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UVOD

Kazdy z nas ma ve svém zivote cile. Nékteré jsou velké, jiné zase mensi. Jsme
Stastni, kdyz postupné dosahneme kazdého z nich. Dalo by se fict, ze pravé tyto splnéné
cile ndm udavaji uréitou miru kvality zivota. Jenze co je to vlastné kvalita zivota? Je nas
zivot kvalitni, kdyz chodime do prace a mame dostatek penéz? Nebo je to tehdy, kdyz
mame vysoké postaveni ve spolenosti? Nebo kdyz mame fungujici rodinu? Mohli
bychom pokracovat potrad dal a dal. Kvalita zivota je velmi §iroky a pestry pojem, na
ktery se da nahlizet z mnoha thld. Jedna se o pojem velmi individualni a nelze jej zcela

zobecnit.

Lze predpokladat, ze pro vétSinu populace bude tou nejvyssi hodnotou zdravi.
Zamétime-li se ovSem na rodinu, kde alespori jedno z déti ma zdravotni postizeni, plati
toto tvrzeni o to vice. Kromé toho nas napada spoustu dalSich otazek. Jedna z nich se tyka
prave kvality zivota ostatnich ¢lent této rodiny. Zamyslime se nad tim, jak se asi citi, jaka
je v rodin¢ harmonie, a kdo je na jejich naro¢né cesté zivotem podporuje. Mnohdy se
setkavame s tim, ze dulezité postaveni maji i véci, které se mohou zdat nedualezité, ale
v tomto pripadé je opak pravdou. Mluvime zde o dostatku financi, volného Casu pro sebe,
psychologické podpory a spousté dalSich véci, které jsou dulezité pro vytvoreni
harmonického prostiedi, ve kterém se budou citit dobfe vSichni ¢lenové rodiny.

Diplomova prace se soustiedi prave na sourozence v roding s ditétem s postizenim
a snazime se v ni zjistit, jaky vliv ma jiz zminéné postizeni sourozence na kvalitu Zivota
sourozence intaktniho. Zaroven zjistujeme, jak situaci v rodiné vnimaji rodice a jak

hodnoti vztahy mezi sourozenci z jejich pohledu.

V teoretické Casti prace se v prvni fadé dozvidame vice o pojmu kvalita zivota.
Nasledné se soustiedime pifimo na kvalitu Zivota ¢lent rodiny a co jej muze ovlivnit.
Pozornost je vénovana také charakteristice rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim,
kde se dozvidame, jakymi fazemi pfijeti prochazi a jaké mohou vyuzivat coping strategie.
Cela dalsi kapitola je vénovana sourozenecké konstelaci a také problematice rodin

s ditétem se zdravotnim postizenim.

Prakticka ¢ast prace se vénuje kvalité zivota intaktniho sourozence v rodiné ditéte
s postizenim. Pfi vybéru metod se inspirujeme praci Grabovské z roku 2014, ktera pouzila
tzv. SEIQol neboli Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life. V piekladu
do Ceského jazyka se jednd o Systém individualniho hodnoceni kvality zivota. Pro

vyzkum byla zvolena upravena stavba dotazniku pro sbér dat, jejichz vysledky mizeme
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s rozdilem 7 let porovnat. Na zakladé vysledki vyzkumu se dozvime, jaké hodnoty a
zivotni cile se objevuji v rodinach s ditétem s riznym typem postizeni, a jaky vliv ma toto
postizeni na kvalitu zivota intaktniho sourozence. Dozvime se také, jak na celou situaci
v roding nahlizi rodi¢e i sourozenci.

Prostor je vénovany také zavérecné diskusi, ve které se pokusime sestavit rizna
doporuceni nejen pro rodiny ale i celou spole¢nost, abychom dosahli potfebného cile,
ktery naplnuje poteby vsech ¢lentd rodiny. Jinymi slovy, abychom mohli fict: ,,I pfesto,
ze je zivot v rodinach s ditétem se zdravotnim postizenim jiny, neznamena to, ze je mén¢e

kvalitni.*



I TEORETICKA CAST

1 KVALITA ZIVOTA

Kvalita zivota je jednim z klicovych pojmu, ktery je pro celé téma diplomové
prace velice zasadni. Tento pojem nemé pouze jednu definici, protoze se jedna o velmi
individualni zalezitost a pohled konkrétniho Cloveéka. Pravé z tohoto divodu si v této
kapitole uvedeme pohled hned nékolika autor(i, zamifime do historie pojmu a ukazeme
si, jak Ize na kvalitu Zivota nahliZet v riznych védeckych oblastech.

1.1 Historie pojmu

Pojem kvalita zivota se poprvé objevil v minulém stoleti, pfesné ve dvacatych
letech. Tehdy se jednalo o souvislost sekonomickym rozvojem a materidlnim
zabezpecCenim. Diskuze se tykaly pfedev§im statnich dotaci a jejich vlivu na kvalitu
zivota. (Hefmanova, 2012) Do psychologické oblasti se pojem kvalita zivota dostal ve
tficatych letech, kdyz byl zaveden termin Quality of Life (QOL). V druhé poloviné
dvacatého stoleti se termin zacal rozsifovat do ne€kolika oblasti a zacal byt pojiman vice
sméry. Hlavnimi aspekty byl pohled objektivni, ktery pfechazel v pohled subjektivni, ¢i
kombinace obojiho. (Ludikova a kol.,2015)

Subjektivni pojeti kvality zivota se dostalo do popfedi v osmdesatych letech

dvacatého stoleti a pietrvava dodnes. (Hefmanova, 2012)

1.2 Vymezeni pojmu

Pojem kvalita zivota je velice t€zké definovat. Jednim z davodi je velice Siroka
Skala oblasti, kde Ize tento pojem hodnotit. Mizeme jej zkoumat v riznych oborech jako
napf. v oSetfovatelstvi, psychologii, sociologii, ekonomice, filozofii a mnoha dalSich.
V obecném slova smyslu znamena pojem kvalita ¢i kvalitni pro spole¢nost néco dobrého,
pozitivniho. OvSem v odborném pohledu se zaméfujeme na hodnoceni kvality jak
v pozitivnich, tak negativnich aspektech zivota. (Gurkova, 2011)

Odborna literatura nam také nabizi dva ruzné pohledy na tento pojem, a to
objektivni a subjektivni. Z objektivniho pohledu se jedna o zkoumani podminek celé
spolecnosti a sledujeme, co ji chybi pro dobry zivot. Mize tim byt mysleno dostatek
potravin, zdravotnicka péce, nebo také moznosti bydleni. Subjektivni pohled na kvalitu
konkrétniho ¢lovéka. Chceme-li zkoumat kvalitu zivota, musime pifedevs§im myslet na to,

ze pro kazdého je dulezité néco jiného a neda se tak tento pojem definovat jako néco
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vSeobecné zavazného. (Gurkova, 2011) Michalik, (2013) uvadi kromé téchto dvou
pohledu jesté kombinace obojiho. Zafazuje objektivni, subjektivni pohled a kombinaci
obojiho do oblasti socialnich véd, kde je pojem kvalita zivota predstavovan jako pojem

multidimenzionalni. (viz tabulka. ¢.1)

Tab. ¢. 1 — Model kvality Zivota dle objektivnich podminek a jejich subjektivniho

vnimani
Objektivni zivotni Subjektivni pohoda
podminky dobra Spatna
Dobré pohoda disonance
Spatné adaptace deprivace

(Michalik, 2013)

Kvalita zivota se skladad ze dvou slov, a témi jsou ,kvalita“ a ,zivot*. Pro
objasnéni téchto pojmu si je nyni pfiblizime. Slovo kvalita je znamo z latinského qualis,
coz muzeme pielozit do Ceského jazyka jako jakost. Druhy pojem je zivot, ktery miuzeme
chépat bud’ jako zivot vSech, nebo ho specifikovat na konkrétni druh. (Mares, 2008)

Jak jiz bylo feCeno, kvalita zivota se objevuje v mnoha riznych oborech. Presto si
muzeme v§imnout jednoho spole¢ného znaku, a tim je fakt, Ze se jedna o obory, které se
zabyvaji Clovékem a jeho zivotem, popfipadé zkouma dopady urcitych problému celé
spolecnosti na zivot cloveka. (Michalik, 2013)

Ludikova a kol., (2013) se ve své knize , Kvalita zivota osob se specialnimi
potiebami“ obraci na Hefmanovou (2012), ktera uvadi celkem Ctyfi modely kvality

Zivota, jez muzeme vidét v nasledujici tabulce.



Tab. ¢. 2 — Typy kvality zivota dle Veenhovenové

VNEJSI KVALITY

Charakteristiky prostredi véetné

VNITRNI KVALITY
Charakteristiky individua

uroven (zahmuje ekologicke,
socialni, ekonomické a kulturni
které

podminky, studuje

ekologie, architektura,

sociologie a socialné-politické

spole¢nosti
PREDPOKLADY | VHODNOST PROSTREDI |ZIVOTASCHOPNOST JEDINCE
Zivotni $ance Zivotni  prostiedi, socialni | Psychologicky  kapital,  adaptivni
kapital, prosperita, Zivotni | potencial, zdravi, zpusobilost

(pfedstavuje fyzické a duSevni zdravi,
znalosti, schopnosti a uméni Zivota a je
1ékarstvi,

pfedmétem zajmu

psychologic a pedagogiky vcetné

t¢lovychovy a poradenstvi v oblasti

¢lovéka pro jeho blizké okoli,

pro spolecnost a lidstvo a jeho

vnitini  cenu v terminech
moralniho  vyvoje, moralni
dokonalosti a je tradi¢né

pfedmétem zajmu filozofie)

vedy) zivotniho stylu)

VYSLEDKY UZITECNOST ZIVOTA | VLASTNI HODNOCENI

Zivotni vysledky | Vy&&i hodnoty nez pieziti, | ZIVOTA
transcendentalni koncepce | Subjektivni  pohoda,  spokojenost,
(zahmuje ~ vn&jsi  uZiteCnost | §t&sti, pocit smysluplnosti (piedstavuje

pojeti kvality zivota, které je Siroce

aplikovano ve védach o cloveku,

vmediciné a  vytvafi  vlastni
metodologické  postupy,  zahrnuje
hodnoceni spokojenosti s jednotlivymi

zivotnimi oblastmi, hodnoceni

pfevazujici  nalady a  celkové

spokojenosti se zivotem)

Tento model,

predstaveny v tabulce,

(Ludikovéa a kol., 2013, str.11)

vytvorila holandska badatelka R.

Veenhovenova (2000), ktera povazuje za dulezité diferencovat prilezitosti vedouci ke

kvalitnimu a dobrému Zzivotu a samotny dobry a kvalitni zivot. Navrhuje tedy rozliSovat

moznosti a skutecnosti. Dal§im dalezitym faktorem pro vnéjsi a vnitini kvalitu zivota je

rozliSovani charakteristickych ryst prostredi a konkrétniho jedince. (Michalik, 2013)

Jiny model kvality zivota wvytvoril Kova¢, ktery piedstavuje celkem tfi

hierarchické urovné (viz. obr. €. 1). Prvni, nachézejici se ve spodni roving, je uroven
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existen¢ni. Druha uroven nam ukazuje civilizacni oblast. Tteti a posledni se zaméfuje na

kulturné-duchovni troven. Kovac zaroven uvadi, ze kazda rovina nemusi nutné znamenat

$patny vliv na roviny ostatni. Dulezité je si také uvédomit, ze neni mozné nalézt jednotny
obecné platny model kvality zivota. (Kovac, 2001)

Obr. ¢. 1 — Obecny hierarchicky model kvality zZivota
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Kvalita zivota

a) neproblémové starnuti
b) pozivani zaslouzeného uznani
¢) diapazon projevi dobra
d) rozvoj Zivota
e) prosocidlni chovani
f) intenzita sebekultivace
1) pevné zdravi
2) priznivé socialni zaclenéni
3) aroven civiliza¢niho rozvoje
4) pratelské prostiedi
5) ziskané znalosti - kompetence
6) zazitky spokojenosti — pohody
I) dobry somaticky stav
IT) vyvojve funkéni rodiné
ITI) materidlné-socialni zabezpeceni
[V) zZivotodarné okoli
V) navyky a zpuasobilosti k preziti
VI)

psychické fungovani v normé

(Michalik, 2013, str. 56)

Koncept kvality zivota je nyni pevné ukotven v oblasti 1ékarstvi, oSetfovatelstvi,

spoleCenskych véd a také pedagogiky. Soucasné uziti pojmu uvedla Svétova zdravotnicka

organizace, ktera kvalitu zivota pojima v kontextu pozice jedince a jeho kulturniho a

hodnotového zebticku. Zahrnuty jsou jeho cile, oekavani, normy, ale také obavy. Cely

koncept je propojeni fyzického zdravi, psychického stavu, socialnich vztaht, osobniho

vyznani a pojeti dulezitych oblasti zivotniho prostredi. Kvalitu Zivota Ize tedy pojmout

dle Svétové zdravotnické organizace v kontextu zdravi, kdy je kvalita zivota definovana

jako ,,stav uplné fyzické, psychické a socialni pohody, ne pouze absence choroby .

(Stejskalova, 2010)



Cesky psycholog J. Kiivohlavy charakterizuje kvalitu Zivota celkem do &tyf rovin,
kterymi jsou:

e Makro-rovina — vymezuje kvalitu zivota spoleCenskych celkll v riznych ze-
mich. Jde o zamysleni se nad pojetim smyslu zivota. Touto rovinou se zaby-
vaji politici v ramci uvah a praktickych ¢innosti.

e Mezo-rovina — v tomto pripade je zamér sméfovan na mensi socialni skupiny,
jako jsou skoly, nemocnice, rizné podniky apod. Pfi méfeni kvality Zivota se
v mezo-roving soustiedime také na uspokojovani zivotnich potteb, hodnoty
jedince, Grover socialnich dovednosti a interpersonalnich vztaht.

e Persondlni rovina — jak je mozno dle pojmu personalni vyvodit, jedna se o
sledovani konkrétniho jedince. Zamétujeme se na subjektivni hodnoceni je-
dince v oblastech jeho zdravotniho stavu, nadéje, spokojenosti apod. Protoze
se jedna o subjektivni pohled, musime zahrnout i osobni predstavy, hodnoty,
presvédceni a oCekavani jedince, které jeho kvalitu zivota ovliviiuji.

® Rovina fyzické existence — tato oblast se zaméfuje Cisté na fyzickou neboli
télesnou stranku ¢loveéka. Posuzujeme tuto rovinu v souvislosti srovnani s ji-
nymi jedinci a jejich chovanim. Méfime data, ktera jsou objektivni a srovna-
telna.

(Kfivohlavy, 2002)

1.3 Koncept well-being

Spojujicim pojmem, ktery je v kontextu kvality Zivota ¢asto vyuzivan, je pojem
osobni pohoda, neboli well-being. Lze jej vymezit jako stav emoci, které odrazi
spokojenost jedince s zivotem. Je dilezité si uvédomit, Ze osobni pohoda je konzistencni
a promeénna v Case za ruznych podminek ¢i situaci. Pfi méfeni propojujeme hledisko
kognitivni, kam fadime mravni zdsady a zivotni spokojenost, a hledisko emocni, kam
spadaji pozitivni a negativni emoce. Osobni pohoda jako pojem pro nas predstavuje
propojeni dusevni, t&lesné i socialni dimenze. (Solcova, Kebza, 2004)

1.3.1 Kvalita zivota z pohledu medicinského

Z medicinského hlediska hovoiime o HRQOL - kvalita zivota souvisejici se
zdravim. Stézejnim pojmem je v oblasti medicinského pohledu pojem , zdravi“. Protoze
zde hovotime o kvalité Zivota, je pro nas dulezita také definice, kterou uvadi Mezinarodni
zdravotnicka organizace (WHO). Dle ni kvalita zivota predstavuje postaveni jedince

v kulturnim a hodnotovém Zzebficku ve vztahu k jeho normam, cilim a obavam. Tato
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organizace je autorem jiz zminéného HRQOL, které se hojn€ vyuziva k méfeni a
hodnoceni kvality v souvislosti s poskytovanim péce. (Ludikova a kol., 2012)

Dle WHO jsou hlavnimi indikatory kvality zivota tyto domény: fyzicka stranka
(odpocinek, unava, dostatek spanku, energie), psychickd stranka (emoce, uroven
sebehodnoceni, kognitivni funkce tzn. pamét, pozornost, u¢eni a mysSleni), stupeil
samostatnosti (zavislost na péci jinych osob, schopnost prace, kazdodenni Cinnosti,
mobilita), socialni vztahy (nejen vztahy osobni, ale 1 spoleCenské, aktivita v oblasti
sexualni), zivotni prostiedi (oblast financi, podpora socialni, fyzické bezpeci, dopravni
podminky, moznosti ziskavani informaci), spiritualita (nabozenstvi, osobni pohledy a
presvédceni). (WHO, 1996)

Podle Vad'urové, 20006, s. 26 je kvalita zivota chapana jako ,, hodnota pripisovand
zZivotu, modifikovanému postiZenim, funkcnim stavem, vnimdnim a socidlnimi
prilezitostmi, které jsou ovlivnény nemoci, zranénim nebo lécbou.“ (Ludikova a kol.,
2016). Jednou z dulezitych domén kvality zivota souvisejici se zdravim je mira
schopnosti, ktera byva vlivem nemoci ¢i zdravotniho postizeni rizné omezovana.
V takovém pripade se dusledky promitaji i do psychické stranky jedince, kdy je narusena
funkce a adaptace jedince vykonavat fyzické, mentalni 1 socialni aktivity v bézném
zivoté. Pfi posuzovani miry neschopnosti vychazime pravé z moznosti vykonavani
béznych a kazdodennich c¢innosti v zivoteé konkrétniho jedince. N&§ zamér sméiuje
k posouzeni adaptace na omezené schopnosti a s tim souvisejici pfijimani socialni role,
kterda se stala pro jedince surCitym typem zdravotniho postizeni ¢i znevyhodnéni

charakteristicka. (Ludikova a kol., 2014)

V kontextu HRQOL spolu s osobni pohodou je pro nas zasadnim faktorem
vnimani rozdilu mezi zdravotnim stavem a skutecnym zdravim. Pokud se nam podafi
pfijmout nemoc, vyrovnat se s nasim stavem, a piizpusobit tak nase plany, je velka Sance
dosdhnout pocitu zivotni svobody, ktera nam rovnéz piinese 1 lepsi kvalitu
zivota. (Ludikova a kol., 2016)

Solcova a Kebza uvadi ve Sborniku piispévk o kvalité Zivota celkem Sest
zakladnich dimenzi osobni svobody podle Ryffové a Keyesové (1995):

o Sebeprijeti (self-acceptance) — akceptace osobnich aspektu, pfijeti sam sebe
veetné dobrych 1 Spatnych vlastnosti, smifeni s vlastni minulosti.
o Porzitivni vztahy s druhymi — vazby s druhymi, které jsou pro nas uspokoju-

jici, z4jem o druhé, empatické schopnosti.
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o Autonomie — schopnost vyjadfovat své vlastni nazory a postoje, odolnost
vuci tlaku spolecnosti, nezavislost v kontextu hodnoceni druhych.

o Zvidddni Zivotniho prostiedi (environmental mastery) — prehled o déni
okolo nas, vyuziti prilezitosti k realizaci vlastnich cild a potfeb na zaklade
vnéjsiho déni.

o Smysl Zivota (purpose in life) — smefovani k urcitému cili, dosazeni pocitu
dulezitosti a prijeti minulého i pfitomného Zivota.

o Osobni rozvoj (personal growth) — schopnost vnimat pozitivni zmény v na-
Sem rozvoji, otevienost novym vécem, vyhybani se pocitim nudy a stag-

nace.

1.3.2 Kyvalita zivota z pohledu psychologického

Z hlediska psychologického je vénovana pozornost oblasti postoju clovéka.
Osobni pohoda se zde pohybuje v kontextu osobnostnich rysu, nalady a afektu. Je pro nas
dilezité si tyto fakta uveédomit, protoze se v ramci osobni pohody zaméfujeme na
odehravajici vztahy téchto slozek. V psychologii jsou pro hodnoceni kvality zivota
pouzivany nastroje a Setfeni, které chapou osobni pohodu jako prozitek, ktery se odehrava
v fadech tydnt. V ramci okamzikd ¢i dna ji lze tadit spiSe k naladam v souvislosti
s aktualnim psychickym stavem, reakci na zivotni udalost a dynamikou promény nalad.
Hlavnimi determinanty, které ovliviiuji osobni pohodu a které musime pii hodnoceni
zohlediiovat, jsou socioekonomicky status, vira, socialni opora, osobnost, pohlavi, vék a
rodinny stav, a v neposledni fadé také kulturni rozdily. (Solcova, Kebza, 2004)

Dalsimi pfibuznymi pojmy ve vztahu k well-being, které mizeme v literatufe
najit, jsou pojem telesna pohoda (wellness nebo fitness), dale pozitek blaha (welfare),
dosazeni a proziti uspéchu (success), pratelstvi (friendship) a nakonec stésti (happiness).
Vsechny tyto pojmy jsou velice uzce spojeny s osobni pohodou a tvofi jeji nedilnou
soudast. (Solcové, Kebza, 2004)

Pokud zamifime do historie, narazime na zajimavy koncept osobni pohody
z pohledu Aristotela, ktery tento pojem reprezentuje jako blazenost. Podle néj se jedna o
pojem, ktery charakterizuje dobro, které je dosazeno na zakladé lidského jednani.
Soucasti je také nahoda, ktera mize mit vliv na dosahovani radosti a Stésti. Veliky
vyznam ma v blazenosti mravni stranka osobnosti a usili o jeji dokonalost. Jedna se tedy

o urdité kazdodenni napliiovani ctnosti. (Solcova, Kebza, 2004)
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1.3.3 Kyvalita zivota z pohledu sociologického

Obor sociologie se poji s kvalitou zivota prostiednictvim nékolika dualezitych
pojmu. Jednim znich je zivotni urovein, coz chapeme jako urCitou miru ¢i stupen
uspokojeni materialnich potifeb. Druhym z pojma je zplisob Zivota, ktery popisuje
charakter zivota jedince jako celek, zamétuje se na strukturu a napli jeho zivota. Tietim
pojmem se stava zivotni styl. Jedna se o urcity projev zpusobu Zivota jedince. (Vad'urova,
Muhlpachr, 2005)

Kvalita zivota z pohledu sociologického s sebou nese pojem, ktery je pro tuto
oblast velice dalezity a nemély bychom jej vynechat. Timto pojmem je potieba.
Charakteristika tohoto pojmu vychazi z potfeb, které jsou pro jedince ¢i skupinu osob
v zivoteé stézejni €1 zadouci. Potfebami a jejich usporadanim se zabyval velmi znamy
americky psycholog Maslow, ktery vytvoril pyramidu potfeb. Jejich usporadani znaci
poteby od téch nejnutnéjSich pro zivot, které se nam dostavaji jiz od narozeni, az po

ostatni, které se nam tvoii v pribéhu zivota. (Ludikova a kol., 2012)

Obr. ¢. 2 — Maslowova pyramida potieb

\

/ Potieby '\
/ seberealizace:\
/ nalézt sebenapinéni \
a realizovat \
vlastni potencial

' Estetické potieby:

potfeby symetrie, fadu a krasy

Kognitivni potreby:
potfeby védét, rozumét a zkoumat

Potfeby uznani:

potfeby dosahnout uspéchu, byt kompetentni,
/ ziskat souhlas a uznani

Potreby sounalezitosti a lasky:
potfeby druzit se s ostatnimi, byt pfijiman a nékam patfit

Potreby bezpeci: citit se zabezpecen a mimo nebezpeci

Fyziologickeé potreby: hlad, Zizen apod.

