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UvVOoD

Vztah s rodinou je v naSem Zzivoté jeden z nejvice intenzivnich a nejintimnéjSich.
Prostiednictvim rodiny se seznamujeme s vnéjSim svétem a formuje nas v lidi, jakymi se
staneme. Sourozenci byvaji naSimi partnery, nejbliz§imi ptateli, n€kdy soupefi. V ptipad¢ ale,
ze jeden ze sourozencl zije s postizenim, nabyva tento vztah odlisSny rozmér. Individualni
potieby kazdého jednotlivého ¢lena predstavuji pro rodinu samoziejmé zkousku, v ptipadé
rodiny s ditétem s postizenim mluvime o velice specifickych naro¢nych situacich. V této
bakalarské praci se zaméfim na specifika téchto situaci a na moznosti, jak podpofit intaktni

sourozence.

K tomuto tématu mé¢ inspirovaly ptibehy rodin z mého blizkého okoli, které¢ jsem méla
moznost béhem let poznat. Jiz od détstvi se kazdé 1éto ui€astnim tabora pii DDM Kopfivnice,
nejdiive jako Gcastnik a v poslednich letech uz jako vedouci. Tébor je integracni, ptijima tedy
kromé déti intaktnich i déti s postiZenim a program tomu byva uzptsoben. V prub¢hu let jsem
tedy méla moznost pozorovat rizné dynamiky vztahii mezi sourozenci, ktefi na tabor piijizdéli.
V praci jsem této skutecnosti vyuzila a diky mym blizkym participantim jsem ziskala data

k vyzkumu od lidi, které byly ochotni se o své ptibéhy podélit.

Cilem mé bakalaiské prace je zjistit subjektivni zkuSenosti s psychosocialni podporou
intaktniho sourozence. Zaroven se zaméfim na zkuSenosti intaktnich sourozenct s profesionalni

pomoci a podporou v osobnim i rodinném kontextu.



TEORETICKA CAST
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1 RODINA

Rodinu je tézké definovat pausalné a jednoznacné, nebot’ dnes jiz existuji rizné definice,
které prostupuji mnoha védnimi obory. V roviné psychologické bude definice odli§né nez v té
sociologické. Pro ucely této prace jsme zvolili popis rodiny z pedagogického slovniku, kde se
o ni hovoii jako o , mnejstarsi spolecenské instituci, ktera vytvari urcité klima, formuje
interpersondlni vztahy, hodnoty a postoje, dava zdklady etiky a Zivotniho stylu“ (Prucha,

Walterova & Mares, 2013).

Rodinné prostiedi by mélo vytvaret vhodné misto, které ma zasadni vyznam pro
vSechny jeji ¢leny, mélo by poskytovat pocit bezpeci, lasky a vzajemného respektu. Rodina tak
ovliviiuje vyvoj ditéte, jeho formovani, a tedy i celou spole¢nost. (Maté&jcek, 1994) Pro
spole¢nost neplni tedy pouze jen biologickou funkci k uchovédni na$i rasy, ale zaroven je
elementdrnim vzorem pro dité — je to prvni vzor, se kterym se v zivoté setkd a dle kterého si
vytvaii své zasady a moralku. Rodina je tedy neodmyslitelnou soucasti kazdé spolecnosti

(Matousek, 1997).
Funkce

Rodina ma v riznych kulturach rozlicné pozice, at’ z hlediska jejiho slozeni, kdo v ni
ma vedouci pozici, ale jeji primarni funkce se pfili§ neméni (Langmeier, Husovskd, 2011 in

Vyrost, Slaménik & Sollarova, 2019).

e Rozmnozovaci—1kdyz déti mohou pfijit na svét i nesezdanému paru, ziistdva rodina
stale jako primarni prvek pro zrod dalSich generaci.

e Ekonomicko-zabezpecovaci funkce — ZabezpecCeni normalniho vyvoje diky
zabezpeceni hmotnych potieb ditéte.

e Emocionalni funkce — Zaopatieni zdkladnich emociondlnich potieb ditéte, jako jsou
potieba bezpeci, lasky, jistoty a ochrany. Mlizeme o ni také hovofit jako o funkci
socialné-podptrné.

e Socializa¢ni funkce — Ditéti je zajisténo vzdélani a vychova v roding.

