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UVvOD

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim piinas$i mnoho starosti a stresovych situaci
nejen pro rodice ditéte, ale také pro jeho sourozence. Dité se zdravotnim postizenim byva ¢asto
sttedobodem pro svou rodinu. A jsou to ¢asto praveé sourozenci déti se zdravotnim postiZzenim,
ktefi citi povinnost nepiidélavat svym rodicim dalsi starosti a s vychovou a pé¢i o svého
sourozence aktivné pomahaji. Mnohdy jsou tyto déti zodpoveédnéjsi a dospélejsi nez jejich
vrstevnici. S problematikou narozeni ditéte se zdravotnim postizenim se vyrovnava rodina

nejen jako celek, ale i kazdy ¢len samostatné.

V dne$ni dob¢ se problematikou rodin a déti se zdravotnim postizenim zabyva fada
odborniki, jelikoz je tohle téma velmi dtlezité. Vznikd mnoho odbornych materiald, jak témto
rodicim v jejich nelehké situaci pomoci. Ale i pfes veskerou péci, se na problematiku
sourozencl a jejich vztahl Casto zapomind. Sourozenecky vztah by mél patiit k nejdéle
trvajicim vztahlim v Zivoté. Jsou to sourozenci, kteti spolu mnohdy sdili nejen své tajné sny,

prani a touhy, ale také spole¢ny détsky pokoj, hracky a v neposledni fad¢ i obleceni.

Vyzkumy ukazuji, Ze sourozenci déti se zdravotnim postizenim cCasto vyrlstaji ve
stresovych situacich. Sami mohou poté potiebovat pomoc. Na jedné stran¢ chtéji citit lasku
a chranit svého sourozence, na stran¢ druhé mohou pocitovat rozpaky, vinu, smutek
a strach. Podle autord Harwik et al. (2019) se na sourozence déti se zdravotnim postizenim dba

velice malo 1 pfesto, Ze hraji velice dulezitou roli ve vyvoji svého sourozence.

Bakalafska prace je rozdélena do nékolika Kapitol. Prvni ¢ast se vénuje definici rodiny
a problematiky rodin, kde se nachazi dit€ se zdravotnim postizenim. Druha kapitola se vénuje
sourozeneckym vztahtim, konstelacim. V posledni teoretické kapitole jsou uvedeny jednotlivé
pojmy tykajici se zdravotniho postizeni. Ve vyzkumné Casti jsou stanoveny cile, vyzkumné
otazky, metodika a limity prace. Cely vyzkum je poté realizovan formou polostrukturovanych

rozhovora.



I. TEORETICKA CAST
1 Rodina

Tato bakalarska prace je zaméfena na zivot sourozenct v roding, kde se narodilo dité se

zdravotnim postizenim, proto je dilezité vymezit si pojem rodina.

Vznik rodiny je datovan jiz v davné minulosti. Dfive Zzila celd rodina pohromadé
a tvorila velky pocet ¢lent (Grecmanova a Holouskova, 2003). Soucasna rodina, ale jiz funguje
jinak. Nejvice béznou rodinou je nuklearni, ta se podle Prichy et al., (2013) sklada z obou
rodich a déti.

Definice rodiny se v mnoha knihach a uéebnicich lisi, zalezi na pohledu, ze kterého se

na definici pohlizi. Jedna se o pohled psychologicky, demograficky, sociologicky nebo
pedagogicky.

Pedagogicky slovnik popisuje rodinu s diirazem na vzajemné vztahy jako ,, nejstarsi
spolecenskou instituci, ktera vytvari urcité klima, formuje interpersondlni vztahy, hodnoty

a postoje, dava zaklady etiky a Zivotniho stylu.** (Pricha et al., 2003, s. 202).

Matéjcek (1992) uvadi rodinu jako misto, kde dochazi ke vzajemnému sdileni, zaroven

Vv roce 1994 uvedl, Ze rodina by pro dit€ méla byt mistem hlubokych a trvalych citovych vztahi.

Hartl a Hartlova (2015, s. 512) dopliiuje, Ze rodina je spoleenska skupina spojena
manzelstvim, pokrevnimi vztahy a vzajemnou pomoci. Rodina je také prostorem pro divérné
sdileni Slechtova (2016). Coz je velice diilezité, pokud se jedna o rodinu, kde se nachazi dité

se zdravotnim postizenim.

1.1 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

Narozeni ditéte je pro veétSinu rodin jeden z nejkrasnéjSich okamzikl v zivoté. Podle
Michalika (2013) se rodice ptipravuji na ptichod ditéte jiz daleko diive. Vkladaji do né&j své

vvvvvv

narodi dité se zdravotnim postizenim, pocit'uji selhani.



Podle ¢lanku Michalika (2012) neni znam pocet rodin, které pecuji o své Cleny se
zdravotnim postizenim. Podle informaci a statistiky Ministerstva prace a socialnich véci se

jedna zhruba o 21 600 déti do véku 18 let.

Michalik (2013) uvadi, Ze narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je natolik ndro¢na
situace, ktera ovlivni funkci celé rodiny. Kazda rodina je vSak velmi originalni a specificka.
Rodice se zdravymi détmi si ¢asto nedokazou predstavit kolik péce a Casu navic potiebuji déti
se zdravotnim postizenim. Mnohdy se jedna o 24hodinovou pécéi. Neékteré déti jsou vSak jesté
velmi malé a nechapou, ze rodi¢e mohou mit ob¢ déti stejné radi (Dalloz, 2002). Rodiny déti
se zdravotnim postizenim maji Sirokou skalu potieb oproti rodindm, kde dé€ti se zdravotnim
postizenim nejsou. Podle Matéjcka (1994) pro rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim muize
byt riziko rozpadu rodiny vysoké. Rovnéz toto tvrzeni potvrzuje Véagnerova (2008), kterd
dodéava, Ze rodi¢e mohou pocitovat krizi rodi¢ovské identity. Stérbova (2013) uvadi pojem
rodi¢ovskeé identity. Rodi¢e pfijmou a vnimaji skutecnost, ze maji postizeni dit¢, do ur€ité miry
se sni dokazou identifikovat. Autorka vSak zdlraziuje, ze se musi piihlizet k jednotlivym
vyvojovym obdobim ditéte. A uvadi, Ze v nékterych rodinach nemusi k identifikaci s roli rodice
ditéte s postizenim dojit. Podle autorti Ri¢ana a Krej¢ifové (2006) uZ jen sdéleni informace, Ze

maji dité se zdravotnim postizenim, narusi rodicovskou identitu.

Strnadova (2008) jako dalsi uvadi, ze u rodi¢u ditéte se zdravotnim postizenim mize
dojit k syndromu vyhoteni, pokud nevyuZiji moznosti zvladani zatéZzovych situaci. Pro rodice
je to Casto zatéz, se kterou si neumi poradit. Nékdy se bohuZel rozhodnou dat dité do ustavni

péce. Casto se v tomto piipadé jedna o psychické nebo fyzické vy&erpani (Bazalova, 2014).

,Postizené dité¢ muze, ale také zlepsit soudrznost™ uvedli naopak (Blazek et al., 1988,
s. 37). Podle Bittmanové a Bittmana (2018) je pro rodice velice dulezité rozd¢lit cas mezi péci
o dité s postizenim a dalsi aktivity. Je dilezité, aby vSichni 1ékati a odbornici méli realisticky

pohled na potieby rodiny (Siebes et al., 2012).

Velice diileita je také spoluprace s dalsimi odborniky. Stérbova (2013) udava, ze rodice
casto musi sluzby vyhledéavat, nejsou jim nabizeny automaticky. Program Portage, ktery je
zaméfeny na pomoc détem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam, nabizi rodi¢tim
propracované postupy, jak dosahnout ve vyvoji svého ditéte maxima. Program vychazi
Z behavioralni terapie a vznikl v 70.letech 20.stoleti v USA. Poprvé v Cesku byl piedstaven
v roce 1993 v Détském centru PAPRSEK v Praze (Bazalova 2014).



Dulezité pro celou rodinu je, zplisob vyrovnani se S postizenim svého ditéte. Autofi
popisuji jednotliva stadia odlisn¢. Valenta a Miiller (2007) uvadi, Ze rodina prochazi tfemi
fazemi: faze Soku a popreni, faze postupné akceptace a vyrovnani se s problemem. Fazi
realismu dodava jesté (Prokopova, 2015). Vagnerova (2014) zase rozd€luje proces vyrovnani
se s postizenim ditéte do péti fazi podobné jako autorka Kiibler-Ross (2015), ktera popsala
nékolik stddii umirdni a termindlniho onemocnéni. Rodic¢e déti se zdravotnim postizenim

prozivaji podobna stadia a pocity.

1. Faze Soku a popreni — tato faze nastupuje neprodlené po sdéleni informace, projevuje
se Sokem ¢i strnutim. V tuto chvili je velice diilezity zptisob sdéleni diagndzy 1ékaiem,
Casto je praveé on oznacovan za vinika, toto se d¢je v disledku traumatu, kterym rodina

prochézi. Rodi¢e odmitaji realitu, casto faze popfeni déle pretrvava u otce.

2. Faze bezmoci—V této fazi se rodiCe vyrovnavaji s pocity hanby a viny, ¢asto tento pocit
souvisi s reakci okoli. Rodic¢e v tuto chvili nevédi, co délat a maji obavy, Ze danou
situaci nedovedou sami vyfesit. Doufaji v pomoc okoli a spole¢nosti. Casto se snazi
vinu svalovat na jiné, agresivni pocity jsou €asto uvalovany na partnera, otec nékdy

rodinu opousti.

3. Faze vyrovnani se s problémem a postupné adaptace — u této faze jesté stale
prevladaji negativni emoce (strach, deprese, smutek, vycitky). Nastupuje ovSem také
zvySeny zajem o informace souvisejici s postiZenim jejich ditéte. Rodice se zajimaji jak
o etiologii daného postizeni, tak o prognézy do budoucnosti. V mnoha piipadech se
prave v této tazi rodice dozveédi, kdo je vinikem postizeni ditéte. Strategie vyrovnani se
s vinou muze byt dvojiho typu. V prvnim ptipad¢ jde o aktivni zvladani, kdy se rodice
snazi bojovat, ziskavaji informace a snazi se o podporu a pomoc. Druha strategie je tzv.

pasivni, v této varianté rodice voli tnik, popiipad€ problém bagatelizuji.

4. Faze smlouvani — jde o kratké pfechodné obdobi, kdy rodice vénuji znacné usili a péci
ve snaze pomoci jejich ditéti, vétSinou jsou ovSem tyto snahy nerealistické. Snazi se
vyhledavat rizné mystické pomoci, Casto se obraci k Bohu a alternativni medicing,

Samanismu. Rodi¢ pot¢ citi vyCerpani a zklamani.
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5. Faze realistického postoje — jde o fazi posledni. Bohuzel neni podminkou, Ze se kazdy
rodi¢ dokaze smifit se zdravotnim postizenim svého ditéte. Mizeme vsak fict, ze velka

Cast rodi¢t zacne piijimat své déti takové, jaké jsou.

Kazda rodina se s touto situaci vyrovnava jedineCnym zpusobem, néktera stadia se
mohou opakovat a n¢kterd se nemusi vyskytnout viibec. Ne vSichni rodi¢e dosdhnou posledniho
stadia, pfetrvava u nich pocit viny, ktery jim brani se s timto faktem vyrovnat. Podle Matéjcka
(1992) se rodice postizenych déti Casto potykaji s myslenkami, Ze jejich dité trpi. Rodice by
nem¢li byt nad ditétem nest’astni, nedokazou potom dat tolik radosti, pohody a duvéry, kolik

dité potiebuje.