(Filozofie uspéchu, 2011)
Vedle potieb je podstatné uvést jesté dalsi a posledni pojem, ktery se vaze ke

kvalité zivota s oblasti sociologie, a tim je hodnota. Jesensky definuje hodnotu jako
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., kazdy jev, ktery md pro jednani a existenci clovéka zdsadni vyznam. “ (Jesensky, 2000,
s.36)

Shrneme-li si zasadni faktory, které ovliviiyji kvalitu Zivota jedince z hlediska
sociologického, tak si muzeme uvést tyto Cinitele: materialni zabezpeCeni, Zivotni
standardem kam tadime bydleni, hygienu a vyzivu. Dal§im faktorem je ochrana osob,
kterd zahrnuje jedincovu bezpecnost. Nesmime zapomenout na svobodu ve smyslu
dodrzovani lidskych prav, také na rovnost ve spole¢nosti mezi muzi a Zenami, postaveni
menSiny, dale sledujeme kulturni a socialni klima, jaky je pfistup k informacim, jak
divétujeme institucim. Zarazujeme i faktory modernizace a populacni tlak ve smyslu
zvySovani podilu seniort. (Vad’urova, Mthlpachr, 2005)

1.3.4 Kvalita zivota z pohledu environmentalniho

Zivotni prostiedi ovliviiuje Zivoty celé spolednosti. Je tedy st&Zejnim aspektem
kvality zivota. Indikatory kvality zivota z pohledu sociologického se zabyval Halecka,
2001. Nyni si uvedeme dilezité oblasti spadajici do této kategorie indikatorti. Prvni z nich
se tyka pracovniho uplatnéni na zékladé systému hospodarstvi, dale vytvareni duchovnich
a materialnich hodnot. Nesmime opomenout ani uspokojovani zakladnich lidskych potteb
v souvislosti se zabezpeCenim zivotni urovné. Zaméfujeme se také na naroCnost a
ekonomickou efektivitu prace s kontextu odmén. Dulezita je i oblast zdravé vyzivy ve
spoleCnosti, stupen kvality zdravotni péce, moznosti pracovniho uplatnéni pro osoby se
zdravotnim postizenim. Dal§imi aspekty jsou napt. podminky pro vzdélavani, troven
demokracie, bezpe¢nost obcant, spoleCenska moralka, moznosti traveni volného Casu,
zabezpeceni péCe o osoby, které potiebuji socidlni sluzby, a v neposledni fadé velice
dilezita ochrana zivotniho prostfedi, zahrnujici pfirodni a socialni oblasti zivotniho

prostiedi. (HaleCka, 2001)

1.4 Meéreni kvality zivota

Kvalita Zivota je velmi slozity pojem a lze na né pohlizet nékolika zptusoby
v mnoha riznych oborech. Protoze se jedna o Siroky a zajimavy komplex, vyvstala
potfeba jej méfit. Zaroven si ale musime klast otazky, zda je viibec mozné méfit kvalitu
zivota pomoci kvantitativnich metod. V souvislosti s touto otazkou se zamyslime také
nad tim, jaké veli¢iny bychom méli méfit. Protoze se zaméfujeme na subjektivni pojeti,
musime vénovat pozornost tomu, zda se zaméfit na jedince z globalniho hlediska nebo
z profilu. Téchto otazek je nespocet a my si nyni uvedeme odpovédi. Nejprve si ale

povime, co vlastné takové méfeni znamena. Mizeme jej chapat jako proces, kdy je
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zkoumanému jevu ¢i objektu ve vysledku piifazovano néjaké Cislo. Nejcastejsi urovne
meéteni jsou pomérové, intervalové, kdy rozdily proménnych jsou meéfitelné, dale
ordindlni, v jehoz pfipadé mohou byt proménné sefazeny, a nakonec nomindlni, kdy
proménné muzeme pouze vyjmenovat. (Ludikova a kol., 2012)

Kvalitu zivota 1ze méfit pomoci riznych hodnoticich $kal. NejpouzivangjSimi
z nich jsou tzv. oddélené odpovédi, kdy jedinec mé na vybér z kategorii vyborny — dobry
— prumeérny — Spatny. Dalsi skalou je Likertova stupnice, jejiz odpoveéd’ znaci stupefi
souhlasu a nesouhlasu s danym tvrzenim. Tteti z pouzivanych §kal je vizualni analogie,
v niz jsou upevnéna pouze slova v jejich extrémech. V neposledni fadé si uvedeme skalu
adjektivni, ktera je na stejném principu jako vizualni analogie. Rozdil je v tom, ze Skala
adjektivni obsahuje slova. (Vad'urova, Miihlpachr, 2005)

Stejné jako u kazdého méfeni, 1 v tomto piipade je nutné spliovat metodologické
nalezitosti, kterymi jsou citlivost, validita a reliabilita. Aby byl proces méfeni uspésny, je
dulezité vybrat spravny nastroj. Existuji celkem dvé zakladni skupiny téchto nastroju, a
to obecné a specifické. Obecné nastroje pouzivame piedev§im k meéfeni schopnosti
v urcitych oblastech a také profily zdravi. Vyuzivame pro to dotazniky, jimiz zjis§tujeme
aspekty kvality Zivota jedince, které jsou pro néj nejdulezitéjsi. Tyto nastroje maji
multidimenzionalni charakter. Zamétuji se na mnoho oblasti, bez ohledu na zdravotni
stav osoby. NejcCastéjsi vyuziti nalézaji v prizkumech zdravotniho stavu jedince a pfi
porovnavani nemoci. Jednou z nevyhod té€chto nastroji je nizka citlivost v urCitych
oblastech méfeni. Specifické nastroje svou pozornost smétfuji piredevSim na meéfeni
klicovych oblasti tykajici se zivota jedince. Je zde velka pravdépodobnost, ze budeme
schopni méfit citlivé konkrétni oblast, praveé diky uzkému zacileni faktort, které maji byt
meéteny. (Ludikova a kol., 2012)

Pfi méfeni kvality Zivota se nejcastéji specializujeme na zkoumani vztahu mezi
zdravim a nemoci ¢i jejich riznymi modifikacemi u jednotlivych skupin. OvSem
v piipad€ zdravotniho postizeni je nutné pojmy zdravi a nemoc rozliSovat. Tyto pojmy
jsou totiz v tomto ptipadé promeénlivé, kdezto zdravotni postizeni je stav trvaly. Existuji
u nas pro méfeni kvality rizné Skaly standardizovanych nastrojl, které lze vyuzit i
k mezinarodnimu srovnavani. Bohuzel ale vysledky méfeni kvality zivota nejsou
prozatim dostateCné vyuzivany pii vytvafeni plant a opatfeni statu v jednotlivych

oblastech, které jsou kvalitou zivota ovlivilovany. (Michalik, 2013)
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Chceme-li méfit kvalitu zivota, musime pojimat jedince v jeho bio-psycho-
socialni dimenzi. Usilujeme o komplexni pohled z hlediska riznych Grovni, které urcuji
kvalitu zivota jako celek s ohledem na subjektivni pojeti pifed objektivné meéfitelnymi
body. Duvod, proC je nutné zaméfovat se na vSechny uvedené oblasti je ziejmy. Na
zakladé komplexniho zkoumani mizeme poskytovat potiebnou intervenci konkrétnimu
jedinci. V soucasné dobé je zajem sméfovan spiSe na skupiny klientd a ur¢itou miru
poskytovani podpory a intervence. (Stejskalova, 2010)

1.5 Kyvalita zivota osob se zdravotnim postiZenim

Zdravotni postizeni mize mit ve spoleCnosti mnoho pohledt a definic. Tento
termin totiz neni zcela snadno uchopitelny. Nemusi nutné znamenat pouze omezeni
fyzické, ale zasazena byva i oblast socialni a psychologicka. V poslednich desetiletich je
pohled sméfovan také do oblasti prostiedi, které mtze mit velky vliv na kvalitu Zivota
jedince se zdravotnim postizenim. Stalo se tak dalsim dilezitym zdrojem obtizi krome
organického poskozeni. (Vad'urova, Miihlpachr, 2005)

Jak jiz bylo zminéno, je podstatné se pifi meétfeni kvality zivota zaméfit na
komplexni obraz jedince. Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a
zdravi (MKF) proto vytvoftila jednotny popis, ktery je vyuzitelny pravé pro méfeni kvality
zivota. Jednd se o biopsychosocialni model, ktery obsahuje celkem pét zakladnich
komponent:

o Télesné funkce a struktury — zarazeny nejsou jen funkce télesné, ale také
mentalni, psychické, kognitivni a dalsi. T€lesné funkce nebo-li body function
zna¢ime malym pismenem ,,b*. Mizeme jimi chapat fyziologické funkce sys-
tému t€la, a fadi se sem i funkce psychické. Naproti tomu télesné sktruktury
nebo-li body structures, které oznaCujeme malym pismenem ,,s%, jsou cha-
pany jako anatomické Casti téla. Spadaji sem napt. organy, koncetiny a dalsi
Casti téla. Dojde-1i k poruseni télesné funkce ¢i struktury, odchylce nebo
ztrate, pak je pouzivanym pojmem porucha (impairment).

e Aktivity — obsahuje konani ukolu ¢i ukonu jedincem.

e Participace — tizce souvisi s aktivitou. Spole¢né jej oznaCujeme pismenem
,,d“. Participace se provadi v prostredi, které je vétSinou facilitujici nebo ba-
riérové. Chapeme jej jako zapojeni aktivity do spolecenské situace. Nastane-

li omezeni aktivity nebo participace, 1ze pouzit oznaceni disabilita. V tomto
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komponentu se pii méteni nesoustiedime na cloveka jako osobu, ale na situ-
ace, které mohou diky zdravotnimu stavu prinaset obtize. Nehodnotime ne-
moc, ale zdravi.

e Faktory prostrredi — prostfedim chapeme nejen misto, ale spolecnost, kterou
je jedince obklopen. Zamétujeme se na jejich postoje, lokalitu ziti a socialni
oblast. Prostfedi muze byt opét facilitujici nebo bariérové. Pii méfeni pouzi-
vame oznaceni pismenem ,,e".

e Osobnost ¢lovéka — u kazdého se lisi a je postaveno na individualnim zhod-

noceni.

Obr. ¢. 3 — Biopsychosocialni model

ICF BIOPSYCHOSOCIALNiI MODEL

Zdravotni stav
onemocnéni, uraz, vrozena vada

l ‘, l

Télesnéfunkce [ Aktivity - 3 Participace
a struktury
Porucha Limitované Omezena
aktivity participace
t t |
Faktory Faktory
osobnosti prostredi

(Ombudsman, 2020 in Zilcher, 2019)

Kvalita zivota osob se zdravotnim postizenim je ovlivnéna majoritni spolecnosti,
jejimi postoji, nazory, a stim souvisejici legislativa vCetné §kolstvi, ekonomiky a
zdravotnictvi. Spolecnost se odrazi v posuzovani objektivniho hlediska diky lepsimu
piistupu ke kvalitn€js§im zdrojim. (Ludikova a kol., 2012). Ve vztahu s timto tvrzenim
zde uvedeme vyrok, ktery uvedl Michalik, (2009, s. 96): ,,Jedinym méritkem kvality
Zivota (nazirdno v obecném makrospolecenském uhlu pohledu — odhlédnuto od
subjektivnich faktoru proZivani) skupiny i jednotlivcii se zdravomim postiZzenim — je
schopnost a ochota vétsinové spolecnosti redistribuovat cdst vytvoreného spolecenského
produktu pro saturaci objektivnich potieb této skupiny obcamu. ““ Tato teze nam tedy fika,
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ze kvalitativni posun z objektivniho hlediska kvality zivota se musi promitnout i do
hlediska subjektivniho.

Nyni je nutné si uvést aspekty ovliviiyjici kvalitu zivota osob se zdravotnim
postizenim. Zaroven se jedna o aspekty a oblasti, které se tykaji i osob pecujicich. Pro

lepsi orientaci se mizeme podivat na model, jehoz oblasti si nasledné vice vysvétlime.

Obr. ¢. 4 — Model oblasti ovliviiujicich kvalitu Zivota osob se zdravotnim postiZzenim

a osob pecujicich

Socio-biologické,

psychologické aspekty

Spol. politické,
ekonomické
a pravni aspekty

Zdravotni
a medicinské aspekty ‘

PODMINKY
KVALITY
Zaméstnanost ZIVOTA "
- rozvoj — sl
OBJEKTIVNI
lidskych zdrojia ) a vzdélavan
X
SUBJEKTIVNI

Socialni ochrana Kultura, sport,
rekreace,

volny ¢as

- dévky, sluzby,
solidarita

Bydleni, pristupnost
prostiedi - stavby,
doprava

@

Clovék Osoba pecujici o ¢lovéka
_————
se zdravotnim postizenim $ se zdravotnim postiZzenim
Rodina,

socidlni okoli, komunita

(Michalik, 2013, s. 60)
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Jak muzeme vidét, kvalita Zivota je propojenim mnoha oblasti od zdravotnich

aspektd, pres socio-biologickou, az po spolecensky-politickou. V nasledujicim odstavci

si jednotlivé oblasti pfiblizime.

Zdravotni a medicinské aspekty — spadaji do této oblasti napt. faktory tyka-
jici se zdravotniho stavu, a to jak aktualniho, tak i ocekavaného v budoucnu.
Dale Ize zatadit dostupnost ruznych terapii, finan¢ni a ekonomicka stranka,
teritorialni dostupnost a v neposledni fadé také dualezity aspekt, kterym je
ochota, zpusobilost a moznosti jedince v souvislosti s péci o svij zdravotni
stav.

Socio-biologické a psychologické aspekty — velmi zalezi na psychosocialni
stabilité jedince se zdravotnim postizenim. Za dulezity je povazovan také zeb-
ficek hodnot, Casové vnimani znevyhodnéni, role v rodinném a spoleCenském
prostredi, moznosti a schopnosti v oblastech orientace, sebeobsluhy, traveni
volného Casu a socialnich dovednosti.

Ekonomicko-socialni a pravni aspekty — tato oblast se soustifedi na posta-
veni 0sob se zdravotnim postizenim ve spolecnosti, dale sleduje uroven zivot-
niho prostfedi nejen ve spolecnosti, ale 1 v lokalité, kde jedinec zije. Podstatna
je také pravni slozka obsahujici ochranu osob se zdravotnim postizenim a vy-
mabhatelnost prava. Dilezité jsou i vefejné zdroje pro potieby osob, které je
spolecnost ochotna rozdé€lovat.

Zaméstnanost — rozvoj lidskych zdroju — moznosti v oblasti pracovnich pfi-
leZitosti, rozvoj pracovnich kompetenci, lidskych zdroja a zamér je sméfovan
1 na pracovniky pomahajicich profesi a jejich pfipravenost.

Vzdélani, vzdélanost — podoblastmi se zde rozumi rlizné moznosti Gcasti
vzdélavani, dostupnost podpory, moznost volby vzdélavani, vyuzitelnost
vzdélani v zivote, a to jak osobnim, spoleCenském i pracovnim. Za cil si zde
klademe dosazeni co nejvys$si urovné vzdélani, ktera je pro osoby se zdravot-
nim postizenim mozna ve vztahu k typu postizeni.

Socialni ochrana, davky, sluzby — zapojeni osob se zdravotnim postizenim
do ekonomického rozvoje spoleCnosti, zajisténi kvalitnich socialnich sluzeb
pro tyto osoby. Spadaji sem téz socialni davky, které jsou poskytovany na za-
klad€ vySe znevyhodnéni. Pisobi zde i faktor vefejnosti a jejich ochota pfispi-

vat na potteby skupin vylouc¢enych a minoritnich.
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e Bydleni, pristupnost, prostiedi — stavby, doprava — u této oblasti mizeme
sledovat architektonické podminky bydleni, obecné dostupnost bydleni z hle-
diska ekonomického, ale i dostupnost a pfizptisobeni vefejné dopravy. Sledu-
jeme také predméty denni potfeby a jejich zarazeni do kazdodennich Cinnosti
jedince.

e Kultura, sport, volny ¢as — sledujeme podminky pro vhodné naplnéni vol-
ného Casu, dale jaké jsou moznosti vykonavani napt. sportovnich aktivit, a

také dostupnost kulturnich akei.

Lze tici, ze kvalita zivota a jeji méfeni je multioborovou zalezitosti a soucasti
velkého mnozstvi véd, zamétujici se na Cloveka. Bohuzel u nas dosazené vysledky kvality
zivota nejsou dostateCné vyuzivany pii planovani a realizaci opatfeni statu pro oblasti,
které maji na kvalitu zivota vliv. (Michalik, 2012)

Pfi méfeni kvality zivota osob se zdravotnim postizenim se muzeme setkat
s nékolika prekazkami, které nam cely proces mohou zkomplikovat. Jedna se predevsim
o nejasné definovani kvality zivota ve vztahu k osobam se zdravotnim postizenim.
Bariérou je samoziejme fakt, ze zdravotni postizeni je velice slozity a Siroky pojem, ktery
obsahuje mnoho metod a pfistupt, které jim odpovidaji. Dalsi prekazkou muze byt
naro¢nost pii ochrané osobnich udaji osoby se zdravotnim postizenim. Zaméfime-li se
na metodologii, objevuje se hned nekolik ne pfili§ kladnych faktort. Jednim z nich je
nedostateCné mnozstvi vyzkumného vzorku pro meéfeni. Zaroven nejsou bohuzel
vytvofeny vhodné méfici nastroje, které bychom pro danou cilovou skupinu a oblast
mohli vyuzit. Problém se muze objevit i v piistupnosti téchto nastrojii méfeni pro osoby

s omezenim v oblasti percepce. (Michalik, 2013)

1.6 Metoda SEIQol

Protoze prakticka Cast vyzkumu je provadéna pravé pomoci této metody, je
dulezité si ji vice priblizit. Metoda SEIQol je aktualn€ jednou z nejznaméjsich metod
subjektivniho méteni kvality zivota. Cely jeji nazev zni Schedule for the Evaluation of
Individual Quality of Life, coz mizeme v Cestine prelozit jako Systém individualniho
hodnoceni kvality zivota (Kfivohlavy, 2002).

Jejimi autory jsou C. A. O'Boyle, H. M. McGee a C. R. B. Joyce, ktefi tuto metodu
vypracovali v roce 1994. Inspiraci je metoda osobnich konstruktd, ktera poukazuje na to,
ze naSe mysSlenky a ¢iny vychézeji z naSich osobnich predstav. Zakladnim kamenem této

metody je tzv. ,.cue”, coz mizeme chapat jako ,,podnét k zivotu“. Témito podnéty byva
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nejCastéji rodina, zdravi, prace a dal§i. Metoda SEIQol ma =zéklad ve vyuziti
strukturovaného rozhovoru pomoci kterého se snazime zjistit, co je pro zkoumaného
jedince v riznych aspektech Zivota to nejvice zasadni. Tazana osoba ma poté za ukol
uvést svych pét ,cues”, které jsou pro ni aktualné nejpodstatnéjsi. Ke kazdému z péti
uvedenych boda uvadi i stupeni spokojenosti. Tento stuperi se uvadi v procentech, kdy
100 % znamena absolutni spokojenost a 0 % absolutni nespokojenost. (Ludikova a kol.,

2012)

Metoda SEIQol je méfena celkem ve Ctyfech krocich. Prvnim z nich je uvedeni
nejdulezitéjSich oblasti zivota dotazované osoby. Jedna se o Zivotni cile, které nam
ukazuji smysl zivota. Formulaf ma ptipravené radky piimo pro tyto cile. DalSim krokem
je oznaceni uspésnosti plnéni zivotnich cild, které jedinec ve formulafi uvedl. Jak jiz bylo
feCeno v predchozim odstavci, tato mira spokojenosti se vyjadiuje v procentech. Zapisy
se uvadi v kolonce ,,mira spokojenosti“. Tietim krokem je vyznaceni dualezitosti. VSech
pét cila musi dat dohromady 100 %, proto osoba musi Cisla rozdélit mezi uvedené cile
podle dilezitosti tak, aby po seéteni vyslo &islo sto. Ctvrtym a poslednim krokem je tézky
ukol. Dotazovana osoba ma na stupnici od 0 do 100 oznacit misto, které vyjadiuje miru

spokojenosti se svym vlastnim zivotem. (Vad’'urova, Mtuhlpachr, 2005)

Jednou z velkych vyhod této metody je vysoka mira aplikovatelnosti v mnoha
zemich. Obyvatelé ji mohou uplatiiovat v jazyce, kterym v dané zemi hovoti. Dalsi
pozitivni poznatek pifindsi moznost vyjadiovat ty konkrétni oblasti, které maji na urceni
kvality zivota aktualné nejvétsi vliv. Zkoumané osoby v tomto pfipadé nemusi pouze
zaSkrtavat odpovédi, ale naopak dodéavaji svymi vypovédmi dotazniku urcitou miru
subjektivity. Diky tomu se pak dotaznik stava originalni a neopakovatelnou soucasti.

(Mares, 2000)
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2 RODINA S DITETEM SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Rodina je povazovana za velice dllezitou a nezastupitelnou soucast spolecnosti.
V oblasti péce o dit€ ma veliky vliv na jeho harmonicky vyvoj a optimalni vychovu. Stava
se pro kazdého jedince tim nejlepS§im a nejpfirozenéjSim prostredim, které nam dava
potiebné zazemi a uspokojuje nase zakladni potteby. (Hanakova, 2015)

Rodinu v dnesni dob¢ nelze piesné definovat. Mizeme na ni nahlizet z nékolika
pohledd, a to psychologického, socialniho, biologického, pravnického apod. Z obecného
hlediska miizeme rodinu vymezit jako ,,institucializovany socialni utvar nejméné tfi osob,
mezi nimiz existuji rodicovské, piibuzenské nebo manzelské vazby.“ (StaSova, 2001)

V dnesni dobé bychom mohli pojem rodina opustit a hovotit spiSe o rodinném
souziti lidi. Dospéli ¢lenové tohoto souziti maji mezi sebou citovou vazbu a mohou byt
jak stejného, tak i opacného pohlavi. (Matousek O., Pazlarova H., 2014)

Aby byla rodina povazovana za bezpe¢né a optimalni misto pro vyvoj jejich ¢lena
v ni, je tfeba plnit urcité funkce, které jsou biologické, ekonomické, socialni a
psychologické. Pii neplnéni téchto funkci Casto dochazi k socialné patologickym jevim
a pro dité tak neni vytvoreno dostatecné bezpecné a jisté prostiedi. (Michalik, 2013)

Rodina s ditétem, které ma zdravotni postizeni se stava vyjimecnou a je vhimana
jako skupina s odlisnou socialni identitou. Dilezitou soucasti jsou v pfipadé pfitomnosti
zdravotniho postiZzeni v rodin€ pfistupy rodica k ditéti. Tyto vychovné postoje rodice
zaujimaji az poté, co akceptuji tuto tizivou situaci. (Valenta, Miiller, 2004). Proces, ktery

vede k této akceptaci si popiSeme podrobnéji v dalsi podkapitole.

2.1 Faze prijeti zdravotniho postizeni

Narozeni ditéte znamena pro vétSinu rodict Zivotni udalost, ktera pfinasi pocit
Stésti a lasky a radosti. Bohuzel tomu tak uplné neni, pokud dojde k narozeni ditéte
s postizenim. Takova situace vnasi do rodiny obrovskou zatéz a potfebu zmény zivotniho
stylu. (Hanakova, 2015).