11



Typy rodin

To, do jaké miry se rodin¢ dafi plnit vySe uvedené funkce, je nesmirné dilezité pro
socializaci a jeji celkovy proces ve spolecnosti. Rodinu tak mtizeme dé€lit do nasledujicich typa

dle Dunovského (1986):

e Rodina funkéni — Mé dobry vliv na dité, zvlada plnit své tkoly.

e Rodina problémova — Jsou piitomny nedostatky, se kterymi je rodina schopna si sama
poradit, protoze nejsou pro jeji celkovy chod a rozvoj ditéte tolik nebezpecné.

e Rodina dysfunk¢ni — Nedostatky v mife, kterd vaznym zptsobem ohrozuje fungovani
rodiny a vychovu ditéte. Je nutné vyhledat odbornou pomoc.

e Rodina afunkéni — Nutno ditéti zajistit péci instituciondlni nebo néhradni, biologicka
rodina nezajiSt'uje primarni potieby.

r~r

V soucasnosti pohlizime na rodinu spiSe jako na skupinu, jez ma svlij vlastni socidlni
prostor, kde miize zajistit primarni potieby, jako jsou domov a zakladni jistoty. Roste tak
proménlivost druhti rodin, se kterymi se mizeme setkat. Re¢ tedy neni pouze o rodiné tplné

a vlastni, ale rovnéz o roding nevlastni, netiplné a nahradni (Sobotkova in Priicha, 2013).

1.1. Faze vyrovnavani

Dnes uz vime, Ze vztah ditéte a matky zacina jiz v obdobi, kdy je matka t€hotn4 — vnima
pohyby svého ditéte, dit¢ zase vnima, co proziva matka. Soucasti této faze je samoziejmeé t€Seni
se na potomka, rodice si pfedstavuji, co s ditétem zaziji, jaké asi bude a podobné. Ptichod ditéte
s postizenim na svét je situace, kterou necekaji, a vétSinou je potkd neptipravené. Ptichazi
o predstavy o budoucnosti, které bézné rodiny zaZivaji — prvni lasky ditéte, odchod na vysokou
Skolu, samostatné bydleni, prace ditéte a vlastni rodina. MoZnosti jsou pro rodinu omezené, at’
uz se jednd o sportovni nebo kulturni ¢innosti nebo hrani si s détmi stejného véku, ¢imz se

omezuje socializace ditéte. To samoziejmé vyzaduje péci nejen rodiny, ale 1 blizkého okoli

a zaroven predstavuje zatiZzeni psychické i ekonomické (Veleminsky a kol., 2009).

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodinu velice narocnou situaci. Po stanoveni diagndzy,
kdy se rodi¢e musi tvafi v tvar postavit skutecnosti, Ze se jejich dité narodilo s postizenim,
popisuje Kiibler — Ross (2015) faze, kterymi prochazi. Rodina ditéte s postizenim se potyka

s obdobnymi fazemi jako pacienti, ktefi se musi smifit se svou diagnézou.
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e Faze pocateCni, Sok — Nediivéra po sdéleni diagndzy.

e Faze popfeni — V podstaté¢ stejna jako prvni faze. Popirani diagnozy.

e Faze hnévu, zlosti — Snazi se urcit vinika, v mnoha ptipadech se jim stava zdravotnik,
ktery diagnézu urcil. Dalsim ter¢em se stavaji sami rodice, maji pocit, ze selhali, napada
je otazka ,,Pro¢ se tohle stalo zrovna ndm?*“ V ptipad¢ agrese rodict vici druhym je
dalezité si uvédomit, ze tyto emoce nemaji s nami nic co do ¢inéni a vzit situaci
s nadhledem.

e Faze smlouvani — Zde maji rodiCe tendence vracet se k prozitym zkusenostem z jejich
détstvi, kdy byli odménovani za dobré chovani. Mohou se objevit sklony hledat utéchu
ve vire.

e Faze deprese — Nemusi se pojit k ditéti, ale rodice se zde potykaji s nasledky postizeni
ditéte ve svém zivoté. Jednd se naptiklad o financni situaci rodiny (lécba a terapie
predstavuji zna¢nou zatéz pro rozpocet) a obavy ze ztraty zaméstnani z diivodu casové
narocnosti péce.

o Faze akceptace — Ptijeti a smifeni se s postizenim ditéte.

HaSkovcova (in Jankovsky 2018) ptidava k t€émto Sesti fazim jesté jednu — nulovou. Jedna
se o fazi, kdy si rodi¢e uvédomuji, ze se néco mozna déje a méli by zacit situaci feSit
s odborniky. Predchazi tak pocatku pribéhu od sdéleni diagnozy po smifeni se s ni. Nutné je
ale si uvédomit, ze kazda rodina je odlisna, a problémy nebo podobné situace fesi rozdilné.

Néktera stadia se mohou opakovat vicekrat, a k f4zi vyrovnavani nemusi dojit vitbec.