Thorova (2012) popisuje pocity, které se u rodica ¢asto objevuji. Jedna se o pocity
hnévu, bezmoci, studu, nejistoty, vyCerpani a viny. Pokud, ale dojde k postizeni ditéte pozdé;ji,
rodi¢e neprochdzi témito fazemi. Vyvoj situace je odlisny. Ziskané postiZeni je spi§ chapéano
jako nestésti, kdy je rodiCovskd obrana zaméfena predevSim na dité, nez na né¢ samotné

(Vagnerova, 2014).
Piijeti ditéte je ovlivnéno fadou faktort, které uvadi napiiklad Ri¢an et al. (1995):

1. Typem postiZeni: dité je t¢z§i ptijmout, pokud je stanovena $patna prognoza, t€zsi byva
ptijmout dité s viditelnou vadou.

2. Etiologie postiZeni: pokud rodice rozumi pti¢indm postizeni jejich ditéte, pomuize jim
to k lepsimu vyrovnani se s touto situaci. Rodi¢e se 1épe vyrovnavaji se situaci, kdy se
ukaze, Ze je postizeni geneticke.

3. Individualni charakteristiky ditéte: Vyznamny pro rodice je i vék, kdy dojde
K postizeni nebo nemoci. Jedna se také o osobnost daného ditéte, to jakou je schopno
ziskat péci a pozornost z okoli.

4. Individualni charakteristika rodiny: Dilezita je sila a odolnost rodiny jako celku vaci
celé situaci.

5. Struktura a organizace rodinného systému a kvalita vztahi v rodiné: Casto se
bohuzel stane, Ze na dit¢ s postizenim matka zlstane sama. Poté veskera péce je
jako prvni v potadi.

6. Prostiedi: dilezité je pro rodinu mnozstvi podpory, které mohou ziskat z okoli. Rodice

ditéte se zdravotnim postizenim maji nékdy pottebu se izolovat od okoli.
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Spanhelova (2006) udava zakladni pravidla pro souZiti s ditétem se zdravotnim postizenim:

Rodi¢ by m¢l védét veskera potiebnad doporuceni a také progndzu.
Musi myslet sam na svoji psychohygienu, aby mél dostatek sily k dalsim dnim.
Rodi¢ si mé uzivat ptitomnosti, nikoliv se zabyvat tim, kdo je vinen.

Dulezitou roli hraje humor a také pistup k ditéti.

a c w N

Sourozenec nema povinnost starat se o bratra nebo sestru se zdravotnim postizenim.

Dale autorka uvadi, ze souziti s jedincem se zdravotnim postizenim pfinasSi také
benefity. Lidé se nauci vice si vazit Zivota, nezastavuji se nad malichernostmi a raduji se
z malic¢kosti. Diky tomuto mize dité ve stabilni rodin€ ziskat pocit, Ze neni samo, mé se na

koho obratit a dostava se mu tak pocit ochrany, bezpeci a jistoty.

Doskocilova (2012) doporucuje rodic¢im poskytnout zdravému ditéti informace
0 povaze postiZeni jeho sourozence, odpovédét na jakékoliv otazky, dat jim pocit, Ze jsou zde
pro n¢. Zdravé déti také potiebuji travit dostatek Casu s rodici i individualng. Nejdulezitejsi
podle autorky je chranit déti pfed pocitem, ze jsou zodpovédni za svého sourozence. Michalik
(2012) doporucuje také podporu kamaradstvi a ptatelstvi mezi zdravymi détmi, pochvalit déti

za péci o jejich nemocného sourozence, dovolit si poZadat o pomoc prarodice a okoli.

Existuje vsak riziko, Ze se rodi¢e zdravému ditéti ptili§ neveénuji a ocekavaji od néj vice.
Dtvodem vSak neni nezdjem rodicli, ale piekonavani problémil sourozence se zdravotnim
postizenim. Rodice Casto v ditéti o¢ekavaji oporu nebo pomocnika. Nékdy rodice Casto definuji,
ze zdravy sourozenec je budouci peCovatel o sourozence s postizenim. (Doskocilova et al.,
2012) Tohle tvrzeni potvrzuje i Fischman et al., (2000) a dodava, Ze rodice se musi pokusit
zajistit, aby ani jedno z déti nebylo nadmérné zatéZzovano nebo vystaveno vysokym narokiim,

které ve svém véku nezvladnou.

Podle Michalika (2012) je nejobecnéjsi model vroding, ktera peCuje o dité se
zdravotnim postiZenim model, kdy je matka pecujici osobou a otec mé na starost ekonomické
zajisténi rodiny. Casto se bohuZel stava, Ze otec od rodiny odejde. Jednim z problémii, se

kterym se Casto rodiny potykaji jsou poté problémy financni.

., Rodina s ditétem s postizenim mda jinou socialni identitu, je nécim vyjimecnd. Tato
spise negativné hodnocena odlisnost se stava soucasti sebepojeti vsech jejich clenu: rodicu

i zdravych sourozencii. Existence postizeného ditéte je pricinou toho, Ze se urcitym zpiisobem
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zméni zivotni styl rodiny, protoze musi byt prizpiisoben jeho moznostem a potrebam. V diisledku

toho se zmeni i chovani c¢lenii rodiny. *“ (Valenta et al., 2012, s. 282).

1.2 Funkce rodiny

Vyrost et al. (2019) definuje rodinu jako nejuniverzalnéjsiho socializa¢niho Cinitele,
ktery nam poskytuje identifika¢ni vzory, a seznamuje nas S chovanim které je ptiznacné pro
muzskou a zenskou roli. Rodina pusobi jako pfirozeny reguldtor chovani a poskytuje nam
spolecensky Zadouci normy. Rodinnym puisobenim si jedinec utvaii jak postoj K sobé samému,
tak i ke spolecnosti. Zalezi také na skladbé rodiny, hodnotové orientaci a na vychovném stylu

(Podesva, 2007).

Podle Grecmanové a Holouskové (2003) by kazda rodina méla plnit ¢tyfi zakladni
funkce: biologicko-reprodukcni, ekonomicko-zabezpecovaci, emociondlni a vychovnou.
Rovnéz i autor Kraus (2008) uvadi nekteré funkce rodiny, které jsou nazvem odlisné:
biologicko-reprodukcni, socidalné-ekonomickd, ochrannd, socializacni. Ackoliv mize mit
rodina v riznych spole¢nostech rtiznou strukturu a postaveni, jeji zakladni funkce se piilis

nelisi. Langmeier, Krejéifikova (2011) a Prochazka (2012) uvadi tyto zakladni funkce rodiny:

e Reprodukéni funkce — udéava rodinu jako zakladni jednotku pro plozeni nové
generace, zarovenl by se v rodiné mélo vytvaret vhodné prostiedi pro uspokojovani
sexualnich potieb paru. Kraus (2008) u Prochdzka (2012) uvadi, Ze u zen v soucasné
dobé casto dochazi k odkladani matetstvi do pozd¢jsiho véku nebo rozhodnuti zadné
dité nepocit.

¢ Hospodarska funkce — zaméfuje se na zabezpeceni ¢lent rodiny skrze materidlni
potieby. Rodina se stava jak spotiebitelem, tak zaroven tviircem ekonomickych hodnot.
Podle Krause (2008) maji nékteré rodiny vlastni podnik, funguji tedy jako samostatna
funkéni jednotka.

¢ Emocionalni funkce — jde o naplnéni pocitu bezpeci a ochrany. Pojednava
o vzajemném vztahu mezi ¢leny rodiny, je dilezité v rodiné lasku davat i pfijimat.
Pokud je tato funkce naplnéna, docilime harmonického prostiedi v rodin€ a pocitu
uspokojeni a naplnéni (Dunovsky et al., 1999). Zaroven by si ¢lenové rodiny méli
vzajemn¢ duveérovat, spolupracovat, tak aby dokézali vytvofit prostiedi, kde se citi
bezpecné dopliuje (Grecmanova, Holousova, 2003). Kazdy clovek po splnéni
povinnosti v praci a ve Skole se uchyluje do svého soukromi a vytvari tak s ostatnimi

¢leny pocit domova, pohodu a stabilitu (Havlik a Kota, 2002, s. 70).
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e Socializacni funkce — zajisténi vychovy, vzdélavani a socializace déti. Poskytovani
péCe détem, snaha o predani lidskych hodnot a uceni sebevychovy. Jednim
z predpokladi, aby tato funkce byla vykonavana dobie, je byt zralou osobnosti

(Prochazka, 2012).

Mezi dalsi funkce mizeme zatadit: rekreacni, relaxacni a zabavna funkce. Ta ma za kol
prevenci rizikového chovéani déti, socializaci s vrstevniky. Vychovnd funkce podle Krause
(2008) pati mezi nejvyznamnéjsi ucely rodiny. Priicha (2009, s. 489) uvadi za nejpodstatnéjsi
pro vychovu ditéte funkci vychovné-socializaéni.  Casto totiz rodie pienechavaji

zodpovédnost vychovy na Skolu.

1.3 Vychovna funkce rodiny

Nékteré déti vyzaduji vzhledem k typu postiZeni vice €asu na rodice, finance i vychovu.

Fiser a Handk (1968) uvedli nékolik styli vychovy, které ptetrvaly dodnes.

e Uzkostna vychova — rodi¢e jsou na déti p¥ili§ upoutané, ze strachu, aby se ditéti nic
nestalo.

e Rozmazlujici vychova — rodi¢e opét na dité Ipi, snazi se ho zasytit velkym
mnozstvim lasky, omezuji dité€ v ¢innostech, které se zdaji byt nebezpecné.

e Perfekcionisticka vychova — rodice se snazi o to, aby dit¢ mélo Gspéch a bylo
uspésné bez ohledu na jeho moznosti.

e Protekéni vychova — rodice Casto za déti vyfizuji zalezitosti, pomahaji jim, pracuji
za n¢, chtéji pro né ulevy.

e Zavrhujici vychova — Casto se vyskytuje u rodicii, ale skryté. Nadmérné trestani,

omezovani, utlak. Nastava v situacich, kdy dité€ nedokaze naplnit o¢ekavani rodiny.

Matgjcek (2001) a Ptinosilova in (Opattilova, 2006) také uvadi nevhodné vychovné

styly, které se v rodinach objevuji.

Je dllezité, aby se rodice témto stylim vychovy vyhybali. Nejdulezitéjsi je, vyrovnat se
s nedostatky ditéte, podporovat jeho schopnosti. Podle Prevendarové (1998) jsou vychovné
styly rodi¢ti k détem se zdravotnim postizenim a détem bez zdravotniho postizeni odlisné. Na

zdravé déti jsou Casto kladeny mnohem vyssi pozadavky.
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Pokud je dit¢ vychovano v autoritativnim stylu, nejsou respektovany jeho potieby,
nazory a piani. Vysledkem byva nizké sebevédomi, ndkdy také pocity pomsty a hnévu. (Capek,
Capkova, 2010, s. 11). Kraus (2008) povazuje demokraticky styl, kdy se k ditéti pfistupuje jako

K partnerovi jako idealni.