Kazda takova rodina prochazi nékolika fazemi vyrovnavani se s faktem, ze maji
dité s postizenim. Tyto faze uvadi a popisuje napt. Vagnerova, 2008. Prvni z nich je Fdze
Soku a popreni. Charakter této faze spociva v prvotni reakci rodic¢ti na sdéleni situace, ze
s jejich ditétem neni Gpln€ zdravé. Jako prvni stav, ktery se v nich vétsinou odehrava, je
Sok. Rodice se snazi celou situaci popfit a doufaji, ze je to celé pouze omyl a dojde ke
zmén¢ nebo zlepSeni stavu. Zpravu o nepfiznivém stavu ditéte nejCastéji rodicum sdéluje

zdravotnik, ktery jim udava zékladni informace o zdravotnim stavu ditéte a také o jeho
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prognoze. Clovék, ktery rodi¢e informuje, by mél projevit dostatek empatie a mé&l by
oznamit jen ty nejzakladnéjsi informace. Divodem je fakt, ze rodice v této fazi Soku a
popieni nejsou schopni dostateCné vnimat a zapamatovat si veskeré informace. Naopak
se snazi zpracovat prvotni sdéleni, a proto je dobré jim dat dostatek Casu na zpracovani.
Tuto fazi uvadi 1 americkd psycholozka Elizabeth Kiibler-Rossova. Dalsi nastava fdze
bezmocnosti, kdy rodiCe prozivaji velky zmatek a netusi, co nastala situace obnési.
Nemaji dostatek informaci o diagnoze ditéte, nevédi, co to znamena pro jejich néasledny
spoleCny zivot, a tedy jak se k tomu postavit. V této fazi se velice ¢asto vyskytuji pocity
viny a beznad¢je. Objevuje se také snaha o hledani vinika, ktery je za nastalou situaci
zodpovédny. Nékdy je to podle rodica lékar ¢i jiny zdravotnik, ale velmi ¢asto obvinuji
pravé sami sebe. PredevSim si vinu pfiklada matka sama a bere to jako selhani.
Nasledujici fdze postupné adaptace a vyrovndni se s problémem predstavuje fakt, ze
prvotni Sok a obviniovani jiz rodiCe prekonali. Nyni se postupné s celou situaci snazi
smifit. Aktivné se pokousi vyhledat potfebné informace tykajici se daného postizeni
ditéte. Zajimaji se o to, jak by o néj méli spravné peCovat, co by mu pomohlo a hledaji
také moznosti dalsi 1écby, které by napomohly ke zlepSovani zdravotniho stavu ditéte.
Rodice se také zajimaji o to, jak by mohla vypadat budoucnost ditéte. V ptipadé, ze rodice
jiz pijali skuteCnost, zZe jejich dit€ ma zdravotni postizeni, nastava tzv. faze smlouvdni.
Rodice se vSak stale necht&ji vzdat nadéje, ze se jeho zdravotni stav zlepsi. Vzhledem
k tomu, ze péce o dité se zdravotnim postizenim je velmi naro¢na, ptichazi v této fazi také
pocity vycCerpani a unavy. Zavérem piichazi Fdze realistického postoje. Tato faze
znamena, ze rodie se jiz plné srovnali se skuteCnosti, ze jejich dit€ ma zdravotni
postizeni. Zaujimaji realisticky postoj a jsou schopni vytvaret plany a dalsi kroky pro
stabilizaci celé rodiny a pro zaji§téni dobré budoucnosti pro dité. Cely proces je ovSem
velice naroCny, proto je tfeba myslet na to, ze celd rodina pottebuje dostatek podpory a

pomoci z okoli. (Vagnerova, 2008)

Vsechny tyto faze jsou obvyklé u rodin, kde nastane situace, ze dit€ ma zdravotni
postizeni. Nemusi vSak nutné znamenat, ze vSechny rodiny prochédzi vSemi fazemi a
v poradi, v jakém jsou uvedeny. Cely proces trva u kazdé rodiny jinak dlouho. Nékteré
faze nemusi byt naplnény, Ci jsou piehazeny, a také se muze stat, ze se jednotlivé faze

opakuji, nez dojde k pfijeti celé situace.
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2.2 Pristup k rodiné s ¢lenem se zdravotnim postiZzenim

Prvotni oznameni rodi¢im, ze jejich dit€ ma zdravotni postizeni, ma ve vétsiné
ptipadech na starosti 1ékar. Tato chvile je velice dulezitym faktorem pro nasledny postoj
rodicu k ditéti. Pfi celém procesu je vhodna pfitomnost ditéte za uCelem vyvarovani se
moznosti, ze rodi¢e budou dité odmitat. Rozhovor by mél rodice vést k tomu, ze nastalou
nepiiznivou situaci budou schopni zvladnout. Dalsi rozhovory uz by méli byt zaméreny
na poskytnuti potfebnych informaci o zdravotnim postizeni ditéte, o jeho potfebach a o
moznostech vyuziti sluzeb, které mohou byt rodiné poskytovany. (Kuja, 2006)

Pokud budeme pracovat srodinou, kde je pfitomen clen se zdravotnim
postizenim, je tfeba dbat na individualni pristup. Kazda rodina je jind a ma odlisné
hodnoty, které musime brat v potaz. V této podkapitole si uvedeme nékolik faktort, které
je pii praci s témito rodinami nutné zohlednit. Jedna se o Postaveni osoby s postizenim
v rodiné, kde si v§imame, zda se jedna o dité, rodiCe, prarodice. V ptfipadé, Ze se jedna o
dit¢, také zohlednujeme, v jakém potadi bylo narozeno. DalSim faktorem je mira
zdravotniho postizeni, kde zkoumame hloubku zdravotniho postizeni a do jaké miry je
omezovana kvalita zivota jedince. Zajima nas také prognéza zdravotniho postizeni a
jaké jsou vyhlidky do budoucna, zda je moznost, ze se zdravotnim stav zlepsi ¢i naopak
se situace bude horsit. Dilezitym ukazatelem je naro¢nost péce. Néktera zdravotni
postiZeni 1 pfesto umoziuji jedinci byt do jisté miry samostatny. V horSim piipad¢€ existuji
takova postizeni, ktera vyzaduji nepfetrzitou péci. Souvisejicim faktorem je casovy
aspekt péce, tedy jaké casové obdobi o €lena se zdravotnim postizenim pecujeme (tydny,
mesice, roky). Mize se objevit také existence doprovodnych projeva , zda jsou
pritomny dalsi pridruzené projevy a obtize, které jsou tézko akceptovatelné nejen pro
rodinu, ale i pro okoli. Jednd se napf. o poruchy chovani, estetické projevy apod.
Podstatna je i socialné ekonomicka situace — rodina mize mit financni a materialni
dostatek, ¢i naopak nedostatek pro péci o Clena se zdravotnim postizenim, a status
rodiny, tedy jak je rodina funkéni, zda je uplna, kolik ¢lent ji tvoii a zda se zapojuje i
rodina §ir§i. Neméné dualezity je i vliv péce na vztahy v rodiné, kdy v krajnich pripadech
muze dochazet az k rozpadu celé rodiny. K této situaci vétSinou dochazi nasledkem péce
dlouhodobé. Pozornost vénujeme i socidlné vztahové situaci, a to do jaké miry je omezen
volny Cas Clent rodiny a navazovani dalSich vztaht ve spolecnosti. Poslednim, ale
neméné dulezitym faktorem je dostupnost podpurnych sluzeb, zda rodina muize
vyuzivat razné druhy socialnich sluzeb, ale zaméfujeme pozornost také na dostupnost

teritorialni a finanéni.
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Vsechny tyto faktory maji velky vliv na fungovani celé rodiny, jeji soudrznost a
vnitini motivaci vSech jejich ¢lent. (Michalik, 2013). Podileji se také na pfijimani

skuteCnosti, ze se v rodin€ objevuje Clen se zdravotnim postizenim.

2.3 Sourozenec ditéte se zdravotnim postizenim

Pritomnost ditéte se zdravotnim postizenim se stava vyjimecnou situaci pro
vSechny Cleny rodiny. Zaméfime-li se na zdravého sourozence, ¢asto u néj dochazi
v takové situaci ke zméné postojii a chovani. Nemusi to ale znamenat zmény negativni,
naopak zdravi sourozenci byvaji vice tolerantni, citlivi k potfebam druhych a projevuji
empatii. V negativnim piipadé muze ale dochazet k nabyti pocitu bezvyznamnosti.
Zdravi sourozenci jsou nejisti, maji nizké sebevédomi, jsou uzavieni a to v§e si mohou
nést s sebou 1 do dalSich socialnich skupin. Mohou se objevovat pocity viny za jeho zdravi
a zavist pozornosti viiéi sourozenci se zdravotnim postizenim. Casto se uchyluji k riznym
obrannym mechanismim diky kterym se pomoci nevhodného chovani snazi upoutat
pozornost na svoji osobu. V opacném pfipadé sourozenci piijimaji roli ochrance a usilyji
o naplnéni predstav rodici. Tento postoj jim pfinasi uspokojeni a potiebu jistoty.
(Vagnerova, 1999)

Intaktni sourozenci jsou v situaci, kdy se do rodiny narodi dité se zdravotnim
postizenim, vystaveny nejen béznym problémum, ale také mnoha nevSednim a nékdy i
nepiijemnym situacim, které specifika zdravotniho postizeni pfinaseji. Je tedy
pravdépodobné, ze budou sourozenci vystavovani ur€itym psychickym vyzvam a
dlouhodobému stresu. Jak se tyto situace budou projevovat v osobnim vyvoji sourozence,
¢i jaky budou mit vliv na vztahy mezi nimi, velmi zalezi na postoji a prfistupu rodica.
(Havelka, Bartosova, 2019)

Jak jiz bylo feCeno, role sourozence muze v piipadé pfitomnosti Clena se
zdravotnim postizenim v rodin€ znamenat velkou zatéz. V béznych rodinach rodice své
déti srovnavaji, ale v tomto piipadé je tomu trochu jinak. Sourozenec s postizenim byva
Casto pred intaktnim upfednostiiovan, je mu vénovano mnohem vice pozornosti a
tolerance. Stava se velice Casto, ze zdravy sourozenec si téchto rozdill zacne vSimat a
zaujme k celé situaci nepfimeéfeny postoj. Velice zalezi, jakym zptusobem se do celého
procesu zapoji rodice. Jejich hlavnim tkolem je vysvétlit intaktnimu sourozenci, jak se
véci maji, do péce ho zapojovat a projevovat mu dostatek lasky. Vagnerova ve své knize
uvadi dva postoje rodi¢i ke zdravym sourozencum, které by neméli nastat. Jedna se o

tyto:
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Odsunuti zdravého sourozence do pozadi

Pritomnost ditéte se zdravotnim postizenim se mnohdy stava teréem pro zdravého
sourozence, kterému neni vénovano dostatek pozornosti. Naopak ho zapojuji az piilis do
vSech aktivit, o¢ekavaji od né&j dospelacky pfistup a berou ho spise jako dalsi pomocnou
ruku k péci o sourozence se zdravotnim postizenim. Rodice si takové chovani vétsinou
neuvédomuji, nejednd se o nezijem o zdravé dité, ale jsou plni starosti o dit€ se
zdravotnim postizenim. Zdravy sourozenec byva nenarony a bezproblémovy, své
potteby odsouva do pozadi a fidi se potfebami sourozence s postizenim.

Koncentrace zdjmu na zdravé dité

Skutecnost, ze se v rodin€ objevuje dite se zdravotnim postizenim piinasi rodicim
pocit zklamani a selhani. V takovém piipadé se snazi vSe kompenzovat na sourozenci
intaktnim. Rodice stavi zdravé dité do postaveni, kdy jim ma vynahrazovat sourozence
s postizenim. Jsou na n¢j kladeny vétsi naroky a oCekéavani, které mnohdy neodpovidaji
vyspélosti ditéte. Rodice chtéji mit alespon jedno uspésné dité, které jim bude dokazovat
kvalitu rodicovstvi.

Ani jeden z té€chto pfistupt nepfinasi do rodiny nic dobrého. V obou piipadech je
na zdravého sourozence kladen velky tlak, ktery mize mit neblahé dasledky. Zdravy
sourozenec muze prozivat uzkosti, jeho identita bude potlaCena a mize se setkat také
s obtizemi v socialni oblasti. Casto dochazi k vytvofeni uréitych obrannych mechanismd,
pomoci kterych zdravi potomci bojuji proti postoji rodi€i a snazi se vyrovnat
s nepfiznivou situaci, ktera nastala. (Vagnerova, 1999)

Dal§im postojem, ktery ma ve vétsin€ piipadech negativni dopad, je srovnavani
déti v rodiné. Dle Adele Faber (2009), rodiCe svoje déti nemusi brat jako rovnocenné
osoby, nicmén¢ kazdé z nich ma prednosti a vlastnosti, diky kterym si zasluhuje citit se a
byt brano jako jedinecné. Kazdé dité je jiné a je tfeba se k nému individualné chovat.
Pokud jedno z déti zvladne dané mnozstvi ukoly nebo cehokoliv jiného, neznamena to,
ze to stejné musi zvladnout 1 druhy. Rodi¢e by méli jednotlivé davat tolik, kolik dité
zvladne ¢i potfebuje. Stejné je to s davanim lasky a vénovanim cCasu. Nemusi davat
stejnou lasku vSem, ale je nutné dat ditéti najevo, ze je milovano ne méné, ale odliSnym
zpasobem. Cas, vénovany détem by mél byt rozdélovan podle toho, jak kazdé ditd
pottebuje. (Faber, 2009)

Vyzkum, zaméfujici se na negativa a pozitiva pro intaktni sourozence mit

sourozence se zdravotnim postizenim v roding, provedli v roce 2008 Australsti védci. Dle
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vysledki bylo zjisténo, ze mezi ziskana pozitiva pro intaktni sourozence patii predevsim
osobnostni charakteristiky. U zdravych sourozencd, vyrustajicich v téchto rodinach, se
vyviji zvySena tolerance a tendence peCovat o druhé. Dale lze pozorovat rychlejsi
vyspelost v porovnani se svymi vrstevniky. Byvaji také vdécni za své zdravi a uvédomuji
si své moznosti oproti sourozenci se zdravotnim postizenim. Jako negativum se ukazalo
pro intaktni sourozence mén¢ Casu vénovaného rodi¢i, ktefi davaji vice pozornosti
sourozenci se zdravotnim postizenim. (Dyke, Mulroy & Leonard, 2008)

Velmi podobné vysledky byly dosazeny také ve vyzkumu z roku 2000, ktery se
zamétoval pouze na sourozence déti se zdravotnim postizenim. Dle vysledkt vyzkumu
jsou intaktni sourozenci pohotovéjsi a schopnéjsi v pomahani o druhé. Na druhou stranu
se ale musi Cast€ji ptizptusobovat potifebam sourozence se zdravotnim postizenim. (Burke

& Montgomery, 2000)

Vzhledem k tomu, Ze se k praktické Casti prace zabyvame vztahy mezi sourozenci,
uvedeme si nyni specifika téchto vztahti u konkrétnich typa postizeni, které se v rodinach
objevuji. Na tyto jednotlivé druhy postizeni se zaméfoval Havelka a BartoSova v knize

Specialni sourozenci (2019):
2.3.1 Poruchy autistického spektra

PAS zarazujeme do pervazivnich vyvojovych poruch. Zakladnimi rysy této
poruchy jsou obtize v komunikaci, predstavivosti a zajmech, a v socialnim chovani. Casto
se muzeme setkat s pridruzenymi obtizemi tykajici se agresivity, impulzivity,
sebeposkozovani, hyperaktivity a doprovazet je mohou také zachvaty vzteku, urcity
stupent mentalniho postizeni, poruchy nalady a dalsi. Na zaklad¢ této charakteristiky je
typické, ze rozvoj vztahu se zdravym sourozencem bude velmi ztizeny. Spolecné totiz
netravi Cas hranim a reakce ditéte s PAS miZze byt mnohdy nevyzpytatelna. Vyzkumy,
které byly zaméfeny na intaktni sourozence déti s PAS potvrzuji, ze se objevuje riziko
problému, které se v budoucnu mohou projevit jako nizké sebevédomi, somatické
problémy, deprese, Uizkosti, izolace, zhorSené socialni zafazeni a potize v navazovani

vztahu.
2.3.2 Downuv syndrom

Jedna se o genetické onemocnéni, které se ¢asto poji s mentalnim postizenim,
avSak z&vaznost celého onemocnéni je individualni. Zasazena byva predevsim hruba a
jemna motorika, kognitivni vyvoj, a pfidruzenymi obtizemi mohou byt uzkosti, ADHD,

nebo dalsi zdravotni obtize jako napf. problémy se sluchem, travenim, Stitnou zlazou
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apod.). Ve vétsing pripadech maji déti s DS dobfe vyvinutou socidlni adaptabilitu. Vztahy
mezi sourozencem intaktnim a s DS mohou byt rizné, v zavislosti na mnoha faktorech,
kterymi jsou napf. piistup rodict k détem, kvalita sourozeneckého vztahu, psychicky stav
rodict apod. Nektefi sourozenci maji s dit€tem s DS vztah velmi dobry a jeho postizeni a
péci o néj pojimaji jako zivotni zkuSenost, ktera ho obohacuje. Maji sourozence radi a je
na né pysSny. Na druhé strané se ale muzeme setkat s negativnimi dusledky, které si
intaktni sourozenci odnaseji, a t€émi jsou napt. problémy s chovanim, adaptabilitou, obtize
ve zvladani emoci a reakci na problémové situace, Spatné navazovani vztahu a dalsi.
2.3.3 Mentalni postizeni

V ptipadé mentalniho postizeni mluvime o sniZeni inteligence v rizné mife, ktera
se projevuje snizenim schopnosti, a to zeyjména v oblasti mysleni, feci, pohybu, pozornosti
a socialnich schopnosti. Mentalni postizeni ma rizné stupné, ale jedinci s lehkym
mentalnim postizenim maji nejvetsi Sanci na témet bezproblémové zarazeni a fungovani
ve spolecnosti, naopak osoby s tézsimi stupni jsou odkazani na pomoc druhych. V oblasti
kvality vztahu mezi sourozencem intaktnim a s MP se nejcastéji setkavame s negativnim
dopadem na psychiku zdravych sourozencu. Hrozi u nich riziko mirné depresivniho
prozivani. Spravnym pfistupem rodicl ale témto dopadiim muze byt zabranéno.

2.3.4 Hyperkineticka porucha (ADHD)

Hyperkineticka porucha je nyni nejCastési poruchou, kterd je u déti
diagnostikovana. Charakteristickymi rysy této poruchy jsou obtize v pozornosti,
hyperaktivity a impulzivity. Doprovodnymi problémy muize byt poruchové chovani.
Dopady ADHD se casto dotykaji predevS$im mezilidskych vztahti vetné vztahu
sourozeneckych. Intaktni sourozenci s ditétem s ADHD prozivaji chaoticky zivot, kdy se
rodice vénuji predevsim problémovému sourozenci. Zdravi sourozenci uvadi, ze chovani
sourozence s ADHD je velice rusivé, konkrétné se objevuje agresivni chovani, problémy
v uceni, neovladatelnost, rodinné hadky a §patné vztahy s uzkou i Sirsi rodinou.

(Havelka, BartoSova, 2019)

2.4 Podpora sourozencu ze strany rodicia a blizkych
Rodicovstvi je krasnym prozitkem, ale pfinasi také mnoho naro¢nych chvil.
Zejména je tomu tak, kdy se do rodiny narodi dité se zdravotnim postizenim. Nasledné
kromé jiného rodiCe bojuji také s tim, jak uspokojit potieby vSech sourozenci tak, aby
kazdy z nich nemél pocit ménécennosti. Dal§im narocnym ukolem je rozvoj kvalitniho

vztahu mezi sourozenci, ke kterému rodi¢e mohou do velké miry pfrispét. Dllezitym
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faktorem je informovanost zdravého sourozence o problémech sourozence se zdravotnim
postiZzenim.

Rodice jsou vystaveny obavam, kdyZz maji sourozencim sdélit, ze jeho bratr ¢i
sestra ma zdravotni postizeni. Nevédi, co jaké miry mohou své déti informovat, jakym
zpusobem jim to fict a také jsou si védomi rizika, ze sami celou sdélovaci situaci
psychicky neunesou. Je tieba si uvédomit, ze kazdé dité bude na sdéleni reagovat jinym
zpusobem, ale nakonec tyto pfedané informace vedou u zdravych sourozencu
k pochopeni, proC se bratr nebo sestra chovaji, nebo 1 vypadaji tak odlisné, a celé jim to
zaCina davat urcity smysl. Na tento rozhovor se do jisté miry mohou rodice pfipravit.
Predem by si méli ujasnit, co vSechno chtéji ditéti fici a vzdy by meéli brat ohled na jejich
vek a rozumové schopnosti, a podané informace pfizpusobit. Nasledné si pred sdé€lenim
s détmi vytvori klidny a bezpeCny prostor, kde by se zamezilo rusivym vlivam. Pfi popisu
zdravotniho postizeni se zaméfujeme spiSe na konkrétni projevy, vcetné davodu.
Dosahneme tak u sourozencu lepsiho pochopeni. Pojmenovani onemocnéni neni nutné
sdélovat, a kdyz ano, tak spiSe u star§ich déti. Rodice zacinaji sdélovat zakladni informace
a pozvolna pridavaji dal§i v prabéhu vyvoje. Pii vysvétlovani dopadi a specifik
zdravotniho postizeni je vhodné nezamétovat se pouze na negativni dopady a projevy, ale
také vyzdvihnout ty oblasti, které ditéti nede€laji problémy, v Cem je Sikovny, a jaké jsou
jeho silné stranky. Dulezitym sdélenim pro sourozence je také pfiprava na to, ze nékdy
bude nezbytné se k sourozenci se zdravotnim postizenim chovat odlisn€, nez k nému
samotnému, a budou pro né&j platit trochu jina pravidla. Toto sdéleni je pro sourozence
podstatné, aby nasledné nedochézelo k nepfijemnym situacich a vysvétlovani, pro¢ napft.
on sam néco nemulze, a ten druhy ano. VSichni ¢lenové rodiny by se méli citit co
nejspokojen€ji, bez pocitu, ze je nékomu nadrzovano nebo vénovano vice lasky a
pozornosti. Déti by méli byt podporovany v tom, aby se nebali se kdykoliv na cokoliv
zeptat, vzdy by jim mélo byt poskytnuto vysvétleni a upfimné, oteviené odpovédi na
jejich otazky. Proces podavani informaci by mél byt opakovan a pribézné upeviiovan.
(Havelka, BartoSova, 2019)

2.5 ReSeni problému mezi sourozenci

Zakladem pro fesSeni problému, které mohou mezi sourozenci nastat, je dobra
komunikace mezi rodi¢i a détmi, ktera by méla byt rozvijena jiz od pocatku. Aby byl

vztah rodi&t a déti harmonicky, musi obsahovat oboustranny respekt. Clenové rodiny by
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meli mit pravo vyjadrit svij nazor beze strachu, ze nebude vyslySen a zarover pfijimat
nazory druhych.

V rodin€ nastavaji situace, kdy se rodicim chovani jejich déti nelibi. V takovém
ptipadé je nutné si o problému s ditétem promluvit a sdélit mu, co se nam nelibi. Aby dité
védélo, co je a neni vhodné, je dalezité nastavit urcité hranice a pravidla, ktera maji byt
dodrZovana, a tak se vyhnout nepfijemnym problémum.

Hlavni pozornost v této podkapitole ale budeme vénovat konfliktim mezi
sourozenci, a jak na né¢ reagovat. Problémy a spory mezi sourozenci mohou vznikat
z mnoha riznych divodu, at' uz se jedna o pouhou nudu ¢i unavu jednoho z nich, nebo
$patna nalada, kterou si dité pfineslo odjinud, nebo muze byt divodem také neuspokojena
potfeba napt. uznani a prijeti. NejCastéj§im sporem, ktery mezi sourozenci nastava je
souboj 0 moc a vyssi slovo a postaveni. Dale se muze jednat o hadky tykajici se pajcovani
hracek ¢i vyuzivani prostoru. Zasadni byva také konflikt vyvolany pouze k upoutani
pozornosti, a to zejména ze zarlivosti.