Kromé pociti hnévu a studu popisuje Thorova (2012) i dalsi pocity, které¢ se u rodica,
kterym se narodilo dité s postizenim, objevuji — jako naptiklad rozpaky a pocity nejistoty,
bezmoci, vyCerpani a samoziejme také viny. Pfi dlouhodobém puiisobeni bez pomoci mohou mit
tyto pocity negativni disledky jako je socidlni izolace, zhrouceni, nizka sebediivéra, az dokonce
rozpad rodiny. Je dulezité o problému mluvit a vhodnymi metodami s nim pracovat, aby doslo
k ptekonani negativnich pociti. Odbornici rodindm doporucuji se o problému informovat
a zlepsit svou komunikaci, posilit sebedivéru a relaxovat. Rodiné mohou pomoci sezeni
u psychologa a sluzby asistentd a odlehcujici sluzby. Jednou z moznosti mize také byt

kontaktovani rodicovskych skupin na socidlnich sitich a sdileni svého piibchu.

Béhem vyrovnavani se s nastalou situaci dochdzi k naprosto béZzné reakci organismu po
sdéleni negativnich informaci, a sice k obrannym mechanismim. Jako prvni se ¢asto objevuje

agresivni jednani viici 1ékaiim nebo partnerovi. Déle pak snaha uniknout z tiZivé situace — tedy
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racionalizaci. Samoziejm¢ muize nastat i druhy extrém — Unik do fantazii, kdy si rodice
(predevsim matka) predstavuji vyvoj ditéte bez postizeni, coz neodpovida jeho skutecnému
tempu. Obrannym mechanismem mohou byt i moznosti jako alkohol, rezignovani, nebo

uzavieni se do sebe (Vagnerova a kol., 2004).

1.2. Nevhodné pristupy k vychové

Rodice tedy prozivaji zklamani a frustraci, nebot’ vychova ditéte s postizenim neni néco, co
by odpovidalo jejich o¢ekavanim. Reakci rodi¢li na to byvaji odpovédi nevyhovujici vychovné
ptistupy, které nejsou vhodné k dobrému rozvoji ditéte. Dle Matéjcka (2011) se jedna o tyto
pristupy:

o Uzkostna vychova — Pfi nadmérné ochrané ditéte rodi¢i miize vést k nete¢nosti, ztrats
aktivity az k negativnim emocim ditéte vici rodi¢tim.

e Rozmazlujici vychova — Snaha ,,0dSkodnéni* postizeni pfemirou péce, rodice se
podvoluji ptanim ditéte a neadekvatné kvituji jakykoli maly progres.

e Perfekcionistickd vychova — Rodice neberou na zietel znevyhodnéni a limity ditéte
a snazi se o perfektnost, ¢imz dit¢ nadmérné zahlcuji a nepfispivaji tim k jeho zdravému
rozvoji osobnosti.

e Protekéni vychova — Snaha ,,umést* ditéti cestu tim, Ze za n¢j fesi vSechny zalezitosti,
nedlvétuji v jeho samostatnost, coZ vede k odmitavym reakcim blizkych a snaZi se
vyuzit v§ech tlev a vyhod, které z postizeni mohou plynout.

e Zavrhujici vychova — Nastava v piipadech, kdy nedojde ke smifeni se s nastalou situaci,
coz samoziejm¢ vede k negativnim emocim. Nemusi byt na prvni pohled viditelna

a mohou se objevit sklony k tyrani ditéte.
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2 SOUROZENCI DETI S POSTIZENIM

Sourozenecky vztah je do zivota velkym pozitivem. Je to jeden z prvnich vztaht, ktery ve
svém zivote navazeme, a také patii k t€ém nejdivérnéjsim. Sourozenci se mezi sebou u¢i mnoho
cennych socidlnich zkusSenosti. Z podstaty tohoto vztahu jsou stavéni do situaci, ve kterych
rozviji své socidlni dovednosti — nékdy jsou soupeii, nebo se podporuji. Nekdy je tieba se
druhému pfizpisobit nebo se naucit se o néco rozdélit. Ze vSech téchto situaci mohou Cerpat

beéhem celého zivota a jejich rozhodnuti jsou témito prozitky ovlivnéna (Prekopova, 2009).