Pokud je v roding vice déti, mohou se projevovat tendence srovnavat zdravé sourozence
s ditétem se zdravotnim postizenim (Vagnerova, 2014). K tomu, aby se dité s postizenim dobie
vyvijelo, je dulezité, aby rodiCe své dité brali takové, jaké je. Je potfeba osvojit si pozitivni
postoj a vyrovnat se se vSemi zménami, které nastanou. OvSem vybrat, ktery vychovny postoj
je optimalni je tézké, z diivodu rozdilnosti rodict i ditéte. Naopak mezi nevhodné vychovné

styly miizeme s uritosti zatadit zavrhujici vychovu s odmitanim ditéte (Svarcova, 2011).

Kromé vychovnych styli je také dulezité rodinné prostiedi, které urcuje funkcénost
rodiny jako celku. Dunovsky (1986), Kohoutek (1998) a Prochazka (2012) uvadé&ji nékteré

Z nich:

Rodina funkéni — idealni prostiedi pro vychovu déti, jsou zde splnény vSechny

funkce rodiny. Clenové rodiny na sebe berou ohledy, respektuji se a toleruji se.

¢ Rodina funkéni s pfechodnymi problémy — problémy v této rodiné jsou
kratkodobé. Mize se jednat o kratkodobé konflikty v podobé necekané krizové
situace. Problémy se vétSinou daji feSit a nemaji vyrazny vliv na prostiedi

V rodiné.

¢ Problémova rodina — hlubsi a vyrazng;si poruchy funkce v této rodiné mohou
negativné ovlivnit vyvoj ditéte. Rodina neni vétSinou schopna fesit problémy

sama. Je Casto nutny zasah z okoli.

e Dysfunkéni rodina — se nazyva tehdy, pokud se v rodiné vyskytuji zavazné
a dlouhodobé problémy, které maji negativni vliv na vychovu déti. Resi se

situace az na Urovni odebrani ditéte z péce rodiny.

e Afunkéni rodina — rodina neni schopna plnit téméf zadné funkce. Pro dité je
tato rodina patologickym prostfedim. Jedinym moznym feSenim je odebrani

ditéte z rodiny a umisténi do ustavni péce (Prucha, 2009).
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1.4 Podpora pro rodiny déti se zdravotnim postizenim v CR

Rodiny s détmi se zdravotnim postizenim jsou ¢asto spole¢ensky nedocenény. Byvaji
finan¢n¢ oslabeny, nemaji zadné ulevy v pracovni oblasti. Jsou n¢kdy izolované a emoc¢né
oslabené. Je nutné tyto rodiny podpofit nejen ekonomicky, ale také poskytnout dalsi sluzby:
odborna zdravotnicka péce, psychologicka péce (Novosad, 2009). Rodina, kde se narodi dité
se zdravotnim postizenim ma urcité potieby, at’ uz se jedna o zajisténi podminek pro péci nebo

zapojeni ditéte do vzdélavaciho procesu. Nize jsou uvedeny nékteré z nich.
Legislativa Ceské republiky (CR)

Jedna se o platné zadkony, vyhlasky a metodické pokyny, které¢ upravuji podminky ve

vzdélavani, v oblasti zdravotni a socidlni péce.
Finan¢ni podpora

Do této oblasti mizeme zatadit socialni davky a piispévky. Ty je mozné Cerpat podle

stupné zavaznosti postiZzeni a konkrétnich potieb daného jedince.

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich piedpist, poskytuje
zna¢nou pomoc praveé rodindm v péci o déti 1 dospélé osoby se zdravotnim postiZzenim. Rodice
tak mohou ziskat ptispévek na péci. Narok na tento ptispévek ma kazda osoba, kterd vzhledem
ke svému postiZeni potfebuje pomoc jiné fyzické osoby. Rozsah, ve kterém potiebuji osoby

pomoci se déti podle zvladani zakladnich zivotnich potieb. Jsou Ctyfti stupné.

Dale mohou rodice ziskat ptispévek na mobilitu, ktery je upraven zakonem ¢. 329/2011
Sb., o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim, ve znéni pozd¢jSich piedpist.
Ptispévek na mobilitu mtize ziskat osoba starSi 1 roku, ktera ma narok na prikaz osoby se
zdravotnim postizenim. V tomto zdkoné je rovnéZ zminén i ptispévek na zvlaStni pomiicku

a moznost ziskani prukazu ZTP, ZTP/P.
Poradenstvi

Dilezité pro rodice déti se zdravotnim postizenim je moznost poradenstvi v oblasti
zdravotnictvi, psychologické péce ale také vzdélavani. Poradensky proces je chapan jako
terapeuticky vztah mezi klientem a poradcem (Hadj-Mousova, 2002). Z hlediska vzd¢lavani

vyuzivame pedagogicko-psychologické poradny, specidlné-pedagogicka centra, stiediska rané
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péce se vyuzivaji pro déti mladsi 7 let. Velkou roli v péci o postizené dité hraje také ptibuzenska

podpurna sit’ (Matousek a Pazlarova 2014).

2. Sourozenecké vztahy

Havelka a Bartosova (2019) poukazuji na specificnost a unikatnost sourozeneckého
vztahu. Casto tento vztah byva tim nejdel$im v Zivoté. Sourozence si nelze vybrat, je nam dan
narozenim a je tedy patrné, Ze sourozenectvi je velice silnou a specifickou zivotni zkusenosti.
Tato zkuSenost ovliviiuje nase vztahy, jak vrstevnické, tak nasledné v dospélosti. Autoti dale
dodavaji, Ze sourozenci mezi sebou mohou mit pevny a laskyplny vztah navzdory tomu, ze

mezi nimi v détstvi probihala rivalita, hadky a haStefeni.

,,Sourozenci maji velkou vyhodu, Ze celé détstvi a dospivani prozivaji trénink riiznych
zpuisobii vzdjemného socialniho chovani. Podle poradi narozeni se déti uci prizpiisobovat se
jeden druhému, hdjit se pred sebou, trpét se, délit se, prohravat, ale také vzajemné se ctit a
drzet spolu. Tento socialni trénink je nenahraditelny a sourozenci mohou z této prodélané

zkuSenosti tézit cely zivot “ (Prekopova, 2009, s. 19).

2.1 Sourozenec ditéte se zdravotnim postiZenim

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny nema vliv pouze na rodice, ale také
na sourozence, ktefi se musi s touto situaci vyrovnat. Je diilezZité, aby rodice vysvétlili ditéti
postiZzeni jeho bratra nebo sestry v pfiméfené mite podle véku (Pipekova et al., 2010). Pokud
déti nebudou chapat specifické projevy svého sourozence, mohou prozivat pocity uzkosti
(Strnadova, 2008). Odborné studie jako naptiklad Havelka a BartoSova (2019) dokazuji, ze
zdravi sourozenci prochazi nejen béznymi problémy, které vyplyvaji ze sourozeneckého
vztahu, ale jsou konfrontovani s celou fadou dalSich nevSednich situaci, které jsou vyvolany
zdravotnim postiZenim jejich sourozence. Diky tomuto faktu, jsou tyto déti oproti jinym détem
Castéji vystaveny stresu a dalSim obtizim. Krammer, Hall a Heller (2013) dodavaji, ze
sourozenecky vztah s ditétem se zdravotnim postizenim je velice dilezity, protoZe ¢asto rodiny

starnou a rodice jiz nemohou poskytovat dalsi péci.

., Zdravy sourozenec miize nést stigmata rodiny jako své viastni, zejména v Situacich,
kdy je verejné minéni néjak zduraziuje. Vedomi odlisnosti rodinné konstelace ovlivni i jeho
postoje a chovani. Miize se tak dit v pozitivnim i negativnim sméru. Zdrave dité si uvédomuje,

Ze sourozenec je privilegovan, zZe jeho projevy byvaji tolerovany, dokonce i tehdy, kdyz s jeho
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nemoci vithec nesouviseji. Dost brzy si uvédomi rozdil v pristupu rodicii. Vysvetleni je zirejmé,
i deti chapou, ze kdyz je nékdo nemocny, nemiize zvladnout totéz co zdravi. Tak se rozviji
ohleduplnost, vétsi tolerance k lidské rozmanitosti, citlivost k potiebam jinych a ochota pomoci
slabsimu. Na druhé strané miize byt relativizace pozadavkiit povazovana za nespravedlivou.
Podvojnost méritka miize byt pro zdravé ditée matouci a miize ji citit jako kiivdu“ (Vagnerova,

2014, s. 162).

Role zdravého sourozence ve vztahu k ditéti se zdravotnim postizenim je velice naro¢na.
Zdravé dité si Casto za¢ne uvédomovat, ze jeho sourozenec ma vyhody a ze se k nému rodice
chovaji jinak. D¢ti, ale chapou, Ze je sourozenec nemocny a musi mu pomahat (Blazek,
Olmrova, 1988). Vnimaji ale, ze se k nim rodi¢e chovaji jinak (Schmidtova, Slany, 2018).
Krhutova (2013) uvadi, Ze souziti se sourozencem se zdravotnim postizenim miize mit pozitivni
i negativni dopad na zdravého jedince. Sourozenci lidi s mentdlnim nebo vyvojovym
postizenim Casto ptebiraji kliCovou roli pfi podpofe svych bratri a sester, potiebuji silnou

podporu rodiny a odborniki, aby tyto role mohly vykonavat (Hall et al., 2017).

Zdravé dité chce svého sourozence se zdravotnim postiZzenim chranit a mit ho jako sobé
rovného (Vagnerova, 2008). Jaky postoj, ale dité k sourozenci s postizenim ziska zalezi na
pfistupu rodici. Postoj sourozence je také ovlivnén typem postizeni (Bazalova, 2014). VétSinou

dité postupné ptijme dominantné-ochranitelskou roli (Kocova, 2012).

V dospivani nékdy dochazi k problému, ze se dit€ nechce se svym sourozencem se
zdravotnim postizenim ukazovat (Strnadova, 2008). Mezi negativni dopady rodiny s ditétem
se zdravotnim postizenim je pro zdravého sourozence také posméch od vrstevniki,
nepochopeni z jejich strany, stres, strach o sourozence, smysl pro zodpoveédnost, pocit studu

a viny. Syahrina et al. (2021)

Hanvey et al. (2022) ve své studii poukazuji na to, ze potieby déti, které maji sourozence
se zdravotnim postizenim Casto nejsou uspokojeny. Pii vyzkumu 16 jedinct dokazali autofi
identifikovat Ctyfi souvisejici témata, které ucastnici zazili. Jednalo se o: pocity neviditelnosti
béhem socialnich interakci, psychické obtize nebo slozité Zivotni podminky, pocity viny nebo
sebeobvinovani. Je proto velice dilezita podpora sourozencli se zameéfenim na feSeni
negativnich pocitti a dostupnost podpory pro lidi s podobnymi zkusenostmi. Syahrina et al.

(2021) dodava, ze zdravi sourozenci n€kdy mohou mit pocit, Ze je rodice piehlizeji.

Zdravi sourozenci jsou Castéji vystaveni psychickym i1 osobnim vyzvam, piebiraji role

rodici. Dulezité je uvédomit si, ze sourozenecky vztah ovlivituje vék, vyvojova troven, poradi
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zatézi je neschopnost sourozence komunikovat (Schmidtova, Slany, 2018).

Condon (2010) také ve své studii uvadi, Ze sourozenci bez zdravotniho postizeni ¢asto
trpéli pocity izolace, smutku, a to disledkem nepochopeni. Potfeby déti bez zdravotniho

postiZeni jsou totiz mnohdy podobné jako potieby rodi¢i (Thorova, 2006).

Syahrina et al. (2021) ve svém vyzkumu poukazuje na fakt, ze vhodna podpora od
rodiny vede k osobnostnimu rlstu zdravych sourozencti, dochazi tak k posileni pozitivnich

aspektil: pocit spokojenosti, nova zkusenost, obdiv okoli, Ze dité zvlada situaci.