Reakce na konflikt mohou byt rizné. Rita McLeodova a Lynne Panasiukova uvadi
nékolik riznych reakci sourozenct ve vzajemném sporu, a jsou jimi pasivita nebo unik,
dale agrese, pasivni agrese, a nakonec asertivita. Posledni z uvedenych reakci, tedy
asertivita, je jedina pozitivni, a proto je dobré déti této reakci vyjednavani ugit. (in Capek,
Capkova, 2010)

Capek a Capkova (2010) popisuji celkem &tyfi kroky, které jsou vhodné udélat pii
feSeni konfliktli mezi sourozenci. V kroku prvnim se rodiCe snazi zjistit davod, pro¢ ke
sporu doslo a co je dulezité pro jednotlivé sourozence. Jakmile tyto informace zjistime,
pfesuneme se k druhému kroku, kde maji rodice za ukol zjistit, v em se sourozenci
shoduji. Kazdy sourozenec se k problému vyjadii a navrhne jeho predstavu feseni. Cilem
je najit takové feseni, které uspokoji vSechny strany a kazda dostane to, co chtél. Treti
krok spociva v domluvé sourozenct, jakym zptisobem problém vyftesi, vCetné€ planu na
pozd¢jsi zhodnoceni. Posledni, ¢tvrty krok pfindsi opakované pouziti tohoto feSeni 1

v dalgich konfliktech, které mezi nimi nastanou. (Capek, 2010)
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3 RESILIENCE A COPING STRATEGIE

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim pfinasi do rodiny velky tlak a je obtizné
se s touto skutecnosti vyrovnat. Rodice si v takové chvili vytvafi rizné obranné reakce,
diky kterym se stavi proti nastalé situaci. Mezi nejcastéjsi obranné mechanismy fadime
utok a unik. Vytvoreni téchto obrannych §titd ma za cil udrzet psychickou pohodu a
rovnovahu. S nepfiznivou situaci se 1ze vyrovnat aktivnim zptsobem, ktery se projevuje
pfimym bojem, a to napf. vyhledanim lékare, zvySenou aktivitou, kterd mé snizovat
psychické vypéti. Zaradit mizeme ale také obranné reakce, které si nemusi Clovek
uvédomovat. Nejcast€jsi takovou reakci je agresivita, a to jak vici okoli, tak viici sob€.
Jeji projevy mohou vypadat jako verbalni sebeobvifiovani, nebo v nejkrajnéj§im pripade
se mohou objevit sebevrazedné tendence. (Vagnerova, 2008)

V rodinach dochazi se spousté zmén, které se promitaji v zasadnich oblastech
kazdodenniho zivota. V prvni fadé je potfeba uceni se novym dovednostem a piijmuti
povinnosti, které mohou obsahovat napt. oSetiovatelskou péci, podpora poskytovana
vsem Clentim rodiny v¢etné ditéte se zdravotnim postizenim, rizné terapie, 1ékarské ajiné
konzultace s odborniky. Rodina je vystavena nové situaci a podminkam, na které se musi
adaptovat. Dalsi zmény nastanou v oblasti finan¢ni. Rodinu Cekaji necekané vydaje
spojené s péCi o Clena rodiny se zdravotnim postizenim. Zasah lze ocekavat také
v socialnich kontaktech rodica. Casto jsou omezovany vztahy s prateli & sousedy. Tato
omezeni se netykaji pouze rodiCu, ale Casto také sourozencu ditéte se zdravotnim
postizenim. Souvisejici oblasti je urCita modifikace vztaht a pfijeti dalSich roli. Rodice
by méli dbat na to, aby zamezili socialni izolaci, a aby se nebali kontaktu s okolim. Obtize
mohou nastat tfeba i v zameéstnani, kdy rodice casto musi premyslet o zméné kvuli vyssim
finan¢nim a ¢asovym podminkam. Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim témet vzdy
vede k urCité proméné vzorci chovani. Stava se, ze nastala situace pfinasi rodicim
negativni naboj, ktery se poté muze odrazit pii vytvareni vazeb mezi rodiCem a ditétem
se zdravotnim postizenim. (Kunhartova, 2017)

Neékdy se rodice vyrovnavaji s nepfiznivou situaci tézce, a proto se uchyluji
k unikovym cestam a snazi se od nastalého problému utéct. Nasledkem této cesty muze
byt umisténi ditéte do institucionalni péce nebo odchod jednoho z rodi¢u z rodiny. Lehci
formou muze byt stalé popirani situace. V takovém piipadé se rodie chovaji k ditéti se
zdravotnim postizenim jako k ditéti zdravému a potize, které dité ma, povazuji za

nevyznamné, nebo je ignoruji. Dal§i kompenzaci mize byt pro rodiCe feSeni tzv.
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substituce, kdy se uchyli k feSeni néceho jiného a stav svého ditéte akceptuji, ale jiz se ho
nesnazi ovlivnit. Dité€ se tak muze zaseknout diky tomuto postoji rodi¢t v oblastech, ve
kterych by mohlo dochazet ke zlepSeni. (Vagnerova, 2008)

Nyni si uvedeme strategie, které rodina uziva v béznych zatézovych situacich, aby
doséahla potifebné harmonie a rovnovahy. Rodina se pomoci téchto aktivit stava vice
odolnou vuc¢i dalsi zatézi. Sobotkova, 2007 uvadi tyto strategie:

o Strategie zamérené na snizeni ndrokit v rodiné — zatazujeme sem napft. umis-

téni Clena rodiny do péce v nemocnici kvili pokroc¢ilému stadiu nemoci.

o Strategie zamérené na ziskdavani dalSich zdrojii — vyhledani a vyuziti pe€ova-

telské sluzby pro ¢lena rodiny s chronickym onemocnénim.

o Strategie zamérené na pribézné zviadani tenze v rodiné — rizné formy uvol-

néni napft. fyzické aktivity, cviceni, zabava s ptateli, uzivani humoru.

o Strategie zamérené na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu — za-

méfit se v rodiné spolecné na pozitiva celé situace a hledat spole¢né ta nej-

lepsi feseni.

Dulezité je si uvédomit, ze kazda rodina je jina a ma odli§né naroky, postoje a
stabilitu. Proto je nutné vybrat takovou strategii, ktera pomuze dané konkrétni rodin€ a
bude pro né¢ znamenat ulehCeni. Nekteré strategie mohou rodiné poméahat pouze
kratkodobé a naopak z dlouhodobého hlediska spise Skodit. M¢éli by byt tedy vyuzity
funk¢ni strategie, které budou piinaset rodiné ulehceni a psychickou pohodu. (Sobotkova,
2007)

3.1 Krizova intervence v rodiné

Krizova intervence je pojimana jako urcity zasah v dobé krize. Lze ji chapat i jako
specializovanou pomoc t€m jedinctim, ktefi se ocitli v situaci vyvolavajici stav ohrozeni,
nerovnovahy a stresu. Muze byt realizovana nékolika zptisoby pomoci. Jedna se o pomoc
psychologickou, socialni, pravni a lékaiskou. (Spatenkova, 2011)

Nejcastejsimi aktivitami, které krizova intervence tvoti je poskytnuti bezpeci,
emocionalni podpora, spole¢na tvorba planu pomoci, zaméfeni se na coping strategie a
obranné mechanismy, informovanost o pomocnych zdrojich a rozvoj komunikace. Cely
proces se sklada ze tii fazi. Prvni z nich je faze zahajeni, kde s klientem navaze intervent
kontakt a vytvoti bezpecny prostor. Nasleduje faze realizace, kde je pozornost vénovana
predev§im aktualnimu rozpolozeni klienta, ochoté pfijimat pomoc, adaptaci na krizi a
tvorb€ krizového planu. Posledni fazi je ukonceni krizové intervence, ktera nastava
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v piipadé, ze klientliv stav je stabilizovan a sam klient si uvédomuje pficinu krize a formy
jejiho feseni. (Spatenkova, 2011)

Rodina, ktera se ocitla v nepfijemné Zivotni situaci, mize z ni¢eho nic pocitit
beznad¢j. V takovém pfipadé€ je nutno zah4jit krizovou intervenci, jejiz cilem je pomoci
rodice pfijmout nastalou situaci. Podstatou je, aby byla rodina schopna vnimat situaci
realisticky, dozvédéla se informace o postizeni, které pro dité€ i zbytek rodiny znamena
urcité omezeni C€i zmény, a aby byla schopna rozvinout své moznosti. Pfijeti situace je
spojeno s mnoha faktory, které jsou v rodin€ zasadni. Jedna se pfedevsim o funkcnost
manzelstvi a podpora od pratel a Sirsi rodiny. Cilem krizové intervence je dosahnout co
nejmensiho dopadu postizeni na samotny vyvoj ditéte a fungovani celé rodiny. Dal§im
cilem je pfijimat disledky zdravotniho postizeni tak, aby nedoslo k negativnimu vlivu na
kvalitu Zivota ¢lend rodiny. (Sobotkova in Spatenkova a kol., 2011)

Krizova intervence je dulezitou slozkou celého procesu pfijimani tézké situace,
proto je tfeba dodrzovat urcité zasady, které uvadi Irena Sobotkova v knize Krizova
intervence pro praxi (2011). Jednou z téchto zasad je vCasnost intervence. Co nejdiive by
mela byt poskytnuta pomoc jak ditéti, formou riznych terapii, rehabilitace a dalsi odborné
péce, tak 1 zbytku rodiny, pfedevS§im pomoc udrzet stabilitu v celé rodin€. Rodice jsou
zpocatku plni pociti a zmatku, proto potfebuji nékoho, kdo je vyslechne a pomtze jim
utfidit si myslenky. Intervent by mél rodi¢im naslouchat, byt empaticky a nechat volné
vyjadfovat vSechny pocity, vCetné téch negativnich. Komunikace s rodi¢i by méla byt
srozumitelnd, intervent ma védét o postizeni podstatné informace, a umét o nich hovorit.
Véci, které jsou podstatné, je vhodné opakovat. Pokud maji rodice vice déti, intervent
vede rozhovor i s nimi, a také dava rady rodi¢im, jak s détmi o postizeni mluvit. Dalsi
dulezitou soucasti krizové intervence je uvést moznosti péce a podpory. Rodice je dobré
informovat o dostupnosti sluzeb, organizaci, sdruzeni ¢i podpurnych systému, které by
mohli v ramci jejich situace vyuzit. Jednim z dalSich kol je aktivizovat rodiCe, uvést
jim moznosti prace s dit€tem, aby mohli vidét, Zze 1 nastald omezeni lze feSit 1 jinou,
alternativni cestou. V pfipadé€, ze rodina krizovou situaci pfijima obtizn€ji a vztahy v ni
by mohli byt vice ohrozeny, je vhodné navrhnout individudlni a rodinnou terapii.
(Sobotkova, 2011)

Krizova intervence je vCasny zasah do situace za ucelem eliminovat negativni
dopady na rodinu. Cely proces by mél byt zaméfen na podporu stability a harmonie

v roding. Pfi jednani se intervent nezaméfuje pouze na omezeni a obtize, které zdravotni
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postizeni ditéti pfinasi, ale také na jeho silné stranky. V ramci celé rodiny pracuje jak
s jednotlivymi Cleny, tak 1 s celou rodinou. Snazi se eliminovat stres a zaméfuje se na
pozitivni fungovani celé rodiny, v€etné pomoci v rodin€ §ir§i nebo piatel a dalSich

znamych. (Sobotkova in Spatenkova, 2011)
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4 SOUROZENECKE KONSTELACE

Ctvrta kapitola je vénovana sourozeneckym konstelacim, tedy pofadi narozeni
déti vrodiné. Tento faktor ma totiz v jakékoliv roding€, nejen v rodinach s ditétem se

zdravotnim postizenim, velky vliv.

Na zakladé zkuSenosti mizeme odhadnout, co je dobré podporovat a na co si
naopak davat pozor u déti narozenych v ur¢itém poradi. Sourozeneckym konstelacim se
jiz v minulosti vénoval Alfréd Adler, ktery si vS§iml, ze déti ve stejném postaveni v rodiné
maji podobné zkuSenosti. Potadi narozeni ale neni jedinym faktorem, ktery vychovu déti
v rodiné ovliviiuje. Podstatnym se stava také veékovy rozdil mezi détmi. Idealnim
rozdilem se uvadi alespon dva roky. Rodice, ktefi maji déti velmi brzy po sobé¢ totiz Celi
riziku, ze diky velice blizkému véku spolu budou déti nejvice soupefit a zarlit na sebe.
Toto riziko se jesté vice zvétSuje v pripadé, ze déti jsou stejného pohlavi. Naopak kdyz je
mezi détmi vékovy rozdil vysoky tj. pét let a vice, pak je mizeme ve své podstaté brat
jako jedinacky. Kromé poradi narozeni a véku jsou dilezitym rysem také ptani a touhy
rodict. Muze dojit k situacim, kdy si rodice napf. prali vice hol¢icku misto chlapce, ¢i
naopak, a v takovém ptipadé hrozi riziko, ze na dité budou kladeny takova oCekavani,
které dit€ nebude schopno splnit. DalSimi riziky je rozmazlovani ditéte, upfednostiiovani
jednoho dité& pted druhym aj. (Capek, 2010)

Sourozenci se v pribéhu zivota navzajem ovliviiuji a uéi se od sebe. Vyzkum
zroku 2005, ktery se zaméfoval na vliv sourozence se zdravotnim postizenim na
sourozence intaktni dospél k vysledkiim, Ze tito intaktni sourozenci se na zakladé jejich
zkuSenosti v budoucnu vice zaméfuji na budovani kariéry v oblasti pomahajicich profesi.
Jednim z faktori bylo poradi a pohlavi sourozenct. V piipadé€, ze byl sourozenec starsi,
zaujimal spiSe roli opatrovatele a ochranafe sourozence se zdravotnim postizenim.

(Marks, Matson, & Barraza, 2005)
V nasledujicich podkapitolach se zamétime na rysy a dalsi charakteristiky, které
1ze spatfit u déti v konkrétnim potadi.
4.1 Prvorozené dité
Nejvice pozornosti ziskavaji déti prvorozené. Je to vlastné docela logické, protoze
pro rodice je prvni dit€ néco nového a vétSinu své pozornosti vénuji praveé svétu svého
ditéte. Dité timto zptsobem vi, ze je pro rodiCe dulezité. Bohuzel ne vzdy je tomu tak, a

tento problém nastava v situacich, kdy je dit€ bud’ nechténé, nebo ma zdravotni postizeni.

(Capek, 2010)
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Témet stejny nahled na prvorozené déti ma 1 Kevin Leman (1997), ktery uvadi i
konkrétni rysy Ci vlastnosti, které u prvorozenych muzeme najit, a jsou jimi napf.
spolehlivost, perfekcionismus, vaznost, kritiCnost a svédomitost. Prvorozeni se snazi
v komunikaci i v zivoté co nejvice prosadit, zaméfuji se na cil a véfi v urcity fad a
autoritu. Pro rodice se jejich prvni dité stava jakymsi pokusnym kralikem, na kterém se
vSe uli. Stava se stfedem jejich pozornosti, a to je také jeden z diivodi, pro¢ prvorozeni
vétsinou mluvi a chodi dfive, nez dalsi déti v poradi. (Leman, 1997)

Problém u déti narozenych jako prvni nastava v momente, kdy piijde na svét dalsi
sourozenec. Do této chvile bylo zvyklé na veskerou pozornost rodicl, jejich péci a
néznost, ktera je najednou obracena k novému ¢lenu rodiny. Aby bylo zabranéno tomu,
aby si dité pfipadalo odmitané, je potieba, aby uz v t€hotenstvi navazali s prvorozenym
komunikaci o tom, ze bude mit sourozence. Je dulezité ho na tento moment piipravit a
vysvétlit mu, ze pozornost a lasku, ktera mu byla vénovana, nyni budou muset rozd¢lit.
Neznamena to ale, Ze by ho méli méné radi. Dit€ by mélo byt zapojeno do nakupt vybavy
pro miminko, mélo by byt vedeno k tomu, aby se na pfichod sourozence tésil a chtél
pomahat s péci o n¢j 1 po porodu. Tim se zabrani zarlivosti a pocitu ménécennosti.
(Capek, 2010)

4.2 Prostredni dité

Na zéklad¢ studii bylo prokazano, ze prostfedni déti byvaji uzavienéjsi, nez
ostatni sourozenci. Mohou se citit v rodin¢ pifehlizeni a jsou seviené zhora i zdola.
Zatimco dité narozené jako prvni, nebo posledni ziskava vice pozornosti, tak prostfedni
dit¢ dostava lepsi zéklad do zivota. Byvaji velice vyrovnani a spolehlivi, dokazi se
spokojit s tim, co je, tedy pfijimaji druhé takové, jaci jsou. (Leman, 1997)

Stejné jako Leman, i Capek charakterizuje prostiedni dit& jako to, kterému neni
vénovano piili§ pozornosti. RodiCe na n€j maji nejméné Casu, nevSimaji si posund a
pokroku, které dité zvladne. Protoze se od rodi¢u piili§ uznani nedocka, vyhledava vétsi
mnozstvi pratel a vrstevnikl, kde by nasel potiebné prijeti. Abychom nemluvili pouze o
nevyhodach prostrednich déti, tak tyto déti byvaji dobrymi vyjednavaci. V roding se totiz
naucilo, ze vzdy nemusi byt tak, jak si oni sami pteji. V dospélém véku nemaji vysoké
naroky na lidi kolem sebe i na partnera. Nepotiebuji dokonalost, stavaji se skromnymi.
Rada pro rodice je travit s prostfednim ditétem vice Casu, vénovat mu pozornost, zajimat

se o0 jeho nazory, aby vidé€lo, ze mu neni davano méné lasky, nez ostatnim sourozenctm.
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Rodice by se také méli snazit poznat blize jeho kamarady, nebo uspotadat spole¢ny vylet.

(Capek, 2010)
4.3 Nejmladsi dité

Déti narozené jako posledni se snazi ziskat pozornost takovym zpusobem, Ze se
predvadi, jsou velice hravé a srdecné. Rodice uz totiz vSe zazili s détmi narozenymi pred
nim, proto ¢asto neprojevuji takové nadSeni, jaké by si tyto déti praly a zaslouzily. Pro
rodiCe uz nic neni nové a na rizné pokroky ve vyvoji reaguji se samoziejmosti, nebo jim
nékdy ani nevénuji pozornost. Takové chovani mize u déti vést k tomu, Zze se citi méné
dulezity a ménéschopné. Nasledné se pak nejmladsi déti snazi délat vSe pro to, aby se jim
potfebného uznani dostalo. Casté jsou také pravidla, ktera nejsou pevné stanovena.
Rodice uz nejsou na nejmladsi dité tolik pfisné, ale ani dostatecné disledné. To vSe mize

vést k tomu, Ze u ditéte vypéstuji nezodpovédnost a nizké sebevédomi. (Capek, 2010)

Charakteristickymi vlastnostmi nejmladSich déti jsou veselost, spoleCenskost a
bezstarostnost. Na druhé strané se ale setkdvame i se vzpurnosti, rozmazlenosti a
netrpélivosti. Typickymi pocity ditéte narozeného jako posledni jsou skoro az
bezvyznamnost. Star§i sourozenci totiz pobrali vSechny schopnosti, dovednosti, chytrost,
a benjaminek se tak citi jako nikdo. Proto také Casto touzi po chvéle a uznani. Hledaji u
rodict a ostatnich kolem sebe povzbuzeni, které potfebuje. Velmi Casto nejmladsi déti
v dospélosti maji potfebu pracovat s lidmi, vyhledavaji profese, které jsou zamérené

humanitarn€. (Leman, 1997)
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IT PRAKTICKA CAST

V praktické casti diplomové prace se zaméfujeme na vyzkum tykajici se
zjistovani kvality zivota rodi¢l a sourozencu osob se zdravotnim postizenim. Uvedeme
si zde charakteristiku vyzkumného vzorku, popis samotného Setfeni vCetné aplikované
metody, a v neposledni fade¢ 1 vysledky, které jsme pomoci vyzkumu ziskali. Pozornost
je vénovana 1 diskuzi, kde se snazime dosazené vysledky promitnout do praxe, pomoci
rodinam dosahnout kvalitnich vztaht mezi v§emi ¢leny domacnosti a potiebné harmonie,

ktera ovliviiuje kvalitu zivota kazdého z nich.

5 METODOLOGIE SETRENI

V tvodu praktické ¢asti st uvedeme hlavni cil celé diplomové prace, dale dil¢i cile
a také vyzkumné otazky, na které se zamétujeme v ramci pruzkumného Setfeni pomoci
metody SEIQol, rozhovord s rodi¢i a sourozenci, a pozorovanim. Dalsi ¢ast bude
vénovana konkrétnéj§imu popisu aplikované metody SEIQol, kterou jsme si uvedli jiz
v teoretické Casti prace.

Hlavnim cilem celé diplomové prace je nahlédnout do problematiky déti se
zdravotnim postizenim se zaméfenim na odliSnosti rodin s ditétem se zdravotnim
postizenim, jejich fungovani a predev§im zkoumat, do jaké miry dit€é se zdravotnim
postizenim ovliviiuje kvalitu zivota rodiny, pfedev§im intaktniho sourozence a vztahy
mezi nimi.

Dil¢i cile vyzkumu jsou:

e Porovnat kvalitu zivota v riznych rodinach s riznymi typy zdravotniho
postizeni u ditéte, s ohledem na vék rodicu, stav, pracovni pozici, pocet
déti v rodiné a vzajemnou soudrznost.

e Zaméfit se na kvalitu zivota intaktnich sourozencti v rodinach s ditétem se
zdravotnim postizenim s ohledem na vék, poradi narozeni a typ zdravot-
niho postizeni sourozence.

e Zaméfit se na zivotni oblasti, které ovliviiuji kvalitu zivota rodi¢t i souro-

zencu vCetné jejich spokojenosti a dilezitosti s uvedenymi oblastmi.

Uvedené cile jsou v samotném Setfeni podpoteny také vyzkumnymi otazkami,
které byly vyuzity v rozhovorech s respondenty, a které napomahaji ve velké mite naplnit

pottebné vysledky vyzkumu. Znéni téchto otazek si nyni uvedeme.
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VYZKUMNE OTAZKY
Jaky vliv ma skutecnost postizeni sourozence na vztahy s intaktnim sourozencem?

-z pohledu matky i sourozence s postizenim.

Jak vnimaji intaktni sourozenci svou roli v rodiné?

- Objevuji se u intaktniho sourozence pocity ménécennosti i se citi byt odstréen?

- Ma pocit, ze musi zastavat nejen roli sourozence, ale také ochrance, pomocnika, a
musi byt vzdy ten, co ustoupi?

- Pocituje ze strany rodi¢i natlak ohledné péce o sourozence s postizenim?

- Do jaké miry ovliviiyje intaktniho sourozence situace v rodiné z hlediska socialniho
zaclenéni? Setkava se u vrstevnikd s nepfijemnymi narazkami, ponizenim ¢i dokonce

sikanou?

Jak re$i v rodiné stresové situace a neshody mezi sourozenci?
- Funguje v rodin¢€ komunikace?
- Zastavaji rodice stejny postoj, kdyz dojde k neshodam mezi sourozenci?

- Jerodina jako celek schopna drzet pospolu a navzajem se podporovat?

Jaky vliv ma na vztahy mezi sourozenci poradi narozeni?

- Jak se sourozenci citi v roli starsiho, nebo naopak mladsiho sourozence?

Jak intaktni sourozenec vnima situaci v rodiné?
- Citi intaktni sourozenec v rodiné harmonii?

- Pocituje intaktni sourozenec vzajemnou podporu mezi v§emi Cleny rodiny?

Jak si rodice predstavuji roli intaktniho sourozence vuci sourozenci s postizenim do
budoucna?
- Pocitaji s tim, ze se intaktni sourozenec o svého sourozence s postizenim v budoucnu

postara?

4

Jakou socidlni podporu rodina pro vSechny své ¢leny vyuziva?
- Jaké socialni a dalsi sluzby rodina vyuziva?

- Dostava se jim socialni podpory z §irSiho okoli? (Sirsi rodina, pratelé, kolegové apod.)