Postaveni intaktniho sourozence v roding s ditétem s postiZenim je obtizné¢ — mnohdy zaziva
pocity kiivdy v tom, jak rodi¢e rozdilné ptistupuji ke svym détem a jaké na né kladou naroky.
Stejné jako rodice, si 1 zdravé dit€¢ vybuduje urcité mechanismy, aby se vyrovnalo s rodinnou
situaci. Uvé€domuje si, Ze je jeho sourozenec jiny a nelze tak navazat béZzny rovnocenny vztah,
ze spolu nemohou soupefit a ¢asto tak pfijmou vici svému sourozenci ochranitelskou (tedy
dominantni) roli. (Vagnerova, 2014) Smith (2016) popisuje nejvice obvyklé komplikace,
kterym sourozenci celi. Pravidelné se potykaji s tézkostmi ohledné vyjadieni svych pocitil
z obtiznych situaci doma, jako je nedostatek spolecné traveného Casu a aktivit, obtiZze ve vztahu
se svym sourozencem s postizenim a €asto se snazi rodicim kompenzovat starosti. Pravé diky
tomu mohou pak mit pocit, Ze jejich problémy nejsou v porovnani stejné dulezité. VSechny tyto
obtiZze mohou byt umocnény 1 tim, Ze je na né€ rodici kladen az pftili§ ¢asty narok na pomoc

s péci a dojem, Ze nezbyva prostor, aby byly détmi a ¢astecné piijaly zodpovédnost dospélého.

4

Zamg¢iime-li se na fazi béhem Skolni dochazky, je nutno zminit, Ze intaktni sourozenec byva
v tomto obdobi ¢asto teré¢em vtiravych dotazli, dokonce i posméskd, ze strany svych vrstevnikt.
Tyto situace obvykle probouzi v ditéti pocity studu - napf. se svym sourozencem nechtéji byt
vidéni na vefejnosti. Cas dospivani je nesmirn& dilezity pro nalezeni vlastniho j4 a situaci
v roding je tento zivotni usek pro sourozence o to narocnéjsi a malokdy se muze stat, ze vystoupi
na obranu svého sourozence s postizenim. Ve vétSin€ ptipadu jsou intaktni sourozenci stavéni
do role pecovatele a vychovatele. A 1 kdyZ se jednd o ndrocny ukol, do zivota muze byt velice
posilujici pro sebevédomi intaktniho sourozence (Strnadova, 2008). Samoziejmé i z druhé
strany, z pohledu ditéte s postizenim, miize vztah s intaktnim sourozencem piinaSet pozitiva —
zdravy sourozenec pro né vzorem, hnacim motorem doptfedu. Nenadalé situace jsou pak déti

v

s postizenim schopny fesit i bez pomoci a v socidlni roviné mohou byt pritbojnéjsi. Stale vSak
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plati, Ze by rodice neméli na své zdravé dité k péc¢i nutit, ale naopak pro zachovani kvalitnich

vztahil nechat aktivitu na jeho stran¢ (Jungwirthova, 2012).

Détstvim a dospivanim natlak na intaktni sourozence samoziejmée ani zdaleka nekonci.
V mnohych ptipadech se stdva, Ze se musi starat nejen o své sourozence s postizenim, ale také
o zestarlé rodi¢e a v neposledni fadé¢ o vlastni rodinu. Takovéa situace je dlouhodobé
neudrzitelnd, at’ emocné nebo fyzicky, a tak mnohdy sahaji po feSeni zajistit svym blizkym
alternativni péci ve specializovanych zafizenich. Vzhledem k tomu, o jakou zatéz se jedna, by

tato volba neméla byt vycitana (Caspi, 2011).

2.1.Postaveni mezi sourozenci

Je nesporné, ze potadi a vékovy rozdil mezi sourozenci ma podstatny vliv na jejich
vzajemny vztah a rozvijeni — at’ se jednad o déti intaktni, nebo o déti s postizenim. V této

podkapitole je rozebrano konkrétni poradi narozeni.

Sourozeneckym konstelacim se vénoval uz Alfred Adler (1999) — byl toho nazoru, ze
dle charakteru ditéte mizeme urcit, v jakém potadi se narodilo. Leman (2008) uvadi, ze vékova
hierarchie, ve které jsme se narodili, ma vyznamny dopad na vytvafeni charakteru a osobnosti

a ve velké mife ndm toho mize hodné prozradit o nas samotnych.
Konkrétné situace v roding, kde je jedno z déti s postizenim, popisuje Jungwirthova (2012):

e Dité spostizenim v pozici starSiho sourozence — Zde sblizeni sourozencli byva
jednodussi. Mladsi dité totiz ptijde do rodiny, kde uz jeho starsi sourozenec s postizenim
Zije, a tak pro n¢j je tato situace bézna. Zptisob, jak spolu komunikovat, si tak mladsi
sourozenec hled4 uZ od narozeni. Nevyhodou samoziejmé mulZe byt to, Ze v ptipadé
narozeni zdravého ditéte jako mladsiho, si do n¢j rodice projektuji své nenaplnéné
pfedstavy a vénuji mu vice pozornosti.