Studie McHale et al. (1989) byla zaméfena na vztahy mezi rodinou a pohodou déti se
sourozenci se zdravotnim postizenim. Vyzkum ukazuje, ze zivoty déti se méni, pokud maji
mladsiho sourozence s mentalnim postizenim. Data naznacuji spiSe vétsi odolnost u déti nez
zranitelnost. I piesto jsou ale nékteré déti postizeny problémy s rodinnymi povinnostmi nebo

konflikty.

V roce 1991 probéhl vyzkum Bagenholma a Gillberga, ktery srovnaval sourozence
s autismem a zdravé sourozence. Vyzkum odhalil, Ze déti s autistickymi sourozenci maji
negativnéjSi nazory na sourozence, pocit osamélosti a vétsi obavy z budoucnosti svych
sourozencu. Tuto studii rovnéz potvrdil Dyke et al. (2009) ktefi upozoriiuji na vice problémi

u sourozenctl déti s PAS nez u zdravych sourozenct.

Askoy et al. (2008) uvedl, Ze postiZeni, které jdou hiife vidét jsou Casto stresujici nez ty,
které jsou snaze vidét a pochopit. Dale uvadi, Zze ¢im je vysS§i mira postiZzeni, tim je mén¢

pozitivni vztah mezi sourozenci.

Déti s postizenym sourozencem nesou podvédomé vétSi zodpoveédnost nez jejich
vrstevnici, ktefi postiZeného sourozence nemaji. Ve studii bylo déale dokazéno, ze déti bez
zdravotniho postiZeni maji vii¢i sobé& lepsi postoje, zatimco déti se zdravotnim postiZenim maji
horsi postoje viici dalSim détem se zdravotnim postizenim. Postoje zdravého jedince se dokézou
ménit podle stanovené diagnozy a Grovné postizeni. Zarovei postoje rodiny ovliviiuji adaptacni
mechanismy zdravého ditéte. Mit sourozence s postizenim miize poskodit emocionalni
a socialni procesy. Dilezité je tedy zdiraznit uznani rodicu, jejich postoj a celkovou rodinou

strukturu (Askoy et al., 2008).

Problematice sourozeneckych vztahi, kdy jeden ze sourozenci ma zdravotni postiZeni

se také vénovali v Polsku vzhledem ke zvySujicim se poctim narozenych déti se zdravotnim
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postizenim. Pfi vyzkumu Perencové a Peczowskiho (2018) zhruba 300 ucastnikia zjistili, ze
sourozenec se zdravotnim postizenim miiZze byt pfinosem v rodiné, objevuje se vice empatie,

rozvoje pozitivnich psychosocidlnich rysii. Vice se tendence empatie projevila u zen.

Michalik (2012) uvadi nekteré specifické rysy sourozencli déti se zdravotnim

postiZzenim:

e Pomoc v budoucnosti, ve vicecetné rodiné byva oslovena dcera nebo nejstarsi syn.

e Mivaji potize s vrstevniky, jsou rychleji vyzrali.

e Zeny v obdobi dospélosti mivaji problém s pogetim vlastniho potomka. Védomé se
obavaji, aby nemély postizen¢ho potomka samy. Zdaroven si Casto hledaji praci
Vv pomahajicich profesich.

e Nckteré déti odmitnou pfipoutani se k rodin€ a riskuji vyclenéni z rodiny, hledaji si

nahradni prostiedi..

Zajimavou problematikou v oblasti sourozeneckého vztahu mize byt také sourozenecky
konflikt. Tento termin se pouziva k oznaceni negativni fyzické, socidlni nebo psychologické
interakce mezi sourozenci. Odhady podle autora zalozené na studiich tvrdi, ze az polovina déti
uvadi sourozenecky konflikt. Pretrvavajici sourozenecky konflikt miize byt spojen 1 se Spatnym
dusevnim zdravim. Existuje fada diivodl, pro¢ muze byt konflikt mezi sourozenci vyssi
v rodinach kde je dité se zdravotnim postizenim (Toseeb et al., 2020). Autor dale uvadi, ze ve
Spojeném kralovstvi testovali 475 déti s poruchou autistického spektra, kteti hlasili, Ze jsou
zapojeni do pietrvavajicich sourozeneckych konfliktd, a to jak v roli obéti, tak pachatelt.
Sourozenecké konflikty mezi zdravym sourozencem a sourozencem s postizenim se pies
obdobi Covid 19 zhorSovaly. Podle studie se zd4, Ze delsi pobyt doma ma negativni vliv na

sourozenecké vztahy.

Védci a 1ékati skute¢né identifikovali jevy spolecné vSem sourozeneckym vztahtm,
patii sem prave konflikty, rivalita, Zarlivost, ale i péce. To vSe mize mit zavazné disledky pro
deéti.

Samostatnou kapitolou jsou poté hospitalizace sourozencti se zdravotnim postizenim.
Vyzkum Crafta et al. (1985) ukazal faktory, které ovlivni vnimani hospitalizace sourozenci se
zdravotnim postizenim. Jedna se o: vek, strach, vysvetleni, zmény ve vychove. Rodice
hospitalizovanych déti nemusi védet, jak jejich déti reaguji. Z toho ditvodu musi zdravotnici
vést rozhovory se sourozenci i rodi¢i. Kromé toho pravé zdravotnici mohou pomoci k tomu,
aby zdravi sourozenci dostali adekvatni vysvétleni. Autofi doporucuji, aby zdravé déti
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zUstavaly Vv akutnich fazich doma s jinym c¢lenem rodiny. V roce 1995 Craft pokracoval
s dalsim vyzkumem. Zdravi sourozenci jsou vystaveni velkému riziku neptiznivych ucéink,
rodice se k nim Casto chovaji jinak nez pted hospitalizaci jejich sourozence, dostavaji zaroven
malo informaci o nemoci svého bratra nebo sestry a n¢kdy je hlidaji chlivy, nikoliv rodic.
Odbornici by se také méli zaméfit na ucinky kratkodobého stresu pro dité, aby se predeslo

nepiiznivym dlouhodobym nasledktim.

2.2 Sourozenecké konstelace

Sourozenecké konstelace neboli pofadi narozeni ditéte v rodin€. Ma vliv na osobnost
a vlastnosti jedince. Alfred Adler (1999) byl prvnim z autori a zakladateld, ktery se vénoval
sourozeneckym konstelacim, dokonce tvrdil, ze pofadi ve kterém se dité narodi, ukazuje vzorce
chovani. Podle Novaka (2007) informace o konstelacich zvysuji pravdépodobnost urcéitych
vlastnosti. Leman (2012) dopliiuje, Ze konstelace maji vliv 1 na vychovu svych vlastnich déti,

vybér partnera i samotny vztah mezi sourozenci.

Jednim z faktord, ktery ovliviiuje sourozenecké konstelace jsou veékové rozdily mezi
sourozenci. Pokud jsou vékové rozdily mezi détmi mensi, jsou si navzajem bliZ$i, maji vice
spoleénych zajmi a zazitki zdétstvi. Idealni vékovy rozdil vsak nelze zjistit.
(Capek a Capkova, 2010). Alfred Adler také jako prvni uvedl pojem sourozenecka rivalita.
Rivalita mezi sourozenci vznika i1 s nasledky jako jsou nendvist, zavist, snaha dominovat a
utlacovat (Prekopova, 2009). Zda je sourozenec mladsi nebo star$i pomaha 1épe pochopit

nékteré mozné pticiny jeho chovani (Havelka, BartoSova, 2019).

MuzZeme rozdélit ¢tyii zakladni typy konstelaci. Kazdé z téchto pozic pfipisuji autofi
Adler (1999), Novak (2007), Leman (2012) urcité rysy a vzorce chovani. Adler si, ale

uvédomoval i dynamiku rodiny, ktera mize tyto rysy ménit.

e Prvorozeni — prvorozeni a jedinac¢ci maji v rodin€ nezastupitelnou roli. Rodice se dité
uci vychovavat, jsou poprvé rodici. Jsou opatrni, svédomiti, dit€ si tak svédomitost
a peclivost odnasi ve vzorcich do budouciho Zzivota. Vyzkumy také ukazuji, Ze
prvorozeni a jedinaCci umi diive chodit a mluvit nez déti jinych konstelaci (Leman,
2012). Tyto déti veéfi v autoritu, jsou svédomiti, cilevédomi. Byt prvorozenym ditétem

ma své vyhody i nevyhody. Prvorozené déti jsou €asto nositeli rodinnych norem a maji

21



pokracovat v otcovych nebo matéinych krocich (Leman, 2012). V nékterych rodinach
nastane den, kdy je oblibenost prvorozeného ohrozena ptichodem mladsiho sourozence.
Pozornost rodi¢ii se nahle koncentruje na novorozené dit¢ a prvorozeny je nucen byt
samostatnéjsi, a naucit se délit nejen o své rodice, ale i o své hracky. Diky této situaci
prvorozené déti nahle dospéji a stavaji se pro svého mladSiho sourozence vzorem
(Leman, 2012). Starsi dit¢ ziskava v roding€ ¢asto dominantni pozici. Piebira pozdéji

rodicovskou funkci a pe€uji o mladsiho sourozence (Havelka, BartoSova, 2019).

Jedinadci — jsou podle Lemana (2012) ,,super-prvorozeni®. Jedinacek je velmi kriticky
k sobé¢ samému i druhym. SnaZzi se byt v mnoha ohledech perfektni a nezklamat své
rodi¢e. Tyto pocity mohou vést ke stresu az frustraci. Rodic¢e do téchto déti investuji
veskery svij Cas, péci a lasku. Cely Zivot je jim Casto piesné naplanovéan. VétSinou
vyrustaji mezi dospélymi, proto 1 v dospélosti je jejich kontakt vice se starSimi lidmi.
Adler (1999) tvrdil, Ze prvorozené dité méa nevyhodnou pozici pro Zivot. Casto ustupuje
do pozadi, musi byt rozumné;jsi, zodpovédnéjsi nez jeho sourozenec. Tomuto tvrzeni,
ale oponuje Novak (2007), ktery tvrdi, tyto déti maji naopak vyhodnou pozici. Jsou

svédomiti se schopnosti sebekontroly.

a4

vSak ovlivnéni prvorozenym ditétem. Leman (2012) uvadi dva typy. Adler (1999)
popsal, ze déti narozené jako prostfedni nebo druhé, maji snadnéjsi cestu zivotem. Jejich
starSi sourozenec je v roli ochrance. Rodi¢e jsou jiz zkuSenéjsi ve vychové a péci
o jedince. Novak (2007) uvadi, ze druhorozeni jsou ¢asto zakladatelé rodinnych tradic,
tadd a pravidel. Zaroveti také uvadi, ze , stted nemusi byt vzdy zlaty“. Capek a Capkova
(2010) poukazuji, ale na nebezpeci, které mize hrozit détem v oblasti puberty v oblasti
psychické. Mladsi dit€ ma v rodin¢ jisté¢ vyhody. Rodice jim vice odpusti (Vagnerova,
2012).

Nejmladsi déti (benjaminci) — Velmi ¢asto jsou oznacovani jako benjaminci. Rodi se
pro zabavu a potéseni rodici. Mnohdy se z nich stavaji rozmazleni jedinacci. Od svych
sourozencu se jim nékdy dostava posméchu. Jsou velmi spolecensti, veseli bavici, ktefi,
ale také umi manipulovat s okolim. Casto je nikdo nebere pfili§ vazné, setkame se
u nich se vzpurnosti a netrpélivosti (Leman, 2012). Adler (1999) také dodava, ze

nejmladsi dit€ je Casto nezdravé rozmazlené a vytvari si tak Spatné navyky pro budouci
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zivot. Stava se totiz, Ze ziji Ve stinu svych sourozencii, snazi se dokazat, ze zvladnou

vice.