Na zékladé informaci ziskanych pomoci uvedenych metod si pozdé€ji uvedeme

vysledky celého vyzkumu.
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5.1 Aplikovana metoda SEIQol
Metodé SEIQol jsme se jiz vénovali v teoretické Casti prace, kde jsme si vysvétlili,
v ¢em tato metoda spociva, uvedli jsme si zakladni charakteristiku, jeji zakladatele a
vyuziti v dalSich zemich.
Nyni se dostavame k popisu pouzitého dotazniku, ktery byl jednou
z nejdulezitéjSich soucasti vyzkumného Setfeni, a ktery je rozdélen na né€kolik Casti. Nize
si uvedeme také data, ktera nam tento dotaznik pfinesl.

5.2 Charakteristika dotazniku

Jak jiz bylo feCeno v tivodu, inspirovali jsme se dotaznikem, ktery jiz pouzila
vroce 2014 Grabovska ke zkoumani kvality zivota v rodinach s détmi s mentalnim
postizenim. NaSe verze je ovSem poupravena pro ucely a cile, které jsou pro tuto praci
stézejni.

Vytvorili jsme celkem dvé verze dotazniku, a to pro rodiCe a pro sourozence (viz
ptiloha 1 a 2). Ob¢ varianty jsou velmi podobné, lisi se pouze jedna Cast, kterd je
pfizptsobena dané skupiné dotazovanych osob. Dotaznik obsahuje celkem Ctyfi Casti,
které si nyni vice pfiblizime.

Obsahem prvni Casti dotazniku je pravodni dopis autora vyzkumu, kde
s respondenty navazuje touto formou prvni a velice dilezity kontakt. Soucasti je prosba
0 pomoc a spolupraci s realizaci vyzkumu, do kterého by byli zapojeni a stali by se tak
jeji nezbytnou soucasti. Tato Cast se zaroven snazi dotazovanym osobam objasnit cil
vyzkumného Setfeni a vysvétlit jim, k Cemu je dané Setfeni urcené.

Druha c¢ast dotazniku se zaméfuje na zjistovani zakladnich informaci, které jsou
pro vyzkum potiebné. Otazky se tykaji osobnich tidaju jako je pohlavi, v€k respondenta,
rodinny stav, zaméstnani, pocet déti, typ zdravotniho postizeni v rodiné. U dotazniku pro
sourozence jsou otazky lehce odlisné a zji§tujeme v nich mimo uvedené vyse napt. pocet
sourozencu, moznost vénovani se volnoc¢asovym aktivitam, pomoc v rodiné s vychovou
osoby se zdravotnim postizenim ¢i postaveni v rodin€. Na volny ¢as a pomoc pii vychoveé
se ptame i v dotazniku pro rodice. Po uvedeni téchto zakladnich tidajii mizeme piekrocit
k dalsi ¢asti dotazniku, ktera je pro vyzkum stézejni.

Ve tieti a zaroven nejpodstatnéj§i ¢asti dotazniku uplatiiujeme plnou podstatu
aplikované metody SEIQol. Jeji naplni je zjistovani zivotnich cili respondentl vetné
jejich spokojenosti a dilezitosti v jejich soucasném zivoté. V dotazniku je vyobrazena

tabulka, do které dotazovana osoba uvadi potfebné informace. Na zakladé pokynii ma
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respondent nejprve do tabulky zapsat celkem pét Zivotnich cila ¢i zasadnich oblasti, které
pro né vjeho zivoté maji dilezité postaveni. V originalnim znéni se témto Zivotnim
cilam fika ,,cues”. Soucasti tohoto kroku, po vypsani péti zivotnich oblasti, je tyto cile
vice konkretizovat, charakterizovat a rozsifit. DalsSim krokem je prace s uvedenymi
zivotnimi oblastmi. Pozornost je nyni vénovana spokojenosti, kterou ma respondent
vyjadfit v procentech a uvést tak jeji miru a postaveni v soucasné zivotni situaci. Pri
uvadeéni procent znamena 0 % absolutni nespokojenost, a naopak 100 % znaci naprosté
uspokojeni dané oblasti v jeho zivoté. Po uvedeni spokojenosti se osoba v poslednim
kroku této Casti vénuje dulezitosti uvedené oblasti v jeho zivoté. Jiz napsané zivotni cile
musi rozdélit a pridélit jim procentudlni Cislo tak, aby po secteni vSech péti, byl vysledek
100 %. (Ktivohlavy, 2003)

Ctvrta a posledni ¢ast dotazniku obsahuje tzv. osu spokojenosti. Respondent ma
vyjadfit celkovou spokojenost se svym zivotem, subjektivné posoudit kvalitu svého
zivota, a to opét v procentech od 0 do 100 %. Osoba uvadi toto ¢islo na vizualni analogové
Skale (dale jen VAS), kterou mizeme vidét v dotazniku, ktery je vyobrazeny v piilohach
diplomové prace. (Kiivohlavy, 2003)

5.3 Vyhodnoceni vyzkumného Setieni

Pii vyhodnocovani a ziskavani potfebnych dat musime vychazet jak z vySe
popsaného dotazniku, ktery je urCeny pro rodiCe a sourozence, tak i z rozhovoru, které
byly s Gcastniky vyzkumu realizovany. Dulezitou soucasti je také pozorovani v rodinach,
jejiz ucastnici byly soucasti vyzkumu.

Ziskané udaje o rodinach a jejich ¢lenech si uvedeme v dalsi podkapitole, kde tyto
informace bude mozné vidét prehledné v tabulkach. Prestoze se zaméfujeme na celé
rodiny, snazili jsme se ziskat informace zvlast od matky a od otce rodiny, abychom mohli
vidét rozdily v postojich. Dale budeme moci vidét piehled vSech Zivotnich cilt a oblasti,
které byly respondenty uvedeny. Zaméfime se také na jiz zminénou VAS, kde se dozvime

miru spokojenosti se svym zivotem v konkrétnich rodinach.
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6 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO VZORKU

Pro vyzkum jsme oslovili celkem 18 rodin s ditétem se zdravotnim postizenim,
z toho 15 znich se zapojenim do Setfeni souhlasilo a bylo ochotno spolupracovat.
V rodinach jsme se zvlast zaméfili na rodi€e a na sourozence, abychom zjistili jejich
postoje a kvalitu zivota v jednotlivych zivotnich oblastech. Abychom ziskali co nejvice
zajimavych a zaroven dulezitych informaci, snazili jsme se v jednotlivych rodinach
odlisit pohled matky a otce. Dohromady se nam tedy z 15 rodin podarilo oslovit celkem
26 rodicy, z toho 15 matek a 13 otcu. Z fad intaktnich sourozencti v rodinach s ditétem se
zdravotnim postizenim byl proveden vyzkum s poctem 17, pfi¢emz v dalSich Castech
préace uvidime rozdil ve veéku €i poradi narozeni. Tento vyzkum se také zajimavy tim, ze
v jednotlivych rodinach se nevyskytuje pouze jeden druh zdravotniho postizeni, ale
naopak druhy rtzného charakteru. Mizeme se tedy dozvédét, jaky vliv na typ daného
postizeni na rodinné fungovani a vztahy mezi sourozenci. Nyni uz si pojdme uvést

zakladni informace, které jsme pomoci dotazniku ziskali.

6.1 Rodice déti se zdravotnim postiZzenim

Vyzkum byl provadén celkem v 15 rodinach, a z toho 28 rodi¢a bylo ochotno
spolupracovat. Data nam poskytla matka v kazdé z rodin, tedy 15, a otci pouze 13.
Dutivodem byla skute¢nost, Ze zbyli otcové v rodin€ nebyli a déti zily pouze s matkou.

Zamétime-li se na vek, pak toto rozhrani se pohybovalo nejnize od 34 do 49 let.
Rodinny stav tvofila vétsina tj 20 rodica zenatych ¢i vdanych, dale celkem 6 svobodni a
také 2 rozvedeni. Moznost vdovec ¢i vdova v dotazniku nebyla zaskrtnuta ani jednou. Pro
vétsi prehlednost v Cislech i procentech se muZeme lépe zorientovat v tabulce uvedené
nize.

Tabulka ¢. 1 — Prrehled rodici v oblasti pohlavi, véku a rodinného stavu

Pocet rodin — 15 Absolutni ¢etnost Cetnost v %
Pohlavi Matka 15 54
Otec 13 46
Celkem 28 100
Vék 30 35 5 18
36 —40 10 36
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41 -45 10 36
46 -50 3 10

Rodinny stav Zenaty/vdana 20 71
Svobodny/a 6 21

Rozvedeny/a 2 18

Vdovec/vdova 0 0

Dalsi kritérium, které bylo u dotazovanych rodi¢i zjistovano, byla pracovni

pozice. Otazkou bylo, zda jsou zaméstnani, nezaméstnani ¢i zda pobiraji dichod. Na

zakladé odpovedi bylo zjisténo, ze z fad otcli jsou zaméstnani vSichni, zatimco Zen, tedy

matek, je zamé&stnano pouze 9. Variantu nezaméstnana zaskrtlo celkem 6 matek, a diichod

nepobira zadna z dotazovanych. Nize se opét mizeme podivat na tabulku, kde jsou tato

data prehledné&ji vyobrazena.

Tabulka ¢. 2 — Prehled rodic¢u v oblasti zaméstnanosti

Zaméstnani Nezaméstnani Dichod
Absolutni| Cetnostv %| Absolutni| Cetnostv %| Absolutni| Cetnostv %
cetnost cetnost cetnost
Matka 9 60 6 40 0 0
Otec 13 100 0 0 0 0

Poslednim kritériem, které jsme v této Casti dotazniku zjistovali, byla otazka

vztahuyjici se k volnému Casu. Ptali jsme se respondenttl, zda maji v zivoté Cas na své

volnocasové aktivity. Na tuto otazku odpovédeli vSichni, tedy celkovy pocet 28 osob.

V rozdilu matek a otci uvedlo celkem 8 matek z 15, Ze na aktivity ¢as nema, zbylych 7

odpovédélo, ze ano. Z tad otcti celkem 10 z nich odpovédélo na tuto otazku kladné, tedy

ze volny Cas na své koni¢ky maji, a pouze 3 z nich odpovédéli, ze ne.
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Tabulka ¢. 3 — Prehled rodicu v oblasti volného ¢asu

Volny cas
Absolutni ¢etnost Cetnost v %
Ano Ne Ano Ne
Matka 7 8 47 53
Otec 10 3 77 23

Posledni otazka byla oteviena a ptali jsme se v ni rodi¢i na nelehkou véc, a to
,Kdybyste mohli uvést jakoukoli véc, ktera by zlepSila Vasi kvalitu zivota, ktera by to
byla?*“ Na tuto otazku odpovédélo pouze 12 rodicu z celkovych 28 a nize mizeme vidét
vybér odpovédi, které se ve vice ptipadech opakuji.

Graf ¢. 1 — Oblasti vedouci ke zlepSeni kvality zivota rodica

Dalsi osoba, kterd by ndm mohla
Vice volného pomoci — vyzvedavani ze ZS, Mit vice ¢asu na
¢asu s rodinou obcasné hlidani rodinu

Pomoc
s douCovanim

Vice ¢asu na mych déti

mé aktivity

VEtsi blizkost rodiny a dalsich Zdravi dcery
piibuznych, trdveni volného
casu s nimi

Jak Ize v grafu vidét, odpovédi se tykaji predevS§im omezenych ¢asovych moznosti
na uzkou 1 §irsi rodinu, volny cas ¢i partnera, dale financni situace a potieba pomoci a

vyskytu dalsi osoby v rodiné, ktera by neptiznivou situaci odlehcila.
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6.2 Sourozenci déti se zdravotnim postizenim

Stejny prehled, jaky jsme si ukazali vySe u rodi¢u déti se zdravotnim postizenim,
si nyni uvedeme i u jejich sourozenci, ktefi jsou nezbytnou soucasti celého vyzkumného
Setfeni a vénujeme jim v této praci velikou pozornost.

Oslovili jsme celkem 17 sourozenctu v rizné vékové linii a potradi narozeni
v rodin€. VSichni byli ochotni spolupracovat. Prestoze déti se zdravotnim postizenim
nékdy méli vice sourozenct, vyzkum jsme provedli u sourozenct starSich 8 let, aby byli
schopni doplnit dotaznik. ProtoZe se intaktni sourozenci pohybuji v rodinach, kde se
vyskytuje rizny typ zdravotniho postizeni, byl sbér dat, nejen pomoci dotazniku, ale i
rozhovoru s nimi, mnohem zajimavéj$i. Nyni uz se ale podivejme na piehled sourozenct

a zakladnich informaci o nich v tabulce nize.

Tabulka ¢. 4 — Prehled sourozencu v oblasti pohlavi, véku, po¢tu sourozencu a

postaveni v rodiné

Absolutni ¢etnost | Cetnost v %
Pohlavi Divka 7 41
Chlapec 10 59
Celkem 17 100
Vék 8-10 2 12
11-15 9 53
16 - 20 1 6
21-25 5 29
Pocet sourozencu jeden 8 47
dva 6 35
ti 1 6
Postaveni v rodiné nejmladsi 0 0
prostredni 6 35
nejstarsi 11 65
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Jak je vyobrazeno v tabulce, vyzkum jsme provedli celkem u 17 sourozencd,
z toho 7 z nich byly divky, a zbylych 10 chlapci. Nejcastéjsi vékovou skupinou bylo
rozmezi 11 — 15 let, naopak nejmensi skupinu, a to pouze jeden sourozenec se pohyboval
v pasmu 16 — 20 let. Vétsina sourozencu pochazela z rodiny, kde byly celkem 2 déti, tedy
meli pouze jednoho dalsiho sourozence. Jeden z dotazovanych intaktnich sourozencti mél
dokonce dalsi tfi sourozence. Potadi narozeni tvofi nejvice sourozenct nejstarsich v poctu

11, dale prostiednich je 6 a nejmladsi z nich nebyl nikdo.

Stejné jako u rodi¢u déti se zdravotnim postizenim, i sourozencu jsme se ptali, zda
maji ¢as na svoje konicky. Z celkového poctu 17 dotazovanych, 15 z nich odpovédélo, ze
ano, kdezto pouze 2 odpovedéli zaporné, tedy, ze Cas na své zaliby nemaji. Sourozenci
meli moznost také vypsat, kterym konickiim a zalibam se ve svém Case vénuji. Mezi
nejCastéjsi odpoveédi patfili kamaradi, Cetba, filmy, hry a rizné sportovni a kreativni
krouzky. Nize v tabulce mizeme vidét také kromeé jiz vypsanych vysledka i rozdil

v odpovedich od divek a chlapci.

Tabulka ¢. 5 — Prrehled sourozencu v oblasti ¢asu na zaliby

Cas na zaliby

ANO NE
Divky 7 0
Chlapci 8 2
Celkem 15 2

6.3 Charakteristika celych rodin

Vyzkumné Setfeni pro diplomovou praci jsme provadéli v celych rodinéach, proto
je dulezité si uvést zakladni informace, které nam pomohou zorientovat se pozdéji ve
vysledcich vyzkumu, a pfipadné je porovnavat s dal§imi rodinami. V tabulce nize je
uveden popis vSech 15 rodin, které byly ochotni s nami spolupracovat a zapojili se do
vyzkumu. VSechny rodi¢e a sourozenci, o kterych jsou informace uvedené vyse,

pochazeji z téchto rodin.

Informace se tykaji poctu déti, véetné pohlavi a veéku, dale druh zdravotniho

postizeni, které se v rodiné vyskytuje. Zarover je uvedeno u kterého z déti dané zdravotni
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postizeni nalezneme. V poslednim sloupci si mizeme pieCist zakladni charakteristiku o

stavu rodiny, a informace, které povazujeme za dulezité uvést.

Tabulka ¢. 6 — Charakteristika rodin

Rodiny

Pocet a vek déti

Druh ZP

Zakladni charakteristika

Rodina ¢. 1

2 déti, 2 chlapci (10
a 13 let)

ADHD + Epilepsie
(chlapec, 10 let)

Rodina je uplna, chlapci maji matku 1
otce. Stykaji se 1 s dal§imi pfibuznymi.
S vychovou poméahaji 1 prarodice.
Vztahy v rodin€ jsou vielé, rodice se
snazi o rovnocenny pfistup k obéma

chlapcim.

Rodina ¢. 2

3 déti, 3 chlapci (8,
11 a17 let)

ADHD + lehka
mentalni retardace
(chlapec, 8 let)

Rodina je uplna, matka 1 otec pracuji,
ale snazi se travit hodné Casu s chlapci.
Otec chtél od rodiny odejit, nemohl
pfijmout fakt, ze nejmladsi syn méa ZP.
Postupem cCasu skutecnost akceptoval a
nyni se naopak snazi se chlapci co
nejvice  vénovat. PrarodiCe  jsou
z daleka, proto se s rodinou vidaji jen

ziidka.

Rodina €. 3

2 déti, 2 chlapci (2
a 6 let)

Svalova  dystrofie
(chlapec, 6 let)

Rodina je uplna, matka i otec pracuji ve
zdravotnictvi, tedy maji k problematice
ZP pomérné blizko. Matka pusobi
velice vyCerpané a rezignované. Otec je
vétSinu Casu v praci. Potykali se s
velkymi problémy s MS, kde chlapce na
nékolika mistech odmitali kvili jeho
chovani, se kterym si nedokazali
ucitelky poradit. Prarodi¢e s vychovou a
hlidanim nijak nepomahaji. Mladsi
sourozenec zadné ZP nema.

Rodina ¢. 4

2 déti, 2 chlapcei (9
a 15 let)

Opozdény Vyvoj

(chlapec, 9 let)

V rodiné je pouze matka, otec odesel.
Snazi se vénovat plné obéma chlapciim,
ale ne vzdy to jde. Matka je pracujici,
chlapec s OV chodi do b&né ZS, starsi
ze synt nastoupil na SS. S vychovou a
hlidanim poméhaji prarodice.

Rodina ¢. 5

2 déti, 2 chlapci (3
all let)

Vyvojova dysfazie
(chlapec, 3 roky)

Rodina je uplna, matka ma volné&jsi
zaméstnani, vénuje se chlapcim co
nejvice co jde. Otec naopak vétsinu ¢asu
travi v praci a nema na chlapce a zbytek
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rodiny pfili§ Casu. Prarodi¢e obcas

chlapce pohlidaji, ale pfili§ se

nezapojuji.

Rodina ¢. 6

3 déti, 1 chlapec
(111et), 2 divky (14
a 20 let)

Lehké mentalni
postizeni  (chlapec,
11 let)

Rodina uplna, matka 1 otec pracuyji, a
zameéstnana je dokonce i nejstarsi dcera.
Zbylé dvé déti chodi na stejnou ZS.
S Chlapcem s LMP nejsou velké obtize,
je hodny, Sikovny, hodné casu s nim
sestra. Prarodice rodinu

travi starsi

navstévuyji, ale prili§ nehlidaji.

Rodina ¢. 7

2 déti, 2 divky (3 a
6 let)

PAS (divka, 3 roky)

Rodinu tvofi pouze matka, otec odeSel,
ale divky navstévuje. S vychovou ve
velké mife poméaha babicka. Divky
chodi do stejné skoly, starsi do 1.tfidy,
mlad§i do MS, kde ma asistenta
pedagoga. Divka vibec nekomunikuyje,
kdyz néco pottebuje, tak jen ukaze.

Rodina ¢. 8

3 déti, 1 chlapec
(23 let), 2 divky (3
roky — dvojcata)

PAS (divky, 3 roky —
obé ze dvojcat)

Rodina je uplna, matka je v divkami
doma, otec hodné pracuje. Vztahy s Sirsi
rodinou jsou velmi S$patné, prarodiCe
nepiipoustéji, ze by divky méli PAS,
pfipisuyji vinu Spatné vychové matky.
Nejstarsi syn je odst€éhovany, pracujici a
obcas rodinu navstévuje.

Rodina ¢. 9

2 déti, 1 chlapec
(15 let), 1 divka (6
let)

Aspergertiv
syndrom (chlapec,
15 let)

Rodina je uplna, nejstarsi syn udelal od
détstvi  veliky pokrok, ma velky
prehled v dé&jepisnych datech a historii
jako takové, problémy mu d¢laji doteky
a pohled do oci.

Rodina ¢. 10

3 déti, 2 chlapci
(12 a 21 let), 1
divka (5 let)

Downliv  syndrom
(divka, 5 let)

Rodina je tplna, matka je s divkou s DS
v domacnosti, otec pracuje. Cela rodina
pisobi velmi harmonickych dojmem,
vztahy jsou pevné, vCetné vazeb na Sirsi
rodinu.

Rodina ¢. 11

2 déti, 1 chlapec (7
let), 1 divka (10
let)

DMO (chlapec, 7
let)

Rodina je uplné, matka i otec pracuyji.
Chlapec s DMO je pies den vZS$
specialni. s nim

Dochazi na

fyzioterapii, vyuzivaji rizné druhy
terapie. Starsi sestra na chlapce reaguje

velmi pozitivng, hraje si s nim, ma ho
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rada a neni ji veénovano méné

pozornosti.

Rodina ¢. 12

3 déti, 2 chlapci (9
a 21 let), 1 divka
(24 let)

PAS (chlapec, 9 let)

Rodina je uplna, matka pracuje na
CasteCny uvazek, aby se mohla vénovat
chlapci s PAS, otec je v praci velmi
Gasto. Starsi chlapec studuje VS a starsi
sestra je zaméstnana. Oba se snazi
pomahat s vychovou mladsiho bratra a
navazat s nim co nejkvalitné§i vztah.
do pomoci piili§

Prarodice se

nezapojuji.

Rodina ¢. 13

3 déti, 3 divky (4,
10 a 13 let)

Retinopatie
nedonoSenych
(divka, 4 roky)

Rodina je uplna, velkou ¢ast vychovy
obstara babicCka, ktera déti vodi a
vyzvedava z MS a ZS. Oba rodiée chodi
do prace. Divky spolecné puisobi velmi
spokojené, maji pevné a kvalitni
vztahy, hraji si a dokazi se prizptsobit

vzajemnym potfebam.

Rodina ¢. 14

4 déti, 2 chlapci (6
a 11 let), 2 divky (4
a 14 let)

Downiv  syndrom
(divka, 4 roky)

Rodina je uplna, s vychovou divky s DS
pomaha predevsim nejstarsi dcera. Cela
rodina zije v dobré harmonii, vztahy
jsou kvalitni. Ostatnim détem rodice jiz
od pocatku wvysvétlili charakteristiku
postizeni a vedli je ke spravnému
postoji a pristupu. Vztahy v §irsi rodiné
jsou také dobré.

Rodina ¢. 15

2 déti, 1 chlapec (6
let) 1 divka (9 let)

PAS (divka, 9 let)

Rodina matka neni

zameéstnana,

je  uplna,
ale chodi na brigady.
Nema pevné dany pracovni rezim, Cas
si ptizpusobuje podle toho, jak je tfeba
postarat se o déti. Synjev 1. tfidé bézné
ZS. Na stejnou $kolu dochazi i divka
s PAS, ktera ma ve tfidé asistenta
pedagoga. Divka je velmi uzaviena a
Casto agresivni na spoluzaky, ale i na
svého mladsiho bratra. V celé rodiné
panuje nejistd a napjata atmosféra.
Rodi¢e se snazi propojit vzajemné
vSechny vazby.
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Uvedené informace o rodinach predstavuji ptehled, ktery je odrazem pro dalsi
kapitolu a to vysledky Setfeni. Jak z uvedenych charakteristik vyplyva, ve vice rodinach
se objevuje stejny typ zdravotniho postizeni. V celkovém poctu rodin ale nalezneme

mentalni, pohybové i smyslové postizeni.
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7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

Predchozi kapitola byla vénovana charakteristice vyzkumného vzorku. Uvedli
jsme si informace o rodi¢ich a sourozencich, ale také o celych rodinach, které se do Settent
byli ochotni zapojit.