e Dité spostizenim v pozici mladSiho sourozence — Néro¢na situace pro starSiho
sourozence, ktery se vlivem narozeni mladSiho ditéte s postiZzenim muZe citit osaméle
a na okraji zajmu. Mladsi dité, ,,benjaminek®, ma z divodu svého postiZeni jesté vice
pozornosti. Rodi¢e by na tuto skutecnost méli pamatovat a snazit se rozdélit svou

pozornost stejnou mérou, aby se starsi dit€ necitilo byt nemilované.
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e Jedinacek — Tedy dité bez sourozencii, popf. se sourozencem vyrazné star§im. Ma
veskerou lasku a zajem rodicl, coz mize ale vést 1 k izkostlivé vychové a piehnané
péci. V dusledku toho mohou byt jedinacci nesamostatni, hlavné v oblasti sebeobsluhy,

a mohou nastat potize, kdyz se maji zaclenit do kolektivu.

Ptichod dalsiho ditéte do rodiny mize vést ke zméné roli. V bézném vztahu mladsi dité
casto odkoukéva od starsiho, tady pak mnohdy dochézi k situaci, kdy dité s postizenim ma za

vzor svého starSiho sourozence — a to bez ohledu na poradi narozeni (Caspi, 2011).
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3 ZRAKOVE POSTIZENI

Zde v této kapitole je popsano zrakové postizeni, které je stézejnim tématem této prace
a spole¢né pojitko praktické ¢asti, proto je mu vénovana celd ¢ast. PopiSeme, jaké mohou byt
priCiny vzniku zrakového postizeni a vymezime tento pojem z medicinského a specidlné

pedagogického hlediska.
Definice

Nejdiive si vymezime pojem zrakové postizeni, to miizeme urcit jako: ,,absenci nebo
nedostatecnost kvality zrakového vnimani, pricemz si je potreba uvédomit, ze zrakové postizeni
ovliviiuje celkové osobnost, tedy projevuje se ve vSech sférdach, a nejen v oblasti vizualni
percepce* (Balunové, Hefméankova & Ludikova, 2001). Dle Kimplové a Kolatikové (2014)
funguje zrak jako komplikovany déj, ve kterém kromé nervovych drah a oka pfedstavuje

dilezity Cinitel i mozek — ten ndm vSechny informace promité jako vysledny obraz.

Zrak se povazuje za nejdilezitéjsi lidsky smysl, diky nému pfijimame a zpracovavame
nejvice informaci a podnétti z okoli, a jeho ztrata nebo naruseni vyznamné ovlivni kvalitu zivota
clovéka. Az 90 % informaci vnimame praveé diky zraku, které ndm jsou zprostfedkovany
s nejmensi Casovou prodlevou, umoziuji nam se orientovat v prostoru a veSkeré mozné
rozliSovani okoli (tvary, barvy, velikost, vzdalenost, hloubka, smér, pohyb) (Kimplova,

Kolatikova, 2014).

Cely proces vidéni za¢ina rohovkou, ve které se shromazdi svétlo odrazené z objektu,
na které se divame. Za ni se nachazi ¢oc¢ka — je ohebna, takze méni tvar, aby doSlo k doostieni
paprsku svétla. Za cockou se paprsky zktizi a v zadni ¢asti vytvori pfevraceny obraz na sitnici,
ktera funguje jako membrana. Vyskytuje se na ni nckolik stovek milioni bunék — nékteré
diferenciuji barvy, vSechny jsou ale svétlocivé a obraz preméni do nervovych impulst, ty se

dale dostavaji az do mozku. Diky nervovym drahdm se obraz dostane do zrakovych center, kde

se svétlo a barva spoji dohromady a my vidime vysledny obraz dobte (Winston, 2005).
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3.1. Jak vznika zrakové postiZeni

Dle odbornych literatur fadime pticiny vzniku do dvou velkych skupin, které vychazi
z toho, ze nekteré pfi¢iny vzniku mohou nastat béhem zivota a nékteré jsou pritomny uz béhem
narozeni. Mluvime tedy o pfi¢inach vrozenych a ziskanych. Co se tyce vrozenych vad, dochazi
k nim béhem prenatalniho a perinatalniho obdobi (¢i postnatalniho), kdy pro vznik hraji zasadni
roli genetika a rodinné predispozice. Dale pak samoziejmée ovliviuji plod vnéjsi vlivy béhem
té¢hotenstvi a porodu, jako uzivani nevhodnych 1éCiv, drog a alkoholu, prodélané infekce
(virové, bakterialni) a predCasné narozeni ditéte. V tomto piipad¢ je fe€ o tzv. retinopatii
nedonosenych déti. (Pipekova, 2006) Jedna se situaci, ve které jsou ohrozeny déti narozené
pred 32. tydnem gravidity s nizkou porodni hmotnosti (udava se pod 1.500 g), ta zahrnuje
patologické zmény na sitnici a cévach. Zrak je nestaly, dochazi k jeho postupnému zhorseni, az
k tplné ztrate. Retinopatie je oznaCovana za nejvice Castou piicinu nevidomosti déti (Finkova,

Ludikova & Ruzickova, 2007).