2.2.1 Sourozenecké konstelace se zdravotnim postiZenim

Pro zdravé dité muze byt velice obtizné pochopit zvlastni chovani sourozence, déti
mohou trpét v emoc¢ni oblasti prozivani a chovani. Miize pomoci, pokud rodic¢e zdlraziuji, ze
maji radi oba sourozence stejn¢. Nékdy také rodice mohou vénovat ¢as pouze zdravému
sourozenci a podaji mu dostatek informaci o zdravotnim postizeni jejich sourozence (Havelka,

Bartosova, 2019).

Spole¢né vyristani sourozenci je diilezité pro rozvoj a udrzeni citové blizkosti v zivoté.
Emocionélni blizkost je dilezitym faktorem pro motivaci sourozenct s détskou mozkovou

obrnou (DMO) a zaroven i pro udrzeni vztahti v pozdé&jsim véku (Dew, 2014).

Psycholozka Jungwirthova (2015) tvrdi, Ze zdravy sourozenec miize svého sourozence
S postizenim posouvat kuptedu. Pro rodice je potom velice pfinosné, kdyz zdravy sourozenec
pomaha s pééi, nesmi se vSak jednat o vyuzivani. Je dulezité, aby rodi¢e podporovali zajmy
a aktivity zdravého jedince. Autorka dale rozdéluje sourozenecké konstelace v rodinach, kde je

dité se zdravotnim postizenim na tfi zédkladni typy:

e Dité s postiZenim jako starSi sourozenec — jedna se o situaci, kdy se zdravé dité rodi
do rodiny, kde je jiz né&jaké dité s postizenim. JelikoZ je v kontaktu se sourozencem od
narozeni, snadnéji se hledaji moznosti, jak s nim komunikovat. Pozornost rodice se
muZe obratit na zdravé dit€, skrze néj si plnit své rodi€ovské sny a touhy, které jim
prvorozené dit€¢ nedokaze splnit.

e Dité s postiZenim jako mladSi sourozenec — V tomto piipad€ je pfirozend role
mladSiho sourozence jesté zesilena. Pro starsi dité je to slozitd situace, vnima, Ze neni
nic dilezitéjSiho neZz jeho mladS$i sourozenec, a to miize vyrazné ovlivnit psychiku
dané¢ho jedince. StarS$i sourozenec se tak Casto citi nepotfebné. Rodi¢e by tak méli
rozdé€lit svou pozornost mezi ob€ déti. Divky se do péce o své sourozence zapojuji
Castéji. Zaroven také dité stézkym télesnym postizenim zaujme v rodiné€ roli
nejmladSiho sourozence bez ohledu na skute¢né poradi svého narozeni (Blazek,

Olmrova, 1988, s. 39)
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e Dité s postiZzenim jako jedinacek — Za jedinacka lze povazovat dité, které nema
sourozence nebo je mezi nimi velky vékovy rozdil. Pozornost rodict je soustfedéna na
tohle dité. Pokud méa dité navic zdravotni postizeni je tato péce a pozornost jesté
umocnéna. Rodice se na dit¢ ¢asto fixuji a objevuje se zde ochranitelsky styl vychovy.

Déti byvaji méné samostatné, neumi si samy hrat, jsou tak izkostné;jsi.

To, v jaké konstelaci se déti narodi, zda budou mit zdravotni postiZeni ¢i nikoliv neni
v moci Cloveéka ovlivnit. Kazda varianta poradi, ve kterém se jedinec narodi, ma podle
Jungwirthové (2015) své vyhody i nevyhody. Caspi in (Amici, 2022) uvadi, ze s narozenim
jedince dochazi i ke zméné roli. V béznych rodinach mladsi sourozenec nasleduje toho starsiho.
Zatimco v rodinach s jedincem se zdravotnim postizenim, zdravy jedinec vede svého
sourozence bez ohledu na to, jestli je star$i nebo mladsi. Hovofeni o problematice postizeni
pomahé odbouravat stres. Malym détem je dilezité vysvétlit, Ze postizeni neni nemoc, kterou
by mohly chytit. Star§i déti naopak potiebuji informace predat svym spoluzakiim a kamaradiim

(Kutner, 2016).

Vlastnosti sourozeneckych konstelaci maji ve vyvojovém obdobi dospivani a mladsi
dospélosti omezené u¢inky. Podle studie Floyda et al. (2016) dochazelo ke snizeni konflikt
mezi sourozenci v tomto obdobi, kdyz se zdravy sourozenec uz odstéhoval od bratra nebo sestry

S mentalnim postiZenim.

Michalik (2012) uvadi nékteré pozadavky rodi¢t po zdravych détech na zakladné typu
postizeni jejich sourozence. Pokud se jedna o sourozence s télesnym postizenim, déti: doplnuji
fyzickou nedostatecnost sourozence, musi se vice ucastnit domdcich praci v rodiné, nemaji
pridelavat starosti, urychluje se jejich vyvoj v samostatnosti a v neposledni radé maji pomdhat
svému sourozenci. Pokud se jedna o sourozence s mentalnim postiZzenim 1ze pozorovat vétsi
pottebu rodicli o ptevzeti funkce ochranitele: stat se v budoucnu opatrovnikem, zajistit bydleni,
financni zajisténi sourozence, chranit pied okolim, mit vétsi zodpovédnost, dohled a kontrolu
nad sourozencem. U sourozencti se smyslovym postizenim maji v§eobecné sourozenci nahradit
oslabeny organ: postarat se o nevidomého, zajistit komunikaci u sluchového postizeni, naucit

se Braillovo pismo, znakovou rec.

Studie Freitaga et al. (2021) provedena u sourozencti déti s chronickym onemocnénim ukazala,
ze nezalezi na v€éku a pofadi narozeni sourozence. Dochdzelo k vyznamnym zménam
Vv rodinném zivot¢, protoze Casto piebiraji povinnosti diive vykonavané jejich rodici. Citi se

také zavaleni nadbyte¢nymi povinnostmi a piijetim role ochranct.
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3 Zdravotni postiZeni

Vysledky Setieni Ceskym statistickym tGfadem (CSU) o zdravotné postizenych osobach
vroce 2018, ukazaly, 7e v Ceské republice mame kolem 1 milionu osob se zdravotnim

postizenim.

Lidé se zdravotnim postiZzenim byly vzdy a jsou soucasti soucasné spole¢nosti. Postoj

k t¢émto osobam se v8ak ménil v prub&hu historie. Slowik (2007) popisuje nasledujici ptistupy:

e NejstarSim z pfistupi je pfistup represivni. Snahou tehdej$i spolecnosti bylo se
odlisnych lidi a lidi s postiZenim zbavit. Starov€ka Sparta shazovala slabé jedince ze
skal, starovéky Rim zase nechaval odkladat jedince s postizenim do hlinénych nadob.

e Charitativni pristup byl typicky pro obdobi stfedovéku. Kiestané povazovali osoby
S postizenim jako potfebné a bylo nutné je ochranovat. Diky tomu vznikaly prvni
hospice a $pitaly, které se orientovaly na péci o potiebné.

e Humanisticky pristup byl v obdobi renesance a humanismu. Lidé se vice zabyvali védou
a medicinou. Vznikaly jednotlivé druhy postizeni. Zarovenl vznikaji prvni instituce,
Skoly zaméfené na pomoc osobam s postizenim.

e Rehabilitacni pristup je charakteristicky pro pfelom 19. a 20. stoleti. Dochazelo
K propojeni 1écby a vychovy, diraz byl kladen na komplexni rehabilitaci. Kdo nebyl
schopen fungovat v bézném zivoté, byl odkazovan do zafizeni pro péfi osob se

zdravotnim postizenim. Dochdzelo tak k vyrazné segregaci od spolecnosti.

Zdravotni postizeni mizeme délit podle mnoha kritérii, autofi uvadi rozliSné definice.
Kazdy druh zdravotniho postiZzeni mé vSak sva kritéria, rozsah a stupné konkrétni vady nebo

poruchy.

V Ceské republice mame né€kolik mozZnosti, jak mliZzeme oznacit osoby se zdravotnim
postizenim. V dnesni dob¢ se pojem jedinec se zdravotnim postizenim nahrazuje terminem jako

napiiklad jedinec se specialnimi nebo specifickymi potrebami (Michalik, 2011).

Pokud se zamétime na definici zdravotniho postizeni na mezinarodni Grovni. Svétova
zdravotnickd organizace (WHO) vroce 1980 vytvofila model a schvélila Mezinarodni

klasifikaci poruch, postizeni a handicapt. Jsou zde vymezeny tii zakladni pojmy:
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e Porucha (impairment): problém télesnych funkci nebo struktur, jedna se o odchylku,
ztratu nebo abnormalitu lidského téla. Jesensky (2000) definuje tento pojen jako ztratu
nebo poskozeni v anatomické stavé a poruchy funkcei v organismu.

e Postizeni (disability): urCitd odchylka ve zdravotnim stavu ¢lovéka, kterd jej omezuje
v dané Cinnosti, clovék nemiize vykonavat aktivity jako diive.

e Handicap: socialni znevyhodnéni jedince v disledku jeho postiZeni.

V roce 2001 WHO provedla revizi a vznikl novy koncept Mezindrodni klasifikace
funkcnosti, postizeni a zdravi (ICF). Tento koncept vychazi zkomplexnéjsiho pojeti
zdravotniho postizeni. Definice postizeni podle WHO je ,,cdstecné nebo uplné omezeni

schopnosti vykondvat nékterou cinnost i vice cinnosti, které je zpiisobeno poruchou nebo

dysfunkci organu* (Novosad, 2006, s.13)

Dale se definici na mezindrodni Urovni vénuje také Organizace spojenych narodi
(OSN), ktera uvadi definici zdravotniho postizeni v Umluve o prdavech osob se zdravotnim

postiZenim.

Jedna se o nejvy$si mezinarodni dokument, ktery se zaméfuje na prava 0Sob se
zdravotnim postizenim. Zdravotni postizeni je konceptem, ktery se vyviji, mélo by dochazet
K respektovani ptirozené dulstojnosti, nediskriminovat, zapojovat ¢leny do spoleénosti,
respektovat a pfijimat odliSnosti, které pfichazi s osobami se zdravotnim postizenim,
piistupnost. Umluva ma celkem 50 ¢lankd. Osoby se zdravotnim postizenim jsou vymezeny
jako osoby, které maji dlouhodobé fyzické, duSevni, mentalni nebo smyslové postiZeni, které

v interakci s riznymi piekazkami mize branit plnému zapojeni do spole¢nosti jako ostatni.

V Ceske legislativé mizeme najit vymezeni zdravotniho postizeni v zdkoné ¢.108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach, vymezuje zdravotni postizeni jako télesné, mentalni, duSevni,
smyslové nebo kombinované postizeni jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu zavislou na

pomoci druhého.

Kolarova (2012, s.44) kriticky hodnoti definici zdravotniho postizeni: ,, Definice bez
vyjimky replikuji predsudecné predstavy o tragicnosti osudu lidi na voziku, trpicich depresemi,
nevidomych. PostiZeni je nazyvano odchylkou a pojmenovaino jako pricina zhorsené kvality

Zivota a tim, co clovéka skutecné postihuje “.