Jak vyplyva z charakteristik uvedenych v tabulce, ve vice rodinach se objevuje
stejny typ zdravotniho postizeni. V celkovém poctu rodin ale nalezneme mentalni,
pohybové i smyslové postizeni. Tato informace, mimo jiné, je jednim z dilezitych
faktort, ktery do velké miry ovliviiuje vztahy mezi sourozenci a ma vliv i na celkovou
harmonii v roding.

V této kapitole se budeme vénovat predevsim vysledkam, které jsme zjistili pii
rozhovoru a pozorovani, a které se vazou k vySe uvedenym vyzkumnym otazkam.
Pozornost budeme vénovat celym rodinam, kde u kazdé z nich si uvedeme vysledky,
které jsme ziskali od rodi¢u a od intaktnich sourozenct. Muzeme tak vidét rozdil mezi
rodinami se stejnym typem postizeni, ale i s odliSnym.

RODINA C. 1

2 déti, 2 chlapci (10 a 13 let)

ADHD + Epilepsie (chlapec, 10 let)

Rodina je uplna, chlapci maji matku i otce. Stykaji se i s dalSimi pfibuznymi. S vychovou
pomahaji 1 prarodie. Vztahy v rodiné jsou vielé, rodie se snazi o rovnocenny piistup
k obéma chlapcam.

Tabulka ¢. 7 — Rodina ¢. 1

Sourozenec

Z rozhovoru s M bylo patrné, ze mladsiho bratra ma rad, ale nékdy je ho prilis
plno. Rodi¢e M vysvétlili, jaky typ postizeni jeho mladsi bratr mé, jakeé jsou
jeho projevy a vhodny pfistup k nému. M se snazi bratrovi pomahat a mnohdy
prizpusobit a usmeériiovat jeho chovani a jednani. V rodin€ se citi dobfe, nema
pocity ménécennosti a rodi¢e se mu dostatecné vénuji. V piipad€, ze dojde
k hadce mezi sourozenci, rodi¢e jsou spravedlivi. Ze Skolniho prostredi si
nepiinasi zadné neptijemné narazky, vrstevnici a spoluzaci nemaji s odliSnosti
jeho bratra zadny problém. M je navic velmi spoleCensky a v kolektivu

oblibeny.
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Matka

Matka si zpocatku nevédéla s chovanim chlapce s ADHD rady. Poté, co mu
tento typ postizeni diagnostikovali, zacala spolu s otcem sbirat informace o
pfistupu a intervenci. K obéma chlapcim se snazi pfistupovat rovnocenn¢,
neuptednostiiovat ani jednoho z nich. Dba na to, aby vztahy byly vielé, a aby
mezi sourozenci, ale i v celé roding, byla pfijemna atmosféra. Dulezitym

faktorem pro ni je mit v celé rodiné vzajemnou diveéru a pocit lasky a bezpeci.

Otec

S otcem byl rozhovor pomérné kratsi, byl strucny a bylo patrné, ze neni pfilis
sdilny. Pfesto uvedl pro néas podstatné informace, a to ty, ze podle jeho
pohledu rodina funguje velice dobfe. Nekteré momenty jsou tézsi, ale diky
pevnym vazbam a rodinné duveére, se zatim s zadnou situaci, ktera by byla
nad jejich sily, nesetkal. Ve vychové se snazi jednat ve spolupraci s matkou
chlapc. Neshody nefesi kiikem, ale naopak v klidu. Snazi situaci popsat,

vyhodnotit a fesit spravedlive.

RODINA C.2

3 déti, 3 chlapci (8, 11 a 17 let)

ADHD + lehka mentalni retardace (chlapec, 8 let)

Rodina je uplna, matka i otec pracuji, ale snazi se travit hodné ¢asu s chlapci. Otec chtél

od rodiny odejit, nemohl pfijmout fakt, ze nejmladsi syn ma ZP. Postupem casu

skuteCnost akceptoval a nyni se naopak snazi se chlapci co nejvice vénovat. Prarodice

jsou z daleka, proto se s rodinou vidaji jen ziidka.

Tabulka ¢. 8 — Rodina ¢. 2

Sourozenec
(HaO)

H (11 let) — s bratry ma dobry vztah, je v rodiné spokojeny, nepiipada si
odstrkovany. Réad s mladSim bratrem travi Cas, ale velmi Casto spolecné
¢innosti vyusti v hadky, protoze kazdy chce d€lat néco jiného. Rodice se snazi
jednou vyhovét jednomu a pak zase druhému, aby to bylo spravedlivé. O
odlisnosti mladsiho bratra si H nemysli nic Spatného. V kolektivu tiidy a
vrstevnikl je oblibeny, problém s navazovanim vztaht nema.

O (17 let) — s ostatnimi bratry netravi pfili§ asu, pfes tyden je na internaté a
doma travi pouze vikendy. Vztahy v rodin¢ hodnoti kladné, ale ptfiznava, ze
je vzdy rad, kdyz v nedéli odjede pry¢. Snazi se zastavat roli rozumného

bratra, ktery chovani zbylych dvou obc¢as usmériuje.
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Matka Matka pusobi, ze je vyCerpana, ale s chlapci travi Cas velice rada. Ma velké
ambice a snahu mladsiho syna rozvijet, hodné Casu s nim pracuje. Vénuje se
i star§im synuim a vede je vSechny k tomu, aby se navzajem podporovali a
pomabhali si. O vikendech, kdy je doma 1 starsi syn, Casto jezdi cela rodina na

vylet, aby travili cas spolecné.

Otec Z pocatku prozival tézké obdobi, Spatné snasel diagndézu nejmladsiho syna.
Utikal Casto do prace a do vychovy se skoro nezapojoval. S matkou se hadali
a vyustilo to az ke kratkodobému opusténi domova. Po ¢ase se k rodiné vratil,
ptijmul skuteCnost odliSnosti syna a postavil se k tomu napfimo. Snazi se se
vSemi travit Cas, zapojuje se do vychovy a vymysli spole¢né s matkou rodinné

vylety a dalsi aktivity.

RODINA C. 3
2 déti, 2 chlapci (2 a 6 let)

Svalova dystrofie (chlapec, 6 let)

Rodina je uplna, matka i1 otec pracuji ve zdravotnictvi, tedy maji k problematice ZP
pomérné blizko. Matka plsobi velice vyCerpané a rezignované. Otec je vétSinu Casu
v praci. Potykali se s velkymi problémy v MS, kde chlapce na nékolika mistech odmitali
kvuli jeho chovani, se kterym si nedokazali ucitelky poradit. Prarodice s vychovou a

hlidanim nijak nepomahaji. Mladsi sourozenec zadné ZP nema.

Tabulka ¢. 9 — Rodina ¢. 3

Sourozenec |P jsou pouze 2 roky, proto rozhovor nebylo mozné realizovat. Z pozorovani
bylo ale ziejmé, Ze na bratra reaguje pozitivng, rad si s nim hraje. Casto za
nim chodi, chce byt s nim a chce délat stejné véci, jako dé€la jeho starsi bratr

se ZP.

Matka Matka pracuje jako zdravotni sestra v nemocnici v mésté pobliz. Nyni je
ovsem na rodi¢ovské dovolené a stara se o oba chlapce. Na matce je vidét, ze
je velmi vyCerpana. Setkava se s mnoha nepfijemnostmi ohledné dochéazeni
do MS (odklad) syna se svalovou dystrofii. Vyzkouseli celkem 3 rGizné MS a
ze vSech musela syna odhlasit, protoze ucitelky nebyly schopny s chlapcem
pracovat a nedokazaly si s nim poradit. Neustale matce volaly, ze je agresivni

na déti, vzteka se a nespolupracuje. Chlapec skoro nemluvi, takze je velky
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problém i s porozuménim toho, co chlapec zrovna chce. Nyni chodi do MS,
kde zatim vSe funguje dobfe.

Matka ma dobry vztah s §irsi rodinou, ¢asto vypomaha s chlapci babicka.
Vztahy mezi sourozenci jsou podle ni odlisné. Mladsi syn ma T (syn se
svalovou dystrofii) rad, Casto za nim chodi. Naopak T na mladsiho sourozence
velmi zarli. Vzdy, kdyz se matka vénuje P, okamzité T pfijde a dozaduje se
pozornosti. Kdyz nedostane, co chce, tak mé zachvaty vzteku.

Rodice vyuzivaji sluzeb rané péce.

Otec

Pracuje také ve zdravotnictvi, ale jako zachranaf. Je Casto pry¢ a domu se
vraci vyCerpany. Snazi se chlapciim vénovat a pomoci matce s vychovou, ale
je to velice naro¢né. Nema skoro zadny volny ¢as a rad by nékdy nasel ¢as
pro sebe. Jako rodina dokazi fungovat dobte, podporuji se, ale nékdy je vSeho
prilis. Otec je v rodiné spokojeny, ale nejvice mu chybi jiz zminény volny
cas. Kdyzje moznost hlidani, vzdy ho vyuzije, ale by mohl byt vice sam, nebo

S Zenou.

RODINA C. 4

2 déti, 2 chlapci (9 a 15 let)

Opozdény vyvoj (chlapec, 9 let)

V rodiné je pouze matka, otec odesel. Snazi se vénovat pIn€ obéma chlapctim, ale ne vzdy

to jde. Matka je pracujici, chlapec s OV chodi do b&zné ZS, starsi ze synt nastoupil na

SS. S vychovou a hlidanim pomahaji prarodie.

Tabulka €. 10 — Rodina ¢. 4

Sourozenec

H se chova k mlad$imu bratrovi s OP zcela normalné, neupozoriiuje na jeho
nedostatky, naopak se snim snazi matce pomoct. Casto je ale pry¢
s kamarady, nebo d¢la véci so Skoly. H mé samostatny pokoj, kde travi vétsSinu
Casu. Nema pocit, ze by v rodin€ byl n&aky problém se vztahy mezi jim,
matkou a mlad$im bratrem. Na otce se velmi zlobi, ze opustil rodinu a nechce

ho vidat.
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Matka

Pracuje jako prodavacka a ma v praci volné&jsi rezim. Umoznili ji obcas odejit,
kdyz je to nutné, protoze je na chlapce sama bez otce. Matka se snazi obéma
synim veénovat co nejvice to jde. H je v puberté a je tedy spiSe radéji sam, ale
kdyz jsou vSichni spolecné a hraji hry, ¢i jedou na vylet, je Stastna. O otci
pred chlapci nemluvi Spatn€, nechce, aby se na né&j zlobili, a chce, aby se
vidali. Uvédomuje si, ze otec je pro chlapce velmi dulezity. Je zfejma velka
snaha dat chlapcim vse, co si preji.

Velkou pomoc v rodiné zastava babicka a také déda, ktery do jisté miry

nahrazuje muzsky element misto otce.

Otec

S otcem jsme se bohuzel neméli Sanci setkat.

RODINA C. 5

2 déti, 2 chlapci (3 a 11 let)

Vyvojova dysfazie (chlapec, 3 roky)

Rodina je aplna, matka ma volnéjsi zaméstnani, vénuje se chlapcim co nejvice co jde.

Otec naopak vétSinu Casu travi v praci a nema na chlapce a zbytek rodiny prili§ Casu.

Prarodice obcas chlapce pohlidaji, ale pfilis se nezapojuji.

Tabulka ¢. 11 — Rodina €. 5

Sourozenec

R se do rozhovoru pfili§ nechtélo, ale preci jen se nakonec povedlo si s nim
trochu popovidat. R je velmi tichy, klidny a je vidét, ze se v rodiné neciti pfilis
dobfe, ale pied rodi&i to skryva. Casto se musi starat o mladsiho bratra a
pomahat v domacnosti. Jsou na né kladeny vysoké naroky. M4 bratra rad, ale
chtél by nékdy travit ¢as pouze sam s rodi¢i. Neni ten typ, ktery by se
dozadoval pozornosti a upozornioval na sebe. SpiSe se uzavie do sebe a jde si

napf. €ist knihu nebo hrat hry.

Matka

Snazi se vénovat obéma chlapcim, ale sama uznava, ze mladsi syn s VD
potiebuje mnohem vice pozornosti, nez starsi syn. Zarovei si pieje, aby mezi
obéma syny byly pevné vazby, proto starS§iho syna nabada k tomu, aby
s bratrem travil Cas. Byla by velmi rada, aby se o bratra dokazal postarat, a to

i v budoucnu, kdyby to bylo nutné.

Rodina vyuziva sluzeb rané péce.
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Otec

Otec pracuje jako truhlar. Nevidi v rodiné zadny problém, ma oba syny velmi
rad. Mrzi ho, Ze s nimi nemuzZze travit vice Casu kvuli praci. Zaroven by se
chtél vénovat i svym osobnim konicklim, na které také nema Cas.

Nejhfe otec bere to, Ze se synem s VD neni schopen kvalitné komunikovat.
Snazi se najit zptsob, jak tomu pomoci, ale v tomto hledisku se opét objevuje

faktor Casu, kterého je pfilis malo.

RODINA C. 6

3 déti, 1 chlapec (11 let), 2 divky (14 a 20 let)

Lehké mentalni postizeni (chlapec, 11 let)

Rodina uplna, matka i otec pracuji, a zaméstnana je dokonce i1 nejstarsi dcera. Zbylé dveé

déti chodi na stejnou ZS. S Chlapcem s LMP nejsou velké obtize, je hodny, Sikovny,

hodné ¢asu s nim

travi starsi sestra. Prarodice rodinu navstévuji, ale pfili§ nehlidaji.

Tabulka ¢. 12 — Rodina €. 6

Sourozenec
(L a K)

L (14 let) — je v rodin€ velmi spokojena, mluvi o sestfe 1 bratrovi velice hezky,
vztahy jsou pevné. Rada s bratrem travi ¢as, uziva si s nim spoustu legrace,
Casto spolu chodi do skoly a pomaha mu s ukoly. Zapojuje se do domacich
praci, bavi ji pomahat v kuchyni s vafenim. Je velice rozumna a hodna. Ve
Skole ma spoustu kamaradu, nepotkava se s zadnymi posmésky na tkor jejiho
mladsiho bratra.

K (20 let) — je jiz pry¢ ze §koly a je zaméstnana jako cukratka. Bydli stale
doma srodi¢i a sourozenci. Je spokojend, snazi se co nejvice pomoci
s domécnosti a travit &as s celou rodinou. Casto celé roding chysta piekvapeni
tim, ze jim upece jejich oblibené cukrovi. S rodi¢i ma vztahy téz velmi dobré

a snazi se je podporovat.

Matka

Nevidi ve vztazich mezi sourozenci zadny problém, vazby jsou podle ni
pevné. Rada vidi, kdyz se spolecné smé&ji a umi si pomoci. Neshody se snazi
fesit klidn€, popovidat si o tom, co se stalo a vyhovét obéma stranam stridave,
aby to bylo spravedlivé. VSechny déti jsou rozumné, neni tieba piili§ fesit
néjaké nepiijemnosti. Snazi se vytvaret pro vSechny pocit bezpeci a duvéry.
Kazdy vikend se pokousi pro celou rodinu vymyslet program, aby byli

vsichni pohromadé.
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Otec

Na rodiné mu velmi zalezi, snazi se s détmi travit hodné ¢asu a dat jim vse,
co sam v détstvi nemél. Vymysli rizné spolecné akce, vylety a nejvétsi radost

mu déla, kdyz vidi Stésti v o¢ich svych déti 1 zeny.

RODINA C.7
2 déti, 2 divky (3

a 6 let)

PAS (divka, 3 roky)

Rodinu tvoti pouze matka, otec odesel, ale divky navstévuje. S vychovou ve velké mite

pomaha babicka.

asistenta pedagog

Divky chodi do stejné skoly, starsi do 1.tfidy, mladsi do MS, kde ma

a. Divka viubec nekomunikuje, kdyz néco potiebuje, tak jen ukaze.

Tabulka ¢. 13 — Rodina €. 7

Sourozenec

Vzhledem k veéku sourozence divky (6 let) jsme dotaznik nedavali, ale probéhl
alespon nezavazny rozhovor. Z ného bylo patrné, ze mladsi sestru respektuje,
vi, jaké ma potieby a uvédomuje si, ze je odliSna. Snazi se ji pfizpusobit,
jednat s ni tak, jak je potfeba. UCi se komunikovat pomoci komunika¢nich
tabulek a VOKS. V rodiné je K spokojena, ale velmi ji chybi tatinek, kterého
sice obcas vida, ale ne tolik, jak by si prala. Je samostatna, pomaha matce. Ve

Skole zadny problém nema, je Sikovna a se spoluzaky si rozumi.

Matka

Je pro ni odlisnost mladsi dcery obtizna, stale hleda zpusob, jak s ni navazat
spojeni a komunikovat. Neustale zkousi nové cesty, jak se k ni pfiblizit, ale
musi byt trpéliva. Starsi dcera je pro ni velkou oporou a snazi se ji dat tolik
pozornosti jako dcefi mladsi.

Rodina vyuziva sluzeb rané péce, se kterou se snazi divku do nejvice rozvijet
v oblastech, které ji délaji obtize. Zaroveti do celého procesu zapojuji 1 starsi

sestru.

Otec

Rozhovor nebyl mozny z divodu odchodu od rodiny.
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RODINA C. 8

3 déti, 1 chlapec (23 let), 2 divky (3 roky — dvojcata)
PAS (divky, 3 roky — obé ze dvojcat)

Rodina je uplna,

matka je v divkami doma, otec hodné pracuje. Vztahy s Sirsi rodinou

jsou velmi Spatné, prarodice nepfipouste)ji, ze by divky méli PAS, pfipisuji vinu $patné

vychové matky. Nejstarsi syn je odstéhovany, pracujici a ob¢as rodinu navstévuje.

Tabulka ¢. 14 — Rodina ¢. 8

Sourozenec

M jiz doma s rodi¢i a sestrami nebydli, ale minimaln€ jednou za tyden je
navstévuje. Sam sice nevi, jak se sestrami pracovat Ci si s nimi hrat, ale snazi
se alespori poskytovat psychickou podporu matce, ktera s nimi travi nejvice
Casu. Se sestrami nema pfili§ pevné vazby. Vzhledem k postizeni sester je
velmi obtizna komunikace a navazani vztahu. Sestry ma ovSem rad a zajima

se o to, jak se maji a jaky délaji posun.

Matka

Vénuje se dvojcatum tak, jak to jen jde. Kazda z dvojcat ma uplné jiné
potteby a projevy a ke kazdé se tak chova podle toho, jak je tieba. Vztahy
mezi dvojcaty nejsou vielé, nechtéji spolu travit Cas, jsou radéji kazda
samostatné. Snazi se je co nejvice rozvijet, ma velkou trpélivost. Jak sama
uvadi, je to skoro vzdy krok vpied a dva vzad. Véfi ale v to, ze kdyz jim da
pottebnou intervenci spolecné s laskou, dévcata se zlepsi. Velice ji mrzi, ze
nema dobré vztahy s prarodi¢i z manzelovy strany. Nemaji ji pfili§ v lasce a
nepiipoustéji, ze by dvojCata méla PAS. V3se pripisuji Spatné vychoveé matky,
ktera je dle nich rozmazluje a nemaji zadna pravidla a hranice.

Rodina spolupracuje se sluzbami rané péce, pijcuji si od nich rizné pomucky
a hracky, které dvojcata rozvijeji. Spolecné také vytvari rizné komunikacni

prostfedky pro navéazani komunikace s dvojcaty.

Otec

Otec hodné pracuje, ale snazi se pomahat s rozvojem dévcat, proniknout do
jejich svéta a navazat s nimi potfebné vazby. Je vidét, ze mu na rodin€ velmi
zalezi. S zenou maji moc hezky vztah, snazi se ji podporovat a pomoci, jak
nejvice muze. Snazi se také fesit nepiijemné situace, které vznikaji ve vztahu
s jeho rodi¢i a zenou. Stoji za zenou s tim, ze je skvéla matka a vychovu

zvlada perfektn€. Neustale uvadi skutecnost, ze dvoj¢ata maji PAS a je tieba
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se s timto faktem smifit. Zatim ale jeho rodice tuto informaci nepfijimaji a

odmitaji si ji pfiznat.

RODINA C. 9

2 déti, 1 chlapec (15 let), 1 divka (6 let)

Aspergeriiv syndrom (chlapec, 15 let)

Rodina je uplna, nejstarsi syn udélal od détstvi veliky pokrok, ma velky pirehled

v dé&jepisnych datech a historii jako takové, problémy mu d¢laji doteky a pohled do oci.

Tabulka ¢. 15 — Rodina €. 9

Sourozenec

T ma se starSim bratrem piijemny vztah, ma ho rada, ale nékdy mu nerozumi
anema si s nim co fici. Spolecné ale hraji spolecenské hry, nejoblibenéjsi hrou
je pexeso. T je lito, Ze téméf neni mozné pfijit za bratrem a obejmout ho,
protoze to nema rad a vyhyba se ji, kdyz by toto chtéla udélat. Rodice ji
vysvétlili, v ¢em AS spociva a jaké ma starsi bratr potfeby. T vse chape, ale

je z ni citit, ze by si chtéla se star§im bratrem vice rozumét.

Matka

Pfijima bez problému fakt, ze syn ma AS. Neni problémové, pouze potiebuje
trochu odli$ny pfistup, ktery lze respektovat. I presto se snazi drzet celou
rodinu pohromadé, hrat spoleéné hry a jezdit na rodinné vylety. Drive byl
chlapec velmi zdrzenlivy, nechtél skoro s nikym mluvit a velmi Spatné€ snasel
zmeény. V urcitém véku nastal zlom a chlapec se o mnoho zlepsil. Dokéaze byt
nyni 1 samostatny a matka doufa, Ze tento stav jiz pretrva Ci jesté 1épe, se

zlepsi.

Otec

Stejné jako matka se chova k synovi tak, jak vyzaduje jeho postizeni. Naucil
se zit s touto skutecnosti a necini mu tak odli§ny pfistup zadné obtize. Hodné
se vénuje 1 mladsi dcefi, kterou vede ke sportu a vodi ji na atleticky krouzek.
Spolecné s ni déla tréninky a velmi si spolu rozumi. Uziva si velmi ¢as, kdy

travi cela rodina pohromadé.

61




RODINA C. 10
3 déti, 2 chlapci (12 a 21 let), 1 divka (5 let)

Downuv syndrom (divka, 5 let)

Rodina je uplna, matka je s divkou s DS v domacnosti, otec pracuje. Cela rodina ptsobi

velmi harmonickych dojmem, vztahy jsou pevné, vcetné vazeb na Sirsi rodinu.

Tabulka ¢. 16 — Rodina €. 10

Sourozenec
(OaH)

O (12 let) — O je velice klidny a hodny chlapec. Mluvi o své sestie jen v tom
nejlepsim svétle, hraje si s ni, ma ji hodné rad, sméji se spolu, vztahy mezi
nimi jsou velice vielé. O DS vi informace od rodicl a bere jej jako normalni
véc a nic Spatného v této odliSnosti nevidi. Ve Skole se nesetkava s zadnymi
posmesky €i ponizovanim, vrstevnici se naopak na jeho sestru ptaji a zajimaji
se, jak si vede.

H (21 let) — Zije stale s rodinou, studuje na VS. Pfes tyden nebyva Gasto doma,
vétSinu Casu travi ve Skole a s prateli. Na vikendy odjizdi k pritelkyni a travi
¢as mimo rodinu. Vztahy se sourozenci ale hodnoti velmi kladné, sestru s DS
nevnima jako problém, ma ji rad, pfipada mu velice mila a Sikovna. Kdyz je

doma, rad si hraje s ni, nebo 1 dohromady s mlad§im bratrem.

Matka

Matka puasobi velice spokojenym a Stastnym dojmem. Pro déti by udélala
cokoliv. Dba na pevné vztahy v rodiné, vzdjemnou podporu a bezpeci.
Ukatuje lasku vSem svym détem, pfistupuje ke vSem stejné, nikdo nema
privilegia. Kdykoliv je n&jaky problém, bez problému najdou spolecné reSeni.

Malokdy ale dojde k neshodam.

Rodina vyuziva sluzeb rané péce.