Mluvime-li o ziskané zrakové vadé€, mame na mysli tu, kterd byla zptisobena az béhem
zivota. U déti se jednd predevsim o Grazy (poranéni oka, hlavy), které plynou z jejich pfirozené
potieby objevovat svét, coz pro rodi¢e piindsi spoustu rizik, dale pak o¢ni zakaly (mnohdy
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pridruzené k vrozenym vadam) a nadory (Finkova, Rtizi€¢kové a Stejskalova, 2010).

Jak bylo zminéno vySe, naruSeny zrak ¢i jeho Uplné ztrata je pro ¢loveka velka bariéra
k Zivotu. Zrak ovliviiuje vSe, od zékladniho sbéru informaci z okoli, orientace v prostoru,
socidlniho zaclenéni po vyvoj Cloveéka, jeho mysSlenky a zplisob uvazovani a osobnost. Pfi
ziskani zrakové vady az béhem Zivota jsou tyto aspekty zasazeny ménég, nicméné zde si ¢lovek
uvédomuje, jaky byl Zivot piedtim a jedna se pro néj o velkou frustraci. Kazdé obdobi ztraty
nebo naruSeni zraku mé tedy pro jedince stimto typem postizeni sva specifika a vyzvy

(Finkové, Ludikova & Ruzickova, 2007).

3.2. Klasifikace osob se zrakovym postiZzenim

Odborna literatura vykazuje fadu rozdili v ¢lenéni, co se tyc¢e kategorii osob se
zrakovym postizenim. Clenéni vad zraku uZziva rozdilnych méfitek a z4dnd kategorizace

nemuze pojmout vSechny symptomy a pti¢iny postizeni. Pouze v ptipadé, kdy pouzijeme vice
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hodnoticich klasifikaci, které se vzdjemné propojuji, mizeme komplexné obsahnout zrakové

postizeni (Slowik, 2007).

Pravé takto mizeme vyuzit klasifikaci ze specialné-pedagogického a medicinského
hlediska. Samoziejmé je dilezité uvést, Ze je nepostradatelné, aby spolu spolupracovali
odbornici 1 z jinych oborl — jinak bude o jedinci se zrakovym postizenim hovofit odbornik

z resortu socialniho, a jinak ze Skolského (Finkova a kol., 2012).
3.2.1. Klasifikace dle medicinského hlediska

Dle 10. revize WHO délime postizeni zraku dle zrakové ostrosti na kvalitnéji vidoucim
oku a podle toho, jak moc je omezeno zrakové pole. Porovname-li zrak osoby se zrakovym
postizenim a osoby bez zrakového postizeni, pak by tato osoba méla mit ostrost zraku lepsi, nez

je 6/18 (Ludikova, 2006).
Organizace d¢li vady do péti skupin:

e Stfedni slabozrakost (ostrost 6/18—6/60)

e Silna slabozrakost (ostrost 6/60-3/60)

o Té&zka slabost zraku (ostrost 3/60-1/60, zorné pole je omezeno pod 20 stupiiti na jedno
a pod 45 stupiiti na druhé oko)

e Praktick4 nevidomost (ostrost 1/60 - zachovani svétlocitu, zorné pole omezeno pod 5
stupiiil, nemusi byt piitomno poskozeni zrakové ostrosti)

e Uplna nevidomost (zachovani svétlocitu s chybnou svételnou projekei, az po tiplnou

ztratu vnimani svétla) (Schindler & Pesak, n.d.).

U zraku a jeho vnimani urcujeme tyto funkce:

e Ostrost — schopnost oka rozeznéavaci

e Barvocit — schopnost oka rozlisit barvy

e Zorné pole — rozsah prostoru, ktery vidime pied sebou

e Akomodace — schopnost ostrého vidéni i na vétsi vzdalenost
e Adaptace — pfizpiisobeni oka na miru intenzity svétla

e Jednoduché binokularni vidéni — schopnost oka vidét jednoduse objekt
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¢ Citlivost na kontrast — schopnost oka rozlisit jas dvou rovin, které se nachdzi v zorném
poli a maji postupny vliv na zrak (srov. Vagnerova 2004; Hamadova, Kvétonova

& Novakova 2007; Novakova in Pipekova 2006)

V odborné literatufe mizeme zminit 1 klasifikace z pohledu dalSich autori — naptiklad
klasifikace dle Krause (1997). Na zaklad¢ kritérii zrakové ostrosti a zorné¢ho pole urcuje typy

postizeni zraku, a sice nevidomost a slabozrakost. Ty pak dale d¢li.