Poruchy hybnosti mame nejcastéji spojené s 0sobami s télesnym postizenim.
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3.1 Télesné postizeni

Podle Renotiérové (2003) je spolecnym znakem vsech jedinct s télesnym postizenim
omezena mobilita a pohyb. Déle uvéadi, Zze se jednd o poSkozeni motorického nebo
kinestetického analyzatoru, a to jak v oblasti centralni (mozek, micha), tak vykonného tstroji
(8lachy, klouby, svaly). Dale Renotiérova (2006) uvadi, Ze se vétsinou jedna o dlouhodobé nebo
trvalé nedostatky. ,,Osoba s tézkym télesnym postizenim, kterd neni samostatna a sob&stacna je

zavisla na okoli“ (Vagnerova, 2012, s. 70).
Podle Cadové et al. (2015) miZzeme télesné postizen rozdélit na vrozena a ziskana.

e Vrozené: vrozené vady hornich a dolnich koncetin, poruchy rustu, rozstépové vady,
centralni a periferni obrny.
e Ziskané: stavy po urazech mozku, michy, amputace, deformity, pourazové poskozeni

perifernich nerwvii.

Podle Renotiérové (2003) mizeme mezi vrozené postizeni zafadit dale: poruchu tvaru
lebky a poruchu velikosti lebky. Vrozené postizeni méni veskeré podminky vyvoje, méni
socialni vztahy a od po¢atku omezuje vyvojové moznosti ¢lovéka. Casto se uvadi, Ze osoby,
které se s postizenim narodi se lépe adaptuji neZ ty, ktefi ho n&akym zplsobem ziskaji

(Vagnerova, 1999).

Détska mozkova obrna (DMO)

Pojem détskd mozkova obrna v Ceské republice zavedl v roce 1959 zakladatel Geské
neurologie Ivan Lesny, ktery DMO definuje jako ,,ran¢ vzniklé postizeni mozku (prenatalné,
perinatalné, postnatalné), projevuje se pievazné v poruchach hybnosti a vyvoje (Kraus 2008).
»Aktualizaci |. dilu MKN-10 doslo ke zmén€ nazvu, pouziva se termin mozkova obrna,
Vv dostupné literatufe i v Iékatskych zpravach se, ale stale pouziva termin détskd mozkova obrna

nebo jeho zkratka DMO* (Cadova et al., 2015, 5.9).

Bartotiova a Vitkova (2016) dopliuji, ze2 DMO je casto doprovazena motorickymi

obtizemi, smyslovymi vadami, poruchami chovani a Casto je ptidruzena epilepsie.
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Détska mozkova obrna ma tfi zékladni formy:

e Spasticka forma DMO - tvoii zhruba 70 % ptipadi. Je charakterizovana zvySenym
svalovym tonem, drazdivosti a patologickymi vzorci vyvoje.

e Dyskineticka forma DMO — je znama asi u 20 % jedinct. Charakteristické pro tento
typ jsou nekontrolovatelné (mimovolni) pomalé a kroutivé pohyby rtznych svalovych
skupin.

e Mozeckova forma DMO — vyskytuje se ojedinéle, piiblizné¢ u 5-10 % ptipada.

Podle lokalizace a stupné postizeni mohou mit spastické DMO podobu: diparézy
(porucha hybnosti dolnich koncetin), hemiparéza (porucha hybnosti jedné poloviny téla),
kvadruparéza (postizeni vSech koncetin). Détska mozkova obrna je jednou z nejéetnéjSich

onemocnéni u déti §kolniho véku (Cadova et al., 2015).

Dospéli se stfedné tézkou a téZkou détskou mozkovou obrny Casto vyzaduje vyznamnou

celozivotni podporu ze strany rodiny a socialnich sluzeb (Dew, 2014).
Rozstépy patere

Neboli spina bifida je jedna z nejrozsifenéjsich vrozenych vad. Vitkova (2006) uvadi,
ze se spina bifida fadi mezi defekty neurdlni trubice. Diivodem je nespravny vyvoj neuralni
trubice. Dale autorka zminuje, Ze prognoza je odliSna podle typu daného rozstépu patete.

Intelekt u té&chto osob nebyva narusen. Rozstép byva Casto také spojen s hydrocefalem.
Malformace a deformace

Malformace jsou vady, pii kterych dochazi k patologickému vyvinuti riizné ¢asti téla.
Nejcastéji se jedna o koncetiny. Piikladem muze byt amelie (koncetina ¢aste¢né chybi) nebo

fokomelie (koncetina navazuje piimo na trup, chybi paze) (Vitkova, 2006).

Deformace jsou vrozené nebo ziskané vady. Jedna se o nespravny tvar nékterého orgénu

nebo ¢asti téla. Mohou deformovat klouby nebo kosti (Opattilova, 2007)

3.2 Zrakové postiZeni

vvvvvv

a bezmoci v souvislosti se zménou, ktera pti poskozeni zraku ovlivni Zivot jedince i jeho okoli*

(Jezorska & Kisvetrova, 2014, s. 45).
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Definice zrakovych vad a postizeni se Casto zabyva pouze centralni zrakovou ostrosti

a polem, mnoho dalsich funkci se pfilis nesleduje (Vagnerova, 2008).

Do skupiny 0sob se zrakovym postiZzenim fadime lidi s riznym typem a druhem zrakové
vady, kdy zrakova vada zplisobi omezeni vnimat zrakem a zkresluje zrakové vjemy. Zrakové
postizeni ptedstavuje poruchu vice zrakovych funkci najednou. U vSech zavaznych zrakovych
vad se vyskytuje omezeni zrakové ostrosti nebo zorného pole. Na zakladé tohoto muizeme
rozdélit zrakové postizeni na 5 Kategorii: lehkd a stiedni slabozrakost, tézka slabozrakost, tézce
slaby zrak (zbytky zraku), prakticka nevidomost a nevidomost. Do skupin postizeni je jedinec

zatazen podle namétenych hodnot na lep$im oku (Jankova et al., 2015).

Valenta et al. (2013) rozdé€luje osoby se zrakovym postizenim na: nevidomé, osoby se
zbytky zraku, slabozraké osoby a osoby s poruchou binokularniho videni. Podle Ludikové
a Renotiérové (2004) je také dilezité znat barvocit. Velice dileZitou je diagnostika, ktera

stanovi rozsah a druh poskozeni zraku (Valenta et. al., 2003, s. 183).

3.3 Sluchové postizeni

Sluchoveé vady se rozd¢luji podle mista vzniku: vady periferni a vady centralni. Periferni
vady jsou vétSinou v oblasti zevniho, stfedniho nebo vnitiniho ucha. Centralni vady naopak

postihuji systém sluchovych drah a zpisobuji zna¢né komplikace v porozuméni feci.

Dale sluchové vady rozdélujeme podle doby vzniku: vrozené vady sluchu (ziskané pted

narozenim jedince), ziskané vady sluchu (v prub&éhu porodu, kratce po ném). Zaroven je také
dilezité, zda jedinec ztrati sluch pfed ukoncenim vyvoje feci nebo poté (Barvikova, et al.,
2015).

V neposledni fad¢ se sluchové vady podle WHO d¢li podle stupné postiZeni:

e 74dna porucha (0 - 25dB)

e Lehka porucha (26 - 40dB)
e Stiedni porucha (41 - 60dB)
e T¢&zka porucha (61 - 80dB)

e Velmi t&€Zka porucha ¢i vada zahrnujici hluchotu (81 dB a vice)
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3.4 Mentalni postiZeni

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci a pfidruzenych onemocnéni (MKN - 10) muzeme

rozdélit stupné mentalni postizeni na:
Lehké mentalni postizeni (IQ 69-50)

Jedinec uvazuje na urovni ditéte stfedniho Skolniho véku. Nezvlada myslet abstraktné. Vyuku
ve specialni Skole zvlada. Podle Thorové a Jiina (2012) jsou schopni uzaviit manzelstvi a zalozit

rodinu.
Stiredné tézké mentalni postiZeni (IQ 49-35)

Jedinec uvazuje na urovni ditéte v mateiské Skole. Jeho verbalni projev je Spatny. Zvlada

sebeobsluhu. Svarcova (2011) dodava, ze u mnoha déti se objevuje také epilepsie.
Tézké mentalni postizeni (IQ 34-20)

Casto se jedna o jedince s kombinovanym typem postizeni. N&kte#i jedinci se viibec nenauéi
mluvit a setrvaji na Grovni batolete. N¢které osoby maji hrubou poruchu motoriky nebo dalsi

typy postizeni (Pipekova 2006).

Michalik et al. (2011) udava, Ze pojem mentalni postizeni nebo mentélni retardace ma
casto mnozstvi definic, ale vSechny maji spolecné zamé&feni na sniZené intelektové schopnosti

jedince.

U osob stimto typem postizeni je proces ziskavani védomosti pomalejsi, rovnéz
i komunikace je velice slozita. Studie Laatecka a Brulanda (2020) piedpoklada, Ze v soucasné

dobé¢ je 1-3% obecné populace, kterda ma mentalni postizeni.

Dalsi poruchy, které ovlivituji psychicky vyvoj podle MKN — 10.revize, za¢inaji vzdy
v kojeneckém véku, jde o stily pribéh bez remisi, ¢asto dochazi k postizeni verbalni

komunikace a prostorové orientace.
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Pervazivni vyvojova porucha

Jinym nézvem porucha autistického spektra. Pervazivni znamena, ze se jedna
o poskozeni ve vice oblastech. Podle MKN - 10 mtzZe mit porucha autistického spektra riizné
formy. VétSina ztéchto jedinci ma, ale IQ pod hranici 70. Vyjimku zde tvofi osoby

S Aspergerovym syndromem.

Jedna se tedy o skupinu poruch, které jsou charakteristické omezenym stereotypnim

chovanim, socidlni interakci a lidé ¢asto také trpi poruchou komunikace.
e Détsky autismus

Je vzacny, 3-5 déti onemocni na 10 000 osob. Az 70 % ptipadl je spojeno S mentalnim
postizenim rizného stupné. Nejvice je naruSeno utvafeni socidlnich vztahti a komunikace.
Porucha je Castéjsi u chlapci. Neschopnost hrat hry zalozené na fantazii nebo kooperaci.

vvvvvv

schopnost neverbalni komunikace (Zvétova, 2020.)

Thorova (2006) uvadi Detsky autismus, ktery je povazovany za nejcastéjsi typ poruch

autistického spektra (PAS) v CR.
e Atypicky autismus

Od détského autismu se lisi nesplnénim viech tif piiznakil. Casto je zde pfidruzena
hyperaktivita. Vznika u vyrazné retardovanych jedinci a jedinci s tézkou vyvojovou receptivni

poruchou fe¢i (MKN-10).

e Aspergeriiv syndrom
Velmi podobny détskému autismu. Jedna se o poruchu socialni integrace. Jsou zde
pfitomny poruchy nonverbalni komunikace, neobvyklé reakce na emoce druhych, chybi

empatie (Zvetova, 2020).
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3.5 Syndrom ADHD

Termin ADHD je zkratka anglického nazvu pro poruchu pozornosti spojenou
s hyperaktivitou Attention Deficit Hyperactivity Disorder. Jedna se o vyvojovou poruchu, ktera
je charakterizovana dle veéku ditéte nepiiméfenym stupném pozornosti, hyperaktivity

a impulzivity (Slapal, 2002).