Otec

Kdyz se dozvédel, ze jeho dit€é bude mit DS, n&jaky cas mél problém se
s touto skuteCnosti vyrovnat. Pozdéji ale tento fakt pfijal a jak sam fika, je
nyni neskutecné st'astny, ze dceru ma. Tvrdi, zZe je Uzasna a mozna je jeji
postizeni jednim s faktord, ktery ma za dasledek upevnéni vazeb a vztahu

v celé rodiné.
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RODINA C. 11
2 déti, 1 chlapec (7 let), 1 divka (10 let)

DMO (chlapec, 7 let)

Rodina je uplna, matka i otec pracuji. Chlapec s DMO je pies den v ZS specialni. Dochazi

s nim na fyzioterapii, vyuzivaji rizné druhy terapie. Starsi sestra na chlapce reaguje velmi

pozitivng, hraje si s nim, ma ho rada a neni ji vénovano méné pozornosti.

Tabulka ¢. 17 — Rodina ¢. 11

Sourozenec

E travi s mladSim bratrem hodné Casu, vénuje se mu. Povida si s nim a snazi
se ho sama rozvijet. Moc se ji libi, jak reaguje, kdyz je v jeho pfitomnosti. |
ptes vozik, ktery bratr ma, ho nebere jako ménécenného, naopak se mu snazi
pomoct, jak to jen jde. Rodi¢im pomaha v domacnosti, je pilna, Sikovna a

sama fika, ze by se chtéla o bratra starat.

Matka

Vénuje dostatek Casu obéma détem. Starsi dcera je ji velkou oporou, neustale
by ji chtéla pomahat, ale matka se ji snazi usmérniovat a nabadat k tomu, aby
také kromé pomoci travila volny €as s ostatnimi vrstevniky. Byla by velmi
nerada, aby jednou méla dcera pocit, ze jeji zivotni naplni je starost o bratra.
Z jejich kvalitnich a pevnych vazeb ma velkou radost, ale je rada, kdyz se
vénuje i dal§im svym konickim. E dochazi na tanecni krouzek, kde je velice
spokojena a matka z ni ma velikou radost.

Rodina vyuzivala donedavna sluzeb rané péce. Kvuli véku syna jiz tato sluzba

neni mozna.

Otec

Otec pracuje ve firmé, kde travi vétSinu svého Casu, ale doma se snazi co
nejvice vénovat rodin€. V§ima si, jak je syn spokojeny, kdyz za nim pfijde a
jak vnima, kdyz je cela rodina pohromad¢. S vychovou své zené pomaha a

spolecné tesi ptipadné neshody v rodiné a mezi sourozenci.
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RODINA C. 12
3 déti, 2 chlapci (9 a 21 let), 1 divka (24 let)

PAS (chlapec, 9 let)

Rodina je uplna, matka pracuje na casteCny uvazek, aby se mohla vénovat chlapci s PAS,

otec je v praci velmi Casto. Star§i chlapec studuje VS a stari sestra je zamé&stnana. Oba

se snazi pomahat s vychovou mladsiho bratra a navazat s nim co nejkvalitnéj§i vztah.

Prarodice se do pomoci piilis§ nezapojuji.

Tabulka ¢. 18 — Rodina €. 12

Sourozenec
OaM)

O (21 let) — bydli doma s rodi&i, chodi na VS pobliz bydlité. O mladsiho
bratra se stard, snazi se s nim komunikovat, travit ¢as a navazovat kontakt, jak
je to mozné. Nabizi mu rizné hry a Cinnosti, které by mohli spolecné d€lat.
Mladsi bratr za nim nékdy sam pfijde a pomoci VOKS mu ukéze, ze by s nim
rad hral hru nebo napt. kreslil. Nema ovSem rad, kdyz na néj bratr saha. O je
velmi trpélivy, studuje pedagogickou fakultu a velice se o problematiku PAS
zajima.

M (24 let) — M je nejstarsi z déti, je zam&stnana jako ucitelka v MS, bydli
s pritelem samostatné, ale rodinu ¢asto nav§tévuje. S bratry se tak vida ¢asto
a snazi se co nejvice navazat vztah s mlad$im bratrem. Se star§im bratrem si
rozumi velmi dobfe, oba si dokazi vzajemné popovidat, pomoci a podpofit se.
Cela rodina dle obou sourozencti funguje velmi dobfe a panuje zde pfijemna

a harmonicka atmosféra.

Matka

Neciti v rodiné zadné napéti. Vidi a citi, ze star§i déti maji o mladsiho syna
s PAS velky z4jem, snazi se s nim utvofit pouto. O to samé se snazi matka,
kterad ono pouto ma do jisté miry jiz vybudované, maji s nejmladSim synem
svlj rezim a zpusob, jak komunikuji a funguji. Pozornost ale vénuje v§em
détem, zajima se o né a buduje v celé rodiné spolecné s otcem dulezitou
harmonii, diky které funguji dobfe. Matka se zminila, ze by byla velice rada,
kdyby se o mladsiho bratra jeho sourozenci v budoucnu byly ochotni postarat,

kdyby bylo potteba.
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Otec

Je vdécny, ze matka s dvéma nejstarSimi détmi drzi pospolu a vénuji se
nejmladsimu bratrovi. Jak je to mozné, travi s nimi Cas, ale bohuzel kvuli
praci, kde travi mnoho Casu, aby vydélal pro rodinu co nejvice penéz, to neni
vzdy mozné. Vi a citi, Ze s nejmlad§im synem nema takové vazby, jako ma
s ostatnimi v rodin€. Rad by to zménil a doufa, ze se mu to jednou povede.
V druhé strané je realisticky a je mu jasné, ze aby k potfebné zmén¢ doslo, je

nutné travit s celou rodinou vice ¢asu.

RODINA C. 13
3 déti, 3 divky (4, 10 a 13 let)

Retinopatie nedonoSenych (divka, 4 roky)

Rodina je uplna, velkou &ast vychovy obstara babitka, ktera déti vodi a vyzvedava z MS

a ZS. Oba rodi¢e chodi do prace. Divky spole¢n& plisobi velmi spokojeng, maji pevné a

kvalitni vztahy, hraji si a dokaZzi se ptizptsobit vzajemnym potiebam.

Tabulka ¢. 19 — Rodina ¢. 13

Sourozenec
(KalL)

K (10 let) — v rodiné€ se citi velmi dobfe, nevnima nejmladsi sestru jako pfilis
odlis$nou, naopak se ji snazi pomahat a chova se k ni naprosto normalnim
zpusobem. Nékteré Cinnosti musi samoziejme kvilli postizeni zraku opustit ¢i
prizpusobit, ale zatim se nesetkaly s néCim, co by nedokazaly vyfesit.

L (13 let) — stejné jako jeji sestra vnima vztahy se sestrami a v celé rodiné
jako velmi pozitivni. Nema pocit, ze by ji do traveni ¢asu s nejmladsi sestrou
rodicCe tlacili. Spolecné se sestrami travi svij Cas Casto, hraje si s nimi a rozumi
si s nimi.

Divky spolu travi ¢as velmi rady, hovoii o sobé velice kladné a maji hodné

spole¢ného.

Matka

Ma velkou radost, kdyz vidi, Ze si spolu viechny dcery hraji a rozumi si. Casto
spolu vymysli néjaky program a snazi se s divkami travit cas a vytvaret s nimi
dtvérny vztah.

Rodina vyuziva sluzeb rané péce, kde se vénuji zrakové hygiené a rozviji

kompenzacni smysly.
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Otec

Spolecné s zenou se podili na vychove, vénuje pozornost vSem dceram bez
jakéhokoliv rozdilu. Ma viely vztah s kazdou z nich. Casto pracuje, ale snazi
se alespori obcCas vymyslet pro celou rodinu spolec¢ny vylet. Je velice vdécny,

ze babicka hodné pomaha, hlida dcery a velmi si této pomoci vazi.

RODINA C. 14
4 déti, 2 chlapci (6 a 11 let), 2 divky (4 a 14 let)

Downuv syndrom (divka, 4 roky)

Rodina je aplna, s vychovou divky s DS pomaha piedevs§im nejstarsi dcera. Celad rodina

zije v dobré harmonii, vztahy jsou kvalitni. Ostatnim détem rodice jiz od pocatku

vysvétlili charakteristiku postizeni a vedli je ke spravnému postoji a pristupu. Vztahy

v §irsi roding jsou také dobré.

Tabulka ¢. 20 — Rodina ¢. 14

Sourozenec
(HalL)

H (11 let) — chlapec se v roding citi opravdu dobte, ma dobré vztahy se vSemi
ostatnimi sourozenci v¢etné nejmladsi sestry s DS. Spole¢né travi Cas, hraje
si sni, ale rad se také vénuje svym koniCkim, mezi které patii fotbal a
skladani Rubikovy kostky. Rodi¢e ma rad, posloucha je. Je vidét, ze maji
v rodin€ nastavena urcita pravidla, kterych se drzi.

L (14 let) — L je neskute¢né hodna, rozumna a na svij vék vyspéla a
zodpovédna divka. Postizeni jeji nejmladsi sestry v ni vyvolalo potfebu a
touhu pomahat podobnym détem, proto jiz ted’ vi, ze by se rada v budoucnu
vénovala socialni praci, kam si také nyni podava piihlasku na SS. Nejmladsi
sestra je pro ni prioritou, travi s ni velice mnoho ¢asu a vytvofila si k ni pevné
vazby. Chce se o ni neustdle starat. Pevné a dobré vztahy ma i s dalSimi

sourozenci.

Matka

Je doma s nejmladsi dcerou, stard se o domacnost a vénuje se vSem svym
détem. Snazi se oto, aby v celé rodin€ vladla harmonie a vznikalo co nejméné
neshod. Na své déti je velice py$na a zminila se, Ze ma velkou radost z cesty,
kterou se chce vydat nejstarsi dcera. Jednim z divodu je i skuteCnost, Ze se
nemusi bat o budoucnost dcery nejmladsi.

Dcera s DS je Sikovna, usmévava, bavi ji vSe, co za ¢innosti ji je nachystano.

Je rada za ptitomnost vSech z rodiny.
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Rodina vyuziva sluzeb rané péce.

Otec

Otec je v rodiné velice spokojeny, je §tastny, ze ma takovou Sirokou rodinu.
Je vdécny za to, jaké jejich déti jsou. Citi z nich cilevédomost, vielé vztahy,

davéru a pevné pouto.

RODINA C. 15
2 déti, 1 chlapec (6 let) 1 divka (9 let)

PAS (divka, 9 let)

Rodina je uplna, matka neni zameéstnand, ale chodi na brigady. Nema pevné dany

pracovni rezim, Cas si pfizpusobuje podle toho, jak je tieba postarat se o déti. Synje v 1.

tfidé bézné ZS. Na stejnou kolu dochazi i divka s PAS, ktera m4 ve tfidé asistenta

pedagoga. Divka je velmi uzaviena a Casto agresivni na spoluzaky, ale i na svého

mlads§iho bratra. V celé rodiné panuje nejista a napjata atmosféra. Rodice se snazi propojit

vzajemné vSechny vazby.

Tabulka ¢. 21 — Rodina €. 15

Sourozenec

Z rozhovoru s R jsme zjistili, Ze se sestrou nerad travi &as. Casto je na n&j zla
a nema tak potfebu si s ni hrat. Mnohem rad¢ji je sam, hraje hry, nebo je pry¢
s kamarady. Od matky cCasto slysi, ze musi brat sestru takovou, jaka je. Kdyz

je to mozné, je od sestry oddéleny.

Matka

Pusobi zoufale, vidi, jak se sourozenci nemaji radi. Nevi, co ma d¢lat, aby
jejich vztah posilila a posunula k lepsimu. Sama ma velky problém navazat
vztah s dcerou diky PAS a projeviim, které se odrazi v jejim chovani. Casto
volaji ze Skoly, ze je dcera agresivni na ostatni déti. Oporu pfili$ neciti ani u
manzela, ktery je rad&i v praci, kde se podle matky ziejmeé citi 1épe, nez
doma. Do rodiny chodi na navstévu babicka, ktera se snazi byt matce oporou,

vénuje se 1 vaukovi a posiluje vazby alesponl s nim.
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Otec Je pro néj situace v rodiné velice narocnd, dcera ho neposloucha stejné jako

k hokeji. Vozi ho na tréninky a vytvaii tak mezi nimi vazby.

s timto problémem rady.

V tabulkach, které jsme vytvorili, jsme zji§tovali odpovédi na vyzkumné otazky,
které jsme ziskéavali pomoci rozhovoru a pozorovani. Vyzkum jsme provadeéli v celych
rodinach a muzeme vidét pohled jednotlivych Clend, tedy matky, otce a intaktniho
sourozence.

Kvalitu zivota ¢lend rodiny nelze pfimo porovnavat s rodinami dalSimi, protoze
se od sebe navzajem lisi v mnoha oblastech. Jednim z dulezitych faktori je typ
zdravotniho postizeni, ktery neni ve vSech rodinach stejny. Nékdy se ale stejny typ
objevil, nejcastéji PAS, poté Downutv syndrom, ktery je ve dvou rodinach, ADHD, opét
ve dvou rodinéch, a také se setkavame s lehkou mentalni retardaci, opozdénym vyvojem
a u jedné rodiny i1 se smyslovym postizenim, konkrétné s retinopatii nedonosenych.
Kromé jiz vyjmenovanych typt zdravotniho postizeni se ve vyzkumu objevuje také
rodina s ditétem, které ma vyvojovou dysfazii a jina rodina svalovou dystrofii. Dal§imi
faktory, které ovliviuji kvalitu rodinnych vztaht je vék a povaha kazdého Clena rodiny,

ptistup rodict k vychové, jejich ambice, pracovni zatizeni, volny ¢as a mnoho dalsich.
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8 SPECIFICKE OBLASTI OVLIVNUJICI KVALITU
ZIVOTA RODIN

Nyni se presuneme k vyhodnoceni druhé ¢asti dotazniku, ktera se vénuje zivotnim
cilim a oblastem, které respondenti vypisovali do vytvorené tabulky v¢etné spokojenosti
a dalezitosti s nimi v jejich zivoté. V nasledujici tabulce nejdeme ty specifické oblasti,
které rodice a intaktni sourozenci do dotazniku uvedli.

Jako prvni se zamétfime na oblasti uvedené rodiCi. ZvIast si uvedeme vypsané

zivotni cile matek a otcu.

Tabulka & 22 — Zivotni cile matek

Zivotni cile Cetnost Prumérna Prumérna
spokojenost v % dulezitost v %
Vyvoj déti az do dospélosti 12 48 20
Samostatnost a spolehlivost 8 32 26
Postarani se o rodinu 2 21 12
Jistota 2 9 23
Relax, odpocinek 11 38 37
Cas na svoje koni¢ky 9 45 35
Zdravi 15 47 46
Dobré vztahy v rodiné 5 65 25
Spokojenost déti ve Skole 4 59 24
Finance 5 41 40
Prace 2 51 24

Dotaznik vyplnilo celkem 15 matek. Kazda z nich uvedla celkem 5 Zivotnich cil{,
které jsou pro n€ v jejich zivoté nejdilezit€jsi. Celkoveé jsme tedy dostali zpét 75
odpoveédi. Nekteré z nich se opakovaly, a proto se v tabulce objevuji pouze jednou.
Protoze respondenti uvadéli oblast spokojenosti a dilezitosti v procentech, tak jsme jejich

odpovédi zprimérovali a tento pramér v procentech jsme uvedli v tabulce u kazdé oblasti.
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Dle tabulky mizeme vidét, ze na prvnim misté v zebticku zivotnich cilt je zdravi,
které uvedlo vSech 15 matek. Oblast zdravi zaroven v prameéru piedstavuje v jejich zivoté
nejvetsi dalezitost. Faktor spokojenosti se zdravim uz je ale nizsi, nejspise z divodu ¢lena
se zdravotnim postizenim v rodin€. Druhé misto v té€chto specifickych zivotnich
oblastech ziskal vyvoj déti az do dospélosti s po¢tem 12. Spokojenost s vyvojem déti je
u matek, které tuto oblast uvedly, v primeéru 48 % a hledisko dulezitosti hovoiime o 20
%. Treti nejCetnéjsi oblasti, ktera se v dotazniku objevovala, ze Relax ¢i odpocinek.
Dal§imi v poradi byly ¢as na svoje konicky, samostatnost a spolehlivost, finance apod.
Nejvyssi procento spokojenosti ziskaly u matek dobré vztahy v roding, v poctu 5, a které

dosahly celkem 65 % spokojenosti v zivote.
Nyni se pojd'me podivat na zivotni cile, spokojenost a dulezitost u otct.

Tabulka &. 23 — Zivotni cile otcit

Zivotni cile Cetnost Prumérna Prumérna

spokojenost v % dulezitost v %
Kariéra 3 35 25
Zdravi celé rodiny 13 54 45
Cas na zaliby 9 45 22
Dostatek financi 8 49 26
Zivotni styl — pohyb, strava 3 23 12
Pripravit déti do zZivota 5 33 22
Dobré vztahy se Sirsi rodinoy 6 75 29
Zabezpecit rodinu 10 54 35

Na otazky tykajici se Zivotnich cild, vCetné spokojenosti a dilezitosti v zivoté
jsme se ptali celkem 13 otcti. Odpoveédi se nam dostalo od vSech dotazovanych, pfiCemz
stejné jako u matek, vypsali 5 Zivotnich cild. Ziskali jsme tedy pocet 57 odpovédi. Nékteré
z nich se opakovaly, proto jsme opét vypsali vSechny, které byly uvedeny. V tabulce
muzeme vidét jejich Cetnost a primérnou spokojenost a dalezitost v procentech.

Jak vyplyva z tabulky, nej€astéji otcové uvadeéli jako zivotni cil zdravi celé rodiny.
Napsalo tak vSech 13 otct, stejné jako vSech 15 matek v predchozi tabulce. Primérna
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spokojenost s touto specifickou oblasti se pohybuje u otcti na 54 % a dulezitost na 45 %,
coz je zaroven nejvysSsi uvedené procento dulezitosti ze vSech uvedenych oblasti.
Nejvyssi prumérnou spokojenost zaznamenavame u otct v oblasti dobrych vztaha se Sirsi
rodinou, a to 75%. Dalsi nejcetnéjsi oblasti se v tabulce objevil cil zabezpecit rodinu,
s poctem 10. Dalsi z vypsanych je ¢as na zaliby s poctem 9, dostatek financi s poctem 8§,
pripravit déti do zivota s poCtem 5, a Cetnost 3 odpovédi ziskali oblasti kariéra a zivotni
styl.

Zde jsme mohli vidét a porovnat zivotni cile matek a otcli a jako posledni se

zaméfime na intaktni sourozence.

Tabulka & 24 — Zivotni cile sourozencii

Zivotni cile Cetnost Prumérna Prumérna
spokojenost v % | dulezitost v %

Pratelstvi 15 78 25

Zdravi 17 65 55

Skola 13 72 22

Zaliby — fotbal, tanec, krouzky 12 80 31
Laska 13 50 26

Nezavislost 4 45 10

Duvéra 3 68 16

Dobré vztahy 8 74 21

Na stejnou otazku ohledné Zivotnich cilti jsme se zeptali i sourozenct déti se
zdravotnim postizenim, kterych bylo celkem 17. Zpét se nam dostalo 85 odpovédi, tedy
od vSech dotazovanych. V porovnani s zivotnimi cili rodica se cile sourozencu trochu lisi.
Najdeme zde oblasti jako napf. pratelstvi, skola, nezavislost, divéra a dalsi. I presto, ze
nektefi dotazovani sourozenci jsou nizsiho veéku, prekvapivé vSichni uvedli zivotni cil
zdravi. Cetnost tedy byla v po&tu 17. Oblast zdravi byla opét zaroveii v priméru
nejdulezitéjsi ze vSech uvedenych a ziskala celkem 55 %. Spokojenost u této oblasti
nebyla nejvyssi, ale primér je uveden na 65 %. Naopak nejvyssi procento spokojenosti u

sourozencl nalezneme v oblasti zalib, ktera dosahuje 80% a Cetnost 12 odpovedi.
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Po oblasti zdravi, jako nejuvadénéjSim zivotnim cilem, se na druhé misto v poctu
15 dostala oblast pratelstvi, ktera ziskala zaroven také druhou nejvySsi spokojenost
v pruméru 78 %. Nejnizsi miru spokojenosti a zaroven i dulezitosti ziskala nezavislost,
ktera ale byla také neyméné pocetna a uvedli ji pfesné 4 sourozenci.
OSA SPOKOJENOSTI

V zéavéru dotazniku respondenti méli za kol zakreslit na ose spokojenosti miru
v procentech tak, jak spokojeni jsou se svym nynéj§im zivotem. V nasledujicich grafech
muzeme vidét vysledky, které jsme z tohoto tkolu ziskali.

Graf ¢. 2 — Osa spokojenosti matek
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Jak jiz vime z predchozich kapitol, celkovy pocet matek byl 15. Dle grafu je
mozné vidét, ze nejvyssi mirou spokojenosti byla uvedena hodnota 85 %, a to pouze
jednou matkou. Nejvice, celkem sedm matek, zakreslilo miru spokojenosti na 70 %, dalsi
tfi matky uvedly 65 %, dale tfi 55 %, a velmi nizkou hodnotu 30 % uvedla také jedna

z matek.

Dale se miuzeme podivat na stejny graf, ktery se ale tyka otct.
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Graf ¢. 3 — Osa spokojenosti otcu
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Z celkového poCtu 13 otct vice nez polovina uvedla hodnotu 60 % spokojenosti.
Vyssi hodnotou byla mira 75 %, kterou uvedli pouze dva otcové. Dalsi dva uvedli 55 %

a pouze jeden 50 %.
Stejné hodnoty jsme méfili 1 u intaktnich sourozencu, jejichz graf vidime zde.

Graf ¢. 4 — Osa spokojenosti sourozencu
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Mira spokojenosti byla u sourozencti v porovnani srodi¢i na nejvyssi piicce
zebricku. Z poctu 17 sourozenct celkem 7 z nich uvedlo hodnotu 80 % spokojenosti.
DalSich pét oznacilo 75 %, tfi ze sourozencu 70 %, a nejnizs§i hodnotu 65 % pouze dva

sourozenci.
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V této kapitole jsme se vénovali druhé Casti dotazniku, kde jsme uplatnili jiz vySe
popsanou metodu SEIQol. Zaméfili jsme se na zivotni cile matek, otct a intaktnich
sourozenc déti se zdravotnim postizenim v rodin€é. Do tabulky respondenti napsali
celkem 5 zivotnich cilt. Do vedlejSich kolonek poté v procentech uvedli spokojenost
v danou oblasti. Posledni sloupec je vénovany daleZzitosti s uvedenou oblasti, pticemz ale
celych 100 % musi rozdélit mezi vSech 5 uvedenych zivotnich cild. Zajimavosti je, ze
matky, otcové 1 sourozenci v plné Cetnosti uvedli zivotni cil zdravi, ktery zaroven ziskal
i nejvetsi dilezitost v jejich zivoteé. Poslednim ukolem byla tzv. osa spokojenosti, kde
pfimo na vyznacenou osu respondenti uvedli v procentech miru spokojenosti s aktualnim
zivotem. Vytvoiili jsme prehledovy graf, kde vidime uvedena procenta a Cetnost. Pasmo
se pohybovalo prevazné nad 50 %, konkrétné nejcastéji byla uvadéna hodnota 70 % a

nejvyS$si mira az 85 %. Nejnizsi uvedend hodnota dosahla 30 %.