O nevidomosti autor hovofti jako o nevratném snizeni centralni ostrosti zraku pod 3/60. az
po zachovani svétlocitu. Dale ji rozd€luje na nevidomost praktickou, za coz povazuje zrakovou
ostrost v rozmezi 3/60-1/60 se zornym polem pod 10 stupni (ale vice, nez 5, dle centralni
fixace). Dale skute¢nou nevidomost s ostrosti zraku pod 1/60 az zachovani svétlocitu,
binokularni zorné pole uvadi pod 5 stupiti (bez naruSeni fixace). A kone¢né — slepota plna, se

svétlocitem s chybnou svételnou projekei az po tplnou ztratu svétlocitu.

S klasifikaci dle Krause (1997) se shoduji i Hycl a ValeSova (in Finkova, Ludikova

& Rizickova, 2007) s tim, Ze o slabozrakosti uz nijak dal nepojednava.

3.2.2. Klasifikace dle specialné pedagogického hlediska

Specialn¢ pedagogicka klasifikace se na rozdil od té medicinské nezamétuje na popis
miry ztraty zraku, ale spiSe na ¢lovéka samotného. Nesta¢i nam zde pouze popis postizeni
a jeho zavaznost, ale je tfeba na prvni misto postavit ¢loveéka jako individuum s jeho vlohy

a schopnosti.
Z pohledu této klasifikace délime zrakové postizeni dle stupné na tyto kategorie:

e Osoby nevidomé — Jednd se o nejvice zavazné postizeni zraku. Dale miizeme
nevidomost rozd€lit na plnou, praktickou a skutecnou a definujeme ji jako neschopnost
pfijmout vizualni informaci. Pivod této vady mize byt jak ziskaného, tak i vrozeného
ptuvodu. Ludikové (in Finkova, Ludikovd & Rizickova, 2007) uvadi jako nejcastéjsi
pfi¢iny genetiku, prodélani infek¢nich nemoci matky béhem gravidity a uZivani
nevhodnych latek a poSkozeni plodu. V ptipad€ postizeni ziskaného b&hem Zivota
mluvime napi. o glaukomu, kataraktu, odchlipeni sitnice, nadorech a retinopatii.
Nevidomost muize pfijit také postupné se zhorSujicim se zrakem v pribéhu véku, kde

mluvime o tzv. progredujicich refrakénich vadach.
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o Aby se osoby s nevidomosti mohly zaclenit do bézného zivota, uzivaji k tomu
kompenzacni pomiticky. Jako ptiklad si uvedeme Braillovo pismo, hlasové

vystupy u PC a na pohyb nej¢astéji uzivaji slepeckou hil a asistencniho psa.

Osoby se zbytky zraku — Pomyslna hranice mezi osobami se slabozrakosti
anevidomosti. Né¢kdy se takto také oznacuje skupina osob s tézkou formou
slabozrakosti. Finkova (in Finkova, Ludikova & Rizickova, 2007) upfesituje osoby se
zbytky zraku jako skupinu, ktera se pohybuje v mezich zrakové ostrosti mezi hodnotami
3/60 a 0,5/60.
o Ludikova dale hovoti o tom, Ze tato vada mlZe byt stabilni nebo progresivni
(tzn. postupné zhorSovani), ale mtize se objevit i zlepSeni.
o Osoby se zbytky zraku uzivaji stejné jako osoby nevidomé bilou hill a Braillovo
pismo. ProtoZe se dovedou naucit psat a Cist, pouzivaji i kompenzacni pomucky

pro Cetbu.

Osoby slabozraké — Tuto skupinu mizeme dale délit, a sice na slabozrakost lehkou,
stiedni a tézkou. Slabozrakost je organové postizeni, které postihuje ob¢ o¢i a pretrvava
i pres korekci zraku. Kromé zrakové ostrosti se mohou objevit problémy u zorného pole,
které mliZze byt ziZené, aZ trubicovité a mohou se objevit skotomy (Ludikova, Finkova,
& Ruzickova, 2007).
o Prace jedincli se slabozrakosti musi byt specialné upravena, aby doslo k co
nejmensimu zatizeni o¢i. UzZiva se k ni zvétSenych Cislic a pismen pii specidlné
nastaveném svétle. K tomu miiZzeme vyuzit napt. optickou lupu. Déle elektronika

upravujici text a predcitajici text a teleskopické bryle (Pesatova, 2005).