Nadmémé hyperaktivni, nepozorné a impulzivni déti jsou v literatufe popisovani jiz od
19. stoleti. Klinické charakteristiky, zdkladni koncepty popsanych dysfunkci se v pribéhu casu
ménily (Lange et al., 2010).

Podle MKN -10 se pouziva oznaceni Hyperkinetické poruchy pod nimz, je zafazena
porucha aktivity a pozornosti s ¢islem F90.0., pokud je ptidruzena i porucha chovani je uvedena
pod ¢islem F90.1.

Tento syndrom nesouvisi s inteligenci, ale ovliviiuje veskeré chovani dan¢ho jedince.
Spole¢né s mentalnim, télesnym a smyslovym postizenim, vadami fe¢i, pervazivnimi

vyvojovymi poruchami jsou zahrnuty do kategorie zdravotniho postizeni.

ADHD je spojena s funkénimi poruchami v riznych oblastech kazdodenniho Zivota.
V nékterych piipadech neadekvatni chovani déti s ADHD lze spojit s pervazivnimi vyvojovymi
poruchami, zaroven také autor uvadi, ze si lidé Casto tyto déti pletou s nevychovanymi jedinci.
ADHD zvysuje riziko pozd¢jsi psychopatologie. Dilezité je ti€inna 1écba socidlni dysfunkce,

ktera prozatim chybi (Nijmeijer et al., 2008).
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Il. PRAKTICKA CAST

4 Sourozenecké vztahy u déti se zdravotnim postiZenim z pohledu
intaktniho sourozence

4.1 Cil prace

Hlavnim cilem této bakalarské prace je analyzovat vyvoj vztahu mezi intaktnim

sourozencem a sourozencem se zdravotnim postizenim z pohledu intaktniho sourozence.

Dil¢im cilem je zjistit, jaky vliv ma zdravotni postizeni na sourozenecky vztah, najit
pozitivni a negativni aspekty souZziti se sourozencem se zdravotnim postiZzenim, sledovat vyvoj
vztahu mezi sourozenci, zjistit s jakymi reakcemi z okoli se mohli sourozenci setkat a jaké maji

obavy a pfipadné plany do budoucnosti.

Na zadklad€ vymezeni hlavniho cile prace jsou stanoveny tyto vyzkumné otdzky:
Jaky byl vyvoj vztahu mezi intaktnim sourozencem a sourozencem s postizenim?
Jakym zpusobem ovliviuje zdravotni postizeni sourozenecké vztahy?

Jak ovlivnilo sourozenecky vztah okoli a jeho reakce na zdravotni postizeni?

Jakou maji predstavu o budoucnosti? Jsou-li ochotni se o svého sourozence postarat?

4.2 Metody vyzkumu

Bakalatské prace je zpracovana formou kvalitativniho vyzkumu. Byla vyuZita metoda
polostrukturovaného rozhovoru. Tato metoda byla zvolena z divodu moznosti doplnéni otazek
dalSimi dotazy a pfipadné vysvétleni. Otazky byly strukturovany do cCtyf oblasti: obecné
informace, vztah se sourozencem, vliv okoli a budoucnost. Pro zpracovani teoretické ¢asti byla

podkladem analyza zahrani¢nich studii a domacich literarnich zdroji.
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4.3 Vyzkumny vzorek

Pted vyzkumem bylo dilezité stanovit kritéria pro zafazeni daného respondenta do vyzkumu:

e respondent musi mit bratra nebo sestru se zdravotnim postizenim

e respondent musi byt starsi 15 let, aby byl schopen svou situaci fadné popsat
Respondenti byly vybirani formou zamérného vybéru. Celkem byly ziskano pét respondentt.

Vyzkumny soubor tedy tvofilo pét respondentt ve slozeni Ctyfi zeny a jeden muz, ve
vékovém rozmezi 19-30 let. Primérny vek byl 24. Jen jeden z danych respondentii byl mladsi
nez jeho sourozenec se zdravotnim postizenim. Pro vétsi prehlednost je uveden piehled
respondentl v tabulce. Misto jmen jsou uvedena pismena abecedy A-E, jména sourozenct

pouzita v rozhovorech jsou smyslena.

Sourozenec
Respondent | Pohlavi | Vék Druh zdravotniho postiZeni

Bratr/sestra

A M 25 Mladsi bratr PAS

B Z 30 Mladsi bratr DMO

C 7z 19 Starsi bratr Silné ADHD

D 7z 25 Mladsi sestra PAS + mentalni retardace

E 7z 21 Mladsi bratr PAS + mentalni retardace

Tabulka 1 — Charakteristika vyzkumného souboru
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4.4 Metoda sbéru dat a realizace vyzkumu

Byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru. U této metody byl predem

pfipraveny seznam otazek, které se v prubéhu rozhovoru mohly modifikovat.

Sbér dat probihal od ¢ervence 2021 do cervna 2022. Nejdtive byli osloveni znami
z okoli, ktefi poté predali kontakt na dal$i mozné respondenty. S respondenty bylo dohodnuto
misto a c¢as setkani, kde bude rozhovor probihat. Respondenti pfedem obdrzeli otdzky
k rozhovoru, aby se mohli ptipravit. VSechny rozhovory probihali v misté bydlisté respondentti

tedy v Olomouckém kraj, v neformalnim prosttedi. Primérné rozhovor trval 1 h ¢asu.

vvvvvv

rozhovorem bylo ucastnikim vysvétleno, k ¢emu rozhovor slouzi. Byl jim také piedlozen
informovany souhlas (Pfiloha 1), kde svym podpisem potvrdili G¢ast ve vyzkumu. Respondenti
byli informovéni o anonymizaci dat a moznosti neodpovidat na v§echny otazky. Kdykoliv méli
moznost z vyzkumu odstoupit. Dale byli respondenti pozadani o svoleni nahravat rozhovory na

zdznamové zatizeni. VSichni souhlasili.

4.5 Metody zpracovani a analyzy dat

Rozhovory byly zaznamenany na nahravaci zafizeni, poté byl nutny doslovny ptepis
rozhovorti do textové podoby. Vyuzita byla metoda otevieného koédovani, kdy dochézi
k vyznaceny dulezitych pasazi, které se vztahovaly Kk vyzkumnym otazkam. Nasledné
dochdzelo k seskupovani kodi a vytvareni vyznamovych kategorii. V textu se rovnéz
objevovaly klicova slova. Vyzkum je zaméten na pasaze tykajici se vztahu mezi sourozenci,

vlivu okoli na vztah sourozenct a také budoucnost jednotlivych sourozenci.

4.6 Limity studie

Vysledky mohly byt ovlivnény riznymi faktory. Sbér dat mohl byt ovlivnén mistem,
kde probihaly rozhovory, naptiklad v hlu¢né kavarné se respondentiim nechtélo bavit o takto
soukromych vécech. Dale limitem v oblasti metodiky mohlo byt nahravani na zaznamové

zafizeni, které mohlo respondenty znervoznit. Ze strany autora mohly ovlivnit pocity sympatie
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nebo osobniho vnimani danych skutecnosti, dale také pocity unavy. Vyzkumu se zcastnilo

pouze omezené mnozstvi respondenttl, kteti byli starsi 15 let a souhlasili s ucasti.

5 VYSLEDKY

V této kapitole jsou popsany vysledky vyzkumného Setieni, zaroven zde jsou zodpoveézeny
vyzkumné otazky. Veskeré informace byly ziskany na zdklad¢é rozhovoru s péti respondenty,

kteti maji bratra nebo sestru se zdravotnim postizenim.

Na zdkladé¢ odpovédi jednotlivych respondentli lze rozdélit ziskané informace do
nékolika kategorii: vztah se sourozencem a situace Vrodiné, reakce a vnimadni okoll,

budoucnost.

\V/ztah se sourozencem

V této kategorii jsou popsany pozitivni a negativni aspekty ve vztahu sourozencti, déle
vnimani sourozence se zdravotnim postizenim. To, jaka byla rodina sourozencti, kde jeden
zZnich ma zdravotni postizeni a zda néjakym zpiisobem konstelace ovliviuji vztah mezi

sourozenci.

Pouze jeden zrespondentl ma starSiho bratra se zdravotnim postizenim, ostatni
respondenti jsou Vv roli star§iho sourozence. ,,Jsme ctyrclennd rodina, mam starsiho bratra
S postizenim, neni to vadzné postizeni, ma jen silné ADHD. Ale i to nam dadva zabrat*

(Respondent C).

Respondenti odpovidali vétSinou pozitivné na jejich vzajemny vztah. Vzdy vSak zélezi
na vékovém rozdilu a osobnostech danych jedinci. ,, Vesmés si s bratrem rozumime, je, ale

o dost mladsi, takze spolecnych témat moc nemame* (Respondent A).

Sourozencovo postizeni si vétSina respondentii uvédomovalo, informace ¢asto od rodici
ziskavaly vSak obecné. ,,No jen mi rekli, Ze brachovi zjistili stredné tezky autismus "
(Respondent A). ,, Uplné vysvétleno mi to nikdy nebylo, spise jen v ramci toho, kdyz jsem si
stézovala, Ze sestra néco nemusi délat a ja jo. Vzdy mi bylo Fikano, Ze ma sestra postizeni a ja
musim pomdhat*“ (Respondent D). ,, Mamka mi jen rikala, Ze musim brdchovi pomdhat, ale

nepamatuji si to* (Respondent B).

Jeden respondent uvadi, ze se musel o sourozence starat, pomahat rodi¢im a citil se

nékdy znevyhodnény, dokonce i odstréeny. ,, Odstréend jsem se citila dlouho. Musela jsem se

36



starat o brdachu, musela jsem ho vodit do Skoly, skolky, musela jsem ho vsude brat s sebou
(Respondent E). Jiny ptipad je respondent, ktery se o sourozence starat nechtél, pocitoval
volnost tim, Ze se rodi¢e vice zajimaji o sourozence s postizenim, nikoliv o néj. ,, Myslim, Ze i
diky brachovi se na mé tak nezamerovali a veSkera péce smerovala na néj, coz mi vyhovovalo *

(Respondent A).

Naopak dalsi respondent tvrdi, ze se viibec necitil odstré¢eny, rodice se snazili ve viem
vyhovét ,, Myslim, Ze se snaZili kompenzovat to, zZe to s bratrem nebylo jednoduché*
(Respondent C). Nebo dokonce i v ptipadé, kde byly doma tii sourozenci se matka respondenta
snazila davat maximum i kdyz byla na déti sama ,, Vzdy se nam mamka snazila dat vsechno
a stejne, nikdy nikoho neuprednostiiovala* (Respondent D). N¢kteti respondenti z respondenti

si uvédomovali, jak je pro rodice situace slozita.

Zadny zrespondentll nenavstivil odbornou pomoc kvili tomu, Ze méa sourozence

S postiZzenim. Dva respondenti feSili situaci s kamarady nebo uciteli.

Na otdzku, zda sourozenciim vadilo postizeni jejich sourozence odpovidali rizné. Dva
respondenti pocit'ovali omezeni, méli spoustu zajmd, ale ¢asto méli sourozence s sebou nebo
naopak museli posunovat své vlastni zajmy, aby vyzvedli sourozence ze Skoly. ,, Méla jsem
spoustu zajmii a s pubertou jsem chtéla chodit ven za kamaraddy, ale vétSinou jsem méla bratra
s sebou‘* (Respondentka B). ,, Prakticky jsem nemohla ani po skole s kamardadkami na kafe,
protoze jsem doprovazela a vyzvedavala sestru ze Skoly“ (Respondent D). Dalsi respondenty

postiZeni sourozence pfili§ neovliviiovalo a nevadilo jim to.