74



9 DISKUZE

Kvalita zivota je pojem, ktery nelze méfit zcela objektivné a presné. Jedna se o
Cisté subjektivni hodnoceni vlastniho zivota a konkrétnich specifickych oblasti. Ve
vyzkumu jsme se zaméfili na celé rodiny, kde maji dité se zdravotnim postizenim, tedy
na kvalitu Zivota sourozencu i rodi¢l. Inspirace vzesla z vyzkumu Grabovské z roku
2014, kde jsme pouzili stejny dotaznik urCeny pro sourozence a rodi¢e. Pri
vyhodnocovani odpovédi jsme nejprve odlisili matky, otce a sourozence. Prvni Cast
dotazniku je zpracovana v piehledovych tabulkach, kde najdeme odpoveédi jak
v procentech, tak v absolutni Cetnosti. Otazky se tykaji pohlavi, véku, rodinného stavu,

zameéstnanosti a volného ¢asu.

Druha cast dotazniku byla vénovana zivotnim cilim, kde respondenti uvedli
celkem pét specifickych oblasti a nasledné jim v procentech pfifadili miru dtlezitosti a
spokojenosti v jejich zivoté. Pii zpracovani vysledkt jsme se tentokrat zaméfili na celé
rodiny, kde jsme mohli vidét odpovédi zvlast matky, otce a sourozence v ramci konkrétni
rodiny. Dosahli jsme tak zajimavych informaci o individualnim postoji kazdého ¢lena
domacnosti. Diky témto zdrojim mohou nyni rodiny zjistit, jak na svou pozici v rodiné
nahlizi dalsi ¢lenové. Rodi¢e mohou vidét, jak se jejich déti v rodin€ citi, jaky postoj a
vztah maji ke svému sourozenci se zdravotnim postizenim, a také jak vnimaji své misto
v rodiné. Manzelé mohou vidét postoj a pohled toho druhého. Cela rodina tak muze
pracovat na vécech, které by mohly fungovat 1épe, posilovat rodinnou harmonii a vice

hovofit o svych pocitech.

Komunikace je jednou z nejzakladnéjSich schopnosti pro zdravé rodinné souziti.
Nikdo by se nemél bat cokoliv fict, projevit se, ukazat, jak se citi nebo tieba pozadat o
pomoc. Rodice by méli byt vici détem empaticti, snazit se vcitit a vidét razné situace i
jejich o€ima. Problémy maji fesit hromadné a s vyslednou spokojenosti na vSech stranach.
Kazdé jednotlivé dit€ v rodiné ma védét, ze matka, otec nebo idealné oba rodice, jsou tu
vzdy pro néj, maji ho radi, a to ne vice ani méné, nez jeho dalsi sourozence. Rodi¢ nemusi
citit a vyjadfovat stejné mnozstvi lasky vSem, ale je dulezité ditéti ukazat, ze je pro néj
vyjimecny svym osobitym zpusobem.

V navaznosti na druhou ¢ast dotazniku, kde jsme se v€novali celym rodinadm, jsme
si nejprve uvedli charakteristiku jednotlivych rodin. Vyzkum jsme provadeéli celkem v 15
rodinach a u kazdé z nich jsme uvedli prehled zakladnich informaci, které se tykali typu

zdravotniho postizeni v rodin€, poc¢tu déti a jejich véku. Z uvedenych informaci jsme
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mohli vidét, ze ve vice rodinach se objevuje stejny typ zdravotniho postizeni. Mame tak
v téchto rodindch moznost porovnat vysledky Setfeni. Z celkového poctu 15 rodin
muiizeme porovnat dvé rodiny, kde maji dit¢ s ADHD, dale celkem pét rodin s ditétem
s PAS ¢i Aspergerovym syndromem a také dvé rodiny s ditétem, které ma Downiv
syndrom. V dalSich rodinach nalezneme zdravotni postizeni jako retinopatie
nedonosSenych, svalova dystrofie, lehké opozdéni ¢i lehka mentéalni retardace, a nebo
vyvojova dysfazie. Tyto rodiny se samoziejmé v mnoha smeérech li§i. Nelze je
porovnavat, aniz bychom nepfedstavili dilezité proménné, diky kterym nelze vysledky
meéfit a porovnavat zcela objektivné. Kazda rodina ma jiny pocet déti, véetné jejich veéku.
Odlisnost najdeme i v povaze jednotlivych ¢leni domacnosti, ve vztazich v tzké i §irsi
roding, vyuziti podpory, uplatiiovani riznych coping strategii a v mnoha dalsich smérech.
I presto je zajimavé vidét, jak stejny typ zdravotniho postizeni ve vice rodinach muze
ovlivnit chod celého fungovani domacnosti a zivoty jednotlivych ¢lent rodiny.

Nyni se zaméfime na porovnavani rodin, kde se vyskytuje stejny typ zdravotniho
postizeni. Rodina €. 1 a 2 maji dit¢ s ADHD. Obé¢ rodiny maji déti pouze chlapského
pohlavi a vék v obou rodinéach je srovnatelny. Rozdil nachazime v poc¢tu déti, kdy rodina
¢. 1 ma dva chlapce, z toho ADHD ma chlapec (10 let), a rodina ¢. 2 ma déti tfi, a ADHD
ma chlapec (8 let). V obou rodinach ma zdravotni postizeni nejmladsi dité a rodiny jsou
uplné. Porovname-li postoj sourozenct v obou rodinach, pak najdeme shodu. Ani jeden
ze sourozencu se neciti v rodiné nijak odstrkovany, svého mladsiho bratra maji radi i
ptresto, ze nékdy dojde na hadky a neshody. Sourozenci nemaji obtize ani ve Skole
s vrstevniky a nesetkavaji se s posmésky. Postoje rodici v obou rodinach jsou jiz nyni
také podobné, ale rozdil mizeme najit v pfijimani skuteCnosti, Ze jejich dité ma ADHD.
Zatimco rodina €. 1 se s timto faktem vyrovnala bez velkych obtizi, rodina ¢. 2 prozivala
nepiijemné chvilky, které u otce vyustili az ke kratkodobému opusténi rodiny. Nedokazal
se s diagnozou syna smifit a doslo k feseni unikem od rodiny. Casem se ale vie srovnalo
a nyni drzi cela rodina pohromadé.

Dalsi rodiny, které 1ze porovnat jsou rodiny €. 7, 8, 9, 12 a 15, kde je dité s PAS
nebo Aspergerovym syndromem. Ve dvou rodinach maji dvé déti a ve zbylych celkem tii
déti. PAS se objevuje ve dvou rodinach u divek a ve dvou u chlapcti. Pouze v rodiné ¢. 7
se o vychovu déti stara pouze matka z diivodu odchodu otce od rodiny. Zbylé rodiny jsou
uplné a drzi pohromadé. Dle zjisténych informaci mizeme u vSech rodin spatfit nejvetsi

uskali v obtizné komunikaci s ditétem s PAS a také ve snizené schopnosti interakce
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s dal§imi lidmi. U dvou rodin maji sourozence jiz starSiho véku (21, 23, 24 let) a s rodici
bud’ nebydli, nebo pies tyden byvaji na internaté. Svého sourozence s PAS piijimaji bez
problému, maji ho radi, snazi se s nimi komunikovat pomoci AAK napt. VOKS. Rodi¢im
se snazi pomahat a vénovat se ditéti s PAS alespon o vikendech nebo kdyz jim to dovoli
Cas. Zbylé rodiny maji sourozence znatelné mladsi, konkrétné 6 let. Vztahy maji ovS§em
také bez velkych obtizi. Jak jiz bylo feCeno, nejvétsi problém je v nepochopeni a
nemoznosti svého sourozence jen tak obejmout nebo si popovidat a hrat si. Velmi
zajimava je rodina €. 8, kde PAS maji celkem dvé divky, které jsou navic dvojcata. Jsou
jim 3 roky, kazda z divek je naprosto odliSna a kazda ma jiné projevy a potieby. Obé
divky se nesnesou, nechtéji travit cas spolu a ani vedle sebe. Rodice jsou velice statecni,
pro divky by udé¢lali vSe a vzhledem k minimalnim posuntim ve vyvoji divek jsou velice
trpélivi. Obtize se tykaji také vztaht s prarodi¢i, ktefi svadi problémy divek na
neschopnost rodict a divky povazuji pouze za nevychované.

Jako posledni se podivame na rodiny s ditétem s Downovym syndromem, které
jsou celkem dvé. V obou rodinach méa DS nejmladsi dité ve véku 4 a 5 let. Rodina ¢. 10
ma celkem 3 déti a rodina ¢. 14 ma 4 déti. Obé rodiny jsou uplné a maji dobré vztahy s
$irsi rodinou. Vztahy mezi sourozenci v obou rodinach jsou kvalitni, intaktni sourozenci
se k ditéti s DS chovaji velice hezky, radi spole¢né travi ¢as a hraji si. V rodiné ¢. 10 mél
pouze otec z pocatku problém ptijmou skutecnost, ze jeho dit€ ma zdravotni postizeni.
Po néjaké dobé se ale s timto faktem vyrovnal. Ob¢ rodiny pusobi velice harmonickym

dojmem a maji kvalitni a pevné vztahové vazby.

Ze ziskanych informaci muzeme spatfit z hlediska vztahi mezi sourozenci a role
v rodin€ obtize v rodiné €. 5, kde je dit€ s vyvojovou dysfazii. Intaktni sourozenec se
v rodiné neciti pfili§ dobfe, protoze se Casto musi starat o bratra a neni mu vénovano
dostatek pozornosti. Je diky tomu velice uzavreny a tichy. Zajimava je i rodina €. 3, kde
1ze vidét vyCerpani obou rodicu, ktefi se setkali s Castym odmitanim pfijeti jeho syna se
svalovou dystrofii do MS. Chlapec ma kromé& SD také mentalni postizeni, téméf
nekomunikuje a rodice maji Casto problém poznat, co vlastné chce. V roding je jesté jeden
mladsi chlapec (2 roky), na kterého chlapec se SD velmi zarli. Zbylé rodiny nemaji zadné

vetsi obtize v ramci vztahll a rodinného fungovani.

Cast dotazniku, kde respondenti m&li vypsat své Zivotni cile a jejich celkovou
spokojenost a dulezitost v zivote, jsme hodnotili vypoctem priméru z hlediska Cetnosti

uvedenych oblasti a pfifazenymi procenty. V této Casti je nejvetsi zajimavosti shoda u
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matek, otct i sourozenct, kdy vSechny tii strany povazuji za nejdalezit€jsi zivotni cil
zdravi. Podivame-li se na spokojenost, pak u matek i otct ziskaly nejvyssi procento dobré
vztahy v rodiné, u sourozencu zvitézily zaliby.

Posledni cast dotazniku jsme se vénovali tzv. ose spokojenosti, kde Ize vidét, ze
vetsi ¢ast dotazovanych matek, otcd i sourozencu piekrocilo hranici 50 %. Zaroven ale
nikdo neuvedl spokojenost vyssi nez 80 %. Nejnizsi uvedené procento spokojenosti jsme

zaznamenali 35 %, a to pouze u jedné matky.

Dosazené vysledky a ziskané informace od dotazovanych rodin by mohly ¢aste¢né

- . s x| qrex , N . .
pomoci v§em rodinam, at jiz s dit€tem se zdravotnim postizenim, nebo bez n¢j. Rodice
by si meéli vice v§imat pocitt svych déti, zvolit spravny vychovny postoj, zaméfit se na
to, aby s nimi navazali pevné vazby a vytvofili pro né bezpecné misto plné lasky a
harmonie. Clenové rodiny se nemaji bat komunikovat o vSem, co je trapi, co je t&si,
zkratka o vSem, co maji zrovna na srdci. Zakladem je umeét naslouchat a dat druhému

najevo, ze je chapan a respektovan.
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10 ZAVER

Kvalita zivota sourozence v roding s ditétem s postizenim je téma, které je velice
zajimavé a Siroké. Navzdory nazvu diplomové prace jsme pozornost ve vyzkumném
Setfeni vénovali nejen sourozencim, ale celym rodinam, abychom dosahli kvalitnich
vysledkd a propojili vSechny dostupné informace, které by nasledné mohly dopomoci
k zadouci zmeén€ ¢i uvédoméni ¢lentt domacnosti a upevnéni vztahovych vazeb.

Teoreticka Cast je vénovana predev§im kvalité zivota jako stézejnimu pojmu celé
diplomové prace. Prvni kapitola se kromé terminologického vymezeni, které je velice
rozmanité, vénuje také historii pojmu, charakteristice kvality zivota dle riznych hledisek
a pohledt napt. psychologického, medicinského apod. Pozornost je vénovana také meéfeni
kvality zivota, kde musime zkoumat jedince v celé jeho bio-psycho-socialni podobé.
Soucasti prvni kapitoly je také charakteristika metody SEIQol, kterou jsme nasledné
pouzili v ¢asti praktické. Dalsi kapitoly teoretické Casti obsahuji informace o rodiné
s ditétem se zdravotnim postizenim, faze pfijeti postizeni, pfistupu k rodiné a
copingovym strategiim, které rodina vyuzivd. Vzhledem k tomu, Ze se zaméfujeme
predev§im na sourozence déti se zdravotnim postizenim, samostatna kapitola se zamétuje
na sourozenecké konstelace, kde mizeme vidét, jaky vliv pfinasi narozeni déti v rizném
poradi. V této Casti prace najdeme také moznosti podpory sourozencu ze strany rodicu a
blizkych, a feseni konfliktl mezi nimi.

Vyzkumné Setfeni provadéné v ramci praktické casti diplomové prace je
zaméfeno na kvalitu zivota sourozencu, ale i dalSich Cleni domacnosti. Ke ziskani
vyslednych informaci jsme pouzili dotaznik a inspirovali se tak praci Grabovské z roku
2014. Dotaznik, ktery obsahoval celkem tfi ¢asti, se skladal z otazek, kde jsme zji§t'ovali
zakladni udaje o rodi¢ich a sourozencich, dale specifické oblasti a jejich dulezitost a
spokojenost v zivoté, a nakonec celkovou spokojenost v zivoté, uvadéné v procentech na
ose spokojenosti. Informace jsme ziskali zvlast od matek, otcti a sourozenct. Nasledné
jsme dosazené vysledky propojili s informacemi zrozhovort a vytvorili prehledové
tabulky, kde najdeme postoje jednotlivych ¢lent rodiny. Vyobrazené vysledky jsme
nasledné rozebrali a porovnali v diskuzi, které je vénovana dalsi samostatna kapitola.

Nelze najit dvé stejné rodiny, které bychom mohli do detaild porovnat. Kazda
rodina se 1i§i v mnoha ohledech, at’ uz se jedna o faktory ovliviiyjici fungovani rodiny

jako celku, nebo charakterové vlastnosti a postoje jednotlivych ¢lent. Kvalita rodinnych



vztahi v pripadé pritomnosti ditéte se zdravotnim postizenim mohou byt narusené,
alespori v pocatecni fazi, kdy se s celou situaci musi rodina smifit. Ackoliv rodice
prozivaji nepiijemné chvile, nesmi zapominat na své déti, které mohou byt touto situaci
negativné ovlivnény. Rodi¢e maji o odliSnosti sourozence oteviené¢ komunikovat a
napomahat k vytvoreni kvalitniho vztahu mezi nimi a nasledné v celé rodin€. Rodina
s ditétem se zdravotnim postizenim tak nemusi znamenat niz§i kvalitu zivota ¢lend
domacnosti. Vzdy je tieba zohlednit individualni potieby kazdého z nich, respektovat se

navzajem a vytvaret v celé rodiné€ pevné a harmonické vazby.
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PRILOHY
PRILOHA 1

Dotaznik pro rodic¢e osob se zdravotnim postiZenim

Vazené damy, vdzeni panové,

jsem studentkou 2. ro¢niku navazujiciho magisterského studia Pedagogické fakulty Univerzity Palackého
v Olomouci. V soucasné dob¢ pracuji na své diplomové praci, kterd je zaméfend na zkoumani kvality
lidského zivota. Cilovou skupinou mého Setfeni jsou piedevsim rodice a sourozenci osob se zdravotnim
postizenim. Rada bych Vas touto cestou poprosila, zda byste mi mohli vénovat par minut Vasecho
drahocenného Casu a vyplnit kratky dotaznik. Udaje, které mi poskytnete, budou zcela anonymni a budou
slouzit vyhradn¢ k u¢elim mé diplomové prace. Uvédomuji si, ze pro Vas mohou byt n¢které otazky prilis
osobni, €i citlivé, a budu tedy samoziejme respektovat, pokud na nékteré z nich nebudete odpovidat.

Pokud byste se =zajimali o vysledky mého Setfeni, kontaktujte mne prosim na emailu
andrea.sirova@seznam.cz

De¢kuji za Vas Cas a dobrou vuli.

Andrea Sirova

Nejprve bych Vas rada poprosila o par informaci.

Udaje o osobé se zdravotnim postizenim, kter je Clenem Vasi rodiny:
1. Vek.
2. Druh zdravotniho postizeni.

3. Uvedte prosim, kolik ma osoba s postizenim sourozencd, jakého jsou véku a pohlavi. (Pt.:Osoba se
zdravotnim postizenim mad jednu starsi sestru a dva mladsi bratry):

Osobni udaje:
1. Uvedte prosim Vas vek.
2. Uvedte prosim, v jakém rodinném vztahu se nachazite vzhledem k osob¢ s postizenim.
a) matka b) otec ¢) prarodic¢ d) péstoun e) jing:
3. Uvedte prosim, jaky je Vas stav.
a) svobodny/a b) Zenaty/vdana ¢) rozvedeny/a d) vdovec/vdova

4. Uved'te prosim pocet Vasich déti.

a)l b) 2 )3 d)4 e) 5 avice

5. Kdo Vam ve Vasi domdcnosti pomaha s vychovou Vaseho ditéte se zdravotnim postizenim?
a) otec/matka ditéte b) partner/partnerka ¢) prarodice ditéte d) nikdo
e) manzel/manzelka f) jind osoba:

6. Jaka je v souCasné dob¢ Vase pracovni situace?

a) zamg&stnany/a b) nezaméstnany/a ¢) matefska/rodicovska dovolena d)
dichod

7. Mate Cas na Vase zdliby? Pokud ano, kterym volnoCasovym aktivitdm se vénujete?

a) ne b) ano:

8. Kdybyste mohli uvést jakoukoli véc, kterd by zlepsila Vasi kvalitu zivota, ktera by to byla?



http://seznam.cz

Nyni pfistupme k samotnému dotazniku

1. Uvedte prosim do piedlozené tabulky 5 oblasti neboli Zivotnich cilid, které ve Vasem zivoté hraji
nost uvedu piiklad profesionalniho sportovce, ktery by mohl uvést tyto oblasti: 1. Zivotni styl: vyZziva,
pohyb; 2. zdravi: vysoka kondice, pfedchazeni trazu; 3. Finance: vysoka vyplata, dozivotni renta; 4.

Podpora fanouski; 5. Relaxace: odpocinek, spanek, televize...).

2. Ve sloupecku .. spokojenost™ pomoci procent vyjadicte, do jaké miry se Vam daii danou oblast napl-
novat. Neboli to, jak jste s ni ve Vasem Zivot¢ spokojeni. Nejmensi hodnotou je 0% a nejvyssi 100%.
(P1.:Nas sportovec by v oblasti ,,podpora fanouski™ uvedl napiiklad 90%, kdezto ¢lovek, kterému na

popularit¢ nezalezi, by v této oblasti uvedl naptiklad jen 10%.)

3. Ve sloupci s nazvem ,,dulezitost™ rozdélte 100% mezi uvedenych pét oblasti dle toho jak moc, je pro
Vas dana oblast vyznamna. Pro kontrolu se podivejte, zda soucet sloupce udava 100%. (Pf.: Prvni
oblast je nejdilezit€jsi — ma napt. 30%, druha 20%, tieti 30%, Ctvrta 15% a pata 5%. Tedy dohromady
100%.)

4. Nakonec na spodni ose spokojenosti vyznacte (popiipad¢ uved'te Cislovkou), jak celkové hodnotite

vasi kvalitu zivota.

ZIVOTNI CILE SPOKOJENOST | DULEZITOST

Osa spokojenosti: %

)

0% 25% 50% 75% 100%



PRILOHA 2

Dotaznik pro sourozence osob se zdravotnim postiZenim

Vazené damy, vazeni panove,

jsem studentkou 2. ro¢niku navazujiciho magisterského studia Pedagogické fakulty Univerzity Palackého
v Olomouci. V soucasné dob¢ pracuji na své diplomové praci, kterd je zaméfend na zkoumani kvality
lidského zivota. Cilovou skupinou mého Setfeni jsou predevsim rodi¢e a sourozenci osob se zdravotnim
postizenim. Rada bych Vas touto cestou poprosila, zda byste mi mohli vénovat pdr minut Vaseho
drahocenného ¢asu a vyplnit kratky dotaznik. Udaje, které mi poskytnete, budou zcela anonymni a budou
slouzit vyhradn¢ k u¢elim mé diplomové prace. Uvédomuji si, ze pro Vas mohou byt n¢které otazky prilis
osobni, €i citlivé, a budu tedy samoziejme respektovat, pokud na nékteré z nich nebudete odpovidat.

Pokud byste se =zajimali o vysledky mého Setfeni, kontaktujte mne prosim na emailu
andrea.sirova@seznam.cz

De¢kuji za Vas Cas a dobrou vuli.

Andrea Sirova

Nejprve bych Vas rada poprosila o par informaci.
Udaje o 0sobé se zdravotnim postizenim, ktera je ¢lenem Vasi rodiny:

1. Veék

2. Druh zdravotniho postizeni.
Osobni udaje:

3. Uvedte prosim Vas vek.

4. Uved'te prosim Vase pohlavi.
a) Zena b) muz
5. Uved’te prosim pocet Vasich sourozencu.
a) 1 b) 2 )3 d)4 e) 5 avice
Pokud mate 2 a vice sourozenci, uved'te, v jaké pozici se vzhledem k nim nachazite.
a) nejstarsi b) prostfedni ¢) nejmladsi
6. Pomahate ve Vasi domacnosti s vychovou Vaseho sourozence se zdravotnim postizenim?
a) ano, stale b) ano, pftilezitostn¢ ¢) ne, jen kdyz musim d) ne, nikdy
8. Mate Cas na Vase zaliby? Pokud ano, kterym volnoCasovym aktivitdm se vénujete?

a) ne b) ano:

9. Kdybyste mohli uvést jakoukoli véc, ktera by zlepsila Vasi kvalitu Zivota, ktera by to byla?



http://seznam.cz

Nyni pfistupme k samotnému dotazniku

1.

Uved'te prosim do piedlozené tabulky 5 oblasti neboli Zivotnich cilu, které ve Vasem zivoté hraji
nost uvedu piiklad profesionalniho sportovce, ktery by mohl uvést tyto oblasti: 1. Zivotni styl: vyZziva,
pohyb; 2. zdravi: vysoka kondice, pfedchazeni trazi; 3. Finance: vysoka vyplata, dozivotni renta; 4.

Podpora fanousku; 5. Relaxace: odpocinek, spanek, televize...).

Ve sloupecku ,,spokojenost™ pomoci procent vyjadiete, do jaké miry se Vam dari danou oblast napl-
novat. Neboli to, jak jste s ni ve Vasem Zivot¢ spokojeni. Nejmensi hodnotou je 0% a nejvyssi 100%.
(Pt.: Nas sportovec by v oblasti ,,podpora fanousku™ uvedl napiiklad 90%, kdezto Cloveék, kterému na
popularit¢ nezalezi, by v této oblasti uvedl naptiklad jen 10%.)

Ve sloupci s nazvem ,,dulezitost™ rozdélte 100% mezi uvedenych pét oblasti dle toho jak moc, je pro
Vis dana oblast vyznamna. Pro kontrolu se podivejte, zda soucet sloupce udava 100%. (Pt.: Prvni
oblast je nejdilezit€jsi — ma napt. 30%, druha 20%, tieti 30%, ctvrta 15% a pata 5%. Tedy dohromady
100%.)

Nakonec na spodni ose spokejenosti vyznacte (popiipadé uved'te Cislovkou), jak celkoveé hodnotite

vasi kvalitu zivota.

ZIVOTNI CILE SPOKOJENOST | DULEZITOST

Osa spokojenosti: %

-

0% 25% 50% 75% 100%
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