Osoby s poruchou binokularniho vidéni — Také strabismus (Silhavost) a amblyopie
(tupozrakost). Jedna se o organovou vadu zraku. Osoba se strabismem ztraci schopnost
o¢i vytvofit obraz objektu — na sitnicich tedy nevznikaji stejné obrazy a neni mozné tak
vnimat prostorové, coZ mé za nasledek zhorSenou orientaci a Spatnou koordinaci ruka
oko. Dochazi k tzv. dvojitému vidéni — diplopii. (Ludikova, Finkova & Stejskalova,
2013) U tupozrakosti dochazi k podstatnému snizeni zrakové ostrosti, coz ma za

nasledek nedostacujici vyvoj binokularniho vidéni (Keblova, 2001).
o Tato vada je typickd pro détsky vek — pokud se fesi vcas (hranice je stanovena

do 7 let véku), do dospélosti uz nezasahuje. (Finkova, 2010)
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o Castym feSenim obtizi byva pouziti okluzoru (Keblova, 2001).

Kromé déleni dle stupné, miizeme zminit jesté kategorizaci dle:

e Doby vzniku — Zde mluvime o postizeni vrozeném a ziskaném.

e Délky trvani — Zde se dale déli na akutni (kratkodob¢), chronické (dlouhodobé, trvajici)
a recidivujici (periodicky se navracejici).

e Etiologie — Re¢ je o vadach organovych (poskozeni oka, napf. katarakta) a funk&nich

(projevuje se mimo oko, napi. tupozrakost) (Finkova, Razickova & Stejskalova, 2010).
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4 SPECIFIKA VYVOJE DITETE SE ZRAKOVYM
POSTIZENIM

K tomu, aby se osobnost ¢loveéka vyvijela, je tfeba spoluprdce mnoha Cinitel. Témi
stézejnimi jsou vlivy, které na ¢lovéka plisobi — vnitini a vnéjsi, pak vybava, kterou si clovék
nese geneticky, vCetn¢ vzhledu fyzického zevnéjsku a socializace s lidmi. Nezpochybnitelny
dopad ma samoziejme i pfitomnost zdravotniho postizeni. O tom, jak zasadni dopad bude mit,
rozhoduje i doba, kdy postizeni vzniklo. Kazdé dité potiebuje pro sviij bezproblémovy vyvoj
naplnéni svych potieb. Jenze u ditéte se zrakovym postizenim je nutno, aby se mu rodice
vénovali mnohem vice, dité tak bylo dostatecné stimulovano a rozvijely se u néj zbytky zraku,
které byly zachovany a pracovalo se s nimi systematicky. Naruseni schopnosti vnimat zrakem
je do velké miry ovliviiuje rozvoj ditéte jak po télesné, tak i po dusSevni strance. Je-li téchto
podnéti malo, dité stradd a miaze dojit k tzv. senzorické deprivaci. (Kudelova, Kvétonova,
1996) Vzhledem ke zrakovému postiZeni je mira podnéti a celkoveé impulsii podstatné sniZena,
a ovlivilyje aktivitu osoby s timto postizenim. Jak bylo uvedeno vyse, vétSinu informaci z okoli
pfijimame pravé timto smyslem a jeho naruSeni nebo Uplna ztrata je velka absence prave ve
vnimadni smysly. Pravé kvuli naruseni zrakového vjemu jsou ovlivnény napf. i oblasti
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pfredstavivosti, mysleni a emoci (Finkova, Ludikova & Razickova, 2007).

Dalsi deprivaci, ke které mize u ditéte se zrakovym postizenim dojit, je emoc¢ni deprivace
—z toho dlivodu, Ze neni schopno navazat o¢ni kontakt se svymi nejbliz§imi lidmi. V prvni fad¢
samoziejmé s matkou a ma tak ztiZenou mozZnost vytvofit si k ni kladny vztah, mize dojit 1
k nenaplnéni potieby jistoty a bezpeci. Citové pouto matky k ditéti mlze byt naruseno
samotnou diagnozou a odtrzenim matky od ditéte bezprostiedné po porodu. Takto naruSené
pouto se muZe projevovat napt. nepravidelnym biorytmem, spavosti a apatii, podrazdénim

a snizenou adaptabilitou a snizenou aktivitou. (Stréblova, 2002).

Pro vyvoj vlastni identity ma pro dité zasadni dtlezitost obdobi prvni emancipace, tedy
batoleci obdobi. V piipad¢ ditéte se zrakovym postizenim mitiZze nastat deprivace z divodu
neuvédomeni