Tfi zrespondentii zminili néjakou vzdjemnou sourozeneckou rivalitu a Zarlivost,
nejednalo se vSak o zdvazné problémy. Casto na sourozence zarlili z diivodu toho, Ze se nemusi
ucit nebo nemusi toho tolik délat a doma pomdhat. Zbyli dva respondenti uvedli, Ze nezarlili

nikdy. ,, Ne, vwhovovalo mi to, rodice se starali o bratra a ja mél volnéjsi vychovu *“ (Respondent

A).

Zda by si sourozenci ptali mit bratra nebo sestru bez postizeni odpovédél jen jeden
respondent, Ze takové myslenky mél, ale stydi se za n¢. Dal$i respondentka ma 1 star§iho bratra

bez postiZeni, ostatni respondenti nad tim nepfemysleli.

Postizeni sourozence bylo piinosem pro respondenty A, B a D. Stali se tolerantnéjSimi,

chapavéjsimi k potiebam lidi. Dva z téchto respondentti se dokonce vénuji studiu v oblasti
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specialni a socialni pedagogiky. Jeden respondent hlidal déti s poruchou PAS a zaroven pomaha
jako asistent.

Vztah sourozenct se vyviji na zaklad¢ typu daného postizeni, poradi narozeni ditéte,
stylu vychovy dané rodiny a postoji. Nekteti rodice zbyteéné predavaji povinnosti zdravym
détem. Zdravi sourozenci, tak nemaji moznost uzivat si pln¢ svého détstvi a kamarada, pokud
s sebou musi vzdy brat svého sourozence se zdravotnim postizenim. Casto také pocit'uji
nevyhodu v domacich pracich, ze pomahaji pouze oni, nikoliv jejich sourozenci. Dulezité je

spravné vysvétlit, co sourozenci s postizenim je a pro¢ nemusi délat nékteré veci.

Okoli a reakce na postizeni

Okoli dokaze nékdy velice siln¢ ovlivnit vztahy mezi sourozenci a rodinou. V této
oblasti jsou diileZité postoje. Diilezity je také typ postizeni, kterym dany jedinec ma. Casto je
pro okoli hiife pochopitelny typ postizeni, ktery neni vidét nez viditelné postiZeni, jako je

napftiklad té€lesné postizeni.

Jeden z respondentl reakce okoli nepoznal, jelikoz se odstéhoval od rodi¢t pomérné
brzy. Zde je patrny vékovy rozdil mezi sourozenci. Ostatni respondenti méli negativni ohlasy
z okoli ,, Casto jsem slychdavala, Ze je nevychovany. Ze ho méli rodice lépe vychovat, ale lidé si
casto neuvédomuji, Ze to neni jen vychovou. (Respondent C). ,, Okoli dodnes nechape, jaky
brdcha je, Fikaji, ze je nevychovany* (Respondent E). Nebo se potykali s ur¢itymi formami

posméchu. Casto se snazili svého sourozence obhajovat a situaci n€¢jakym zpiisobem vysvétlit.

VSsichni respondenti, ale popsali pozitivni vliv na jejich sourozence ze strany blizkého
okoli (ptatelé, partnefi). Dokonce berou sourozence s postizenim mezi kamarady. Vyskytl se
jen jeden piipad, kdy respondent popisuje stale nepfijeti diagnozy v rodin€. ,, Nejblizsi okoli to
bere dobre az na dédu, ktery si stdile stoji za svym, Ze brdcha neni postizeny a je jen
nevychovany“ (Respondent E). Postizeni, které je méné viditelné je pro okoli Casto velice

slozité pochopit.

Dva respondenti uvadi, ze se potkavali 1 s dal§imi lidmi, ktefi maji sourozence se
zdravotnim postizenim. Jedna respondentka uvadi, Ze se dostavala do kontaktu s détmi
s postizenim diky brigdd¢ a asistenci u déti s PAS. Dva respondenti uvadi, ze do styku s dalSimi

osobami, ktefi maji sourozence s postizenim nepfisli.
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Budoucnost

Pohled do budoucnosti miize byt pro nékteré hodné slozity. Casto zaleZi na daném
stupni postizeni. ,, Myslim, Ze miij bratr bude schopen vést ,,normalni*‘ plnohodnotny Zivot.
Najde si partnerku a zalozi rodinu“ (Respondent C). Jedna se o sourozence, u kterého neni
dany typ postiZzeni tak zavazny. Podobn¢ reagoval i dalsi respondent, ktery doufd, Zze jeho

sourozenec si najde partnerku a bude zit samostatny zivot.

Naopak respondenti, které maji zkuSenost s praci v socialnich sluzbach maji piedstavu
0 budoucnosti jasnou, bude v ni jejich sourozenec ,, Nehodlam dat sestru do zZadného zarizeni,
mam v planu vzit si setru k sobé a prevzit péci o opatrovnictvi* (Respondent D). ,, Rodice na
mé spoléhaji, pocitaji, zZe kdyby se s nimi néco stalo o bratra se postaram* (Respondent B).

Jeden respondent uvaZuje i o dennim stacionafi, aby Zivot svému sourozenci zpiijemnil.
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6 ZAVER

Tato bakalédiska prace byla zaméfena na problematiku sourozenct se zdravotnim
postizenim z pohledu intaktniho sourozence. V soucasné dobé piibyva rodin, ve kterych se

nachazi dit¢ se zdravotnim postizenim.

Prvni kapitola byla zamétfena na definice rodiny, funkce rodiny a vychovné styly,
protoze zivot sourozencl Uzce souvisi s nastavenim rodiny. Jako dalsi bylo dtlezité definovat
zdravotni postizeni. Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim piedstavuje pro rodinu
obrovskou zatéz, proto jsou v teoretické Casti popsany i faze vyrovnavaciho procesu. V praci
jsou také zminény vyzkumy, které¢ se problematikou sourozenct se zdravotnim postizenim

zabyvaji.

Ve vyzkumné ¢asti je popsana realizace vyzkumu. Cilem bylo analyzovat vztahy mezi
sourozenci se zdravotnim postizenim z pohledu intaktniho sourozence. Vzhledem
k charakteristice vyzkumu byl zvolen kvalitativni vyzkum. Sbér dat probihal formou
polostrukturovaného rozhovoru. Metodou zamérného vybéru bylo ziskano pét respondentu.

Rozhovory byly nahravany na zaznamové zatizeni poté byly piepsany.

Z vyzkumu lze vyvodit, Ze na vztah mezi sourozenci piisobi fada faktorti: typ postiZzeni
sourozence, vychovny styl rodi¢l, vlastnosti, osobnost sourozence a jednotlivy piistup okoli.
V jednom ptipadé¢ bylo mozné vypozorovat i obdiv vici rodi¢liim za zvladani situace, zaroven,
ale také v né€kolika piipadech bylo znacné piedani zodpovédnosti z rodict na déti. Zdravi
sourozenci ziskavaji poté pocit, ze jsou za svého sourozence odpovédni, musi mu ve v§em
pomahat i na ukor svych osobnich zajmu. Nektefi respondenti jsou si jisti, ze by svého
sourozence V budoucnosti nedokazali odkazat nikam do ustavu a pocitaji s opatrovnictvim
a naslednou péc¢i o n€. Dalsi zase doufaji, ze jejich sourozenec vzhledem k danému postizeni
bude schopen vést normalni zivot. VétsSina postizeni, které nejdou vidét, spise psychického

charakteru jsou pro okoli hiife pochopitelné.

Pro rodice je diilezité, aby svlij Cas vénovali détem stejné€, déti si tak nebudou piipadat
odstréené nebo zbytecné zatizeni péci o sourozence s postizenim. Nemély by ve svém véku
ptebirat ukoly za své rodice. Pochopeni konkrétnich a narocnych udalosti ¢i emoci, které zdravi
sourozenci maji je omezené. Zvlasté v mladSim véku. Vysledek této prace ukazuje, Ze mnohé
Z negativnich vysledkl nejsou vysledkem piimého postizeni jejich sourozence, ale spise

disledek neporozuméni a nedostatek podpory. Ve vyzkumu Hanvey at al. (2022) Alicia Arenas

40



popisuje sourozence déti se zdravotnim postizenim jako ,, glass children *“ neboli sklenéné déti.
Je velice zajimavé kolik dusledk maji ty nejmensi negativni nebo zranujici ¢iny pro zdravé
sourozence, které se poté projevi v dospélosti. A jak se ze zdravého ditéte plisobenim rodiny,

vlivla okoli a obavy z budoucnosti muze stat velice kiehké dité.

Dalsi vyzkumy zaméfené na problematiku vztahii mezi sourozenci se zdravotnim
postizenim by byly urcité pifinosem. Nicméné tato problematika je obtizna i vzhledem k faktu,

Ze spousta sourozenci, kteti jsou vékove podobné¢ si détstvi ptiliS nepamatuji.
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PRILOHY

Piiloha 1 — Souhlas s Gdasti ve studii

Informovany souhlas pro uéastniky vyzkumu

T, e Jsem byla seznamen/a
S podminkami, obsahem vyzkumu pro bakalatfskou praci pani Katefiny Juraskové, zaméfenou

na sourozenecké vztahy zdravych sourozencii se sourozencem s postizenim.

Souhlasim s ucasti v tomto vyzkumu. Davam svoleni k tomu, aby rozhovor byl nahravany na

zaznamové¢ zafizeni a nasledné€ prepsan a citovan v odborné publikaci.

Byl/a jsem obeznamen/a s tim, Ze nemusim odpovidat na v§echny otdzky v pfipad¢, ze mi

budou neptijemné. Vim, Ze mohu kdykoliv ukon¢it rozhovor.

Byl/a jsem poucena o ochrané mého soukromi, anonymité a identité.

Zaroven pozaduji, aby tento podepsany souhlas nebyl soucasti této bakalarské prace.
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Ptiloha 2 — Otazky k polostrukturovanému rozhovoru

l. Obecné

1) Vas vek, povolani, typ postizeni sourozence, pohlavi

2) Co vite o postizeni svého sourozence?

3) Jak jste se o jeho postizeni dozveédel?

4) Jak vam to bylo vysvétleno?

5) Citil jste se nékdy odstréeny ze strany rodi¢t?

6) Patral jste nékdy sam po informacich ohledn¢ daného postizeni?
7) Potkaval jste dalsi déti, které méli také sourozence s postizenim?
8) Povidal jste si s nékym o postizeni vaSeho sourozence?

9) Vadilo vam postizeni vaseho sourozence?

1. Vztah se sourozencem

1) Jaky je momentalné vas vztah k sourozenci?

2) Jak se v priubéhu roku ¢as vyvijel?

3) Zarlil jste nékdy na svého sourozence?

4) Byla mezi vami sourozenecka rivalita nebo nevrazivost?
5) Kolik ¢asu spolu nyni travite?

6) Pral jste si nékdy mit sourozence bez postizeni?

7) Obohatil vas n¢jak fakt, ze mate sourozence s postizenim?

1. Okoli
1) Jaké byly reakce okoli na vaseho sourozence?
2) Jak na vaseho sourozence reaguje vase nejblizsi okoli? (kamaradi, partner, déti...)

3) Ovlivnilo okoli vas vztah se sourozencem?

IV.  Budoucnost

1) Jakou mate pfedstavu o budoucnosti?

2) Planujete spolecnou budoucnost i se svym sourozencem?

3) Ptemyslel jste co bude s vasim sourozencem, az se vasi rodi¢e o né&j nebudou moci

postarat?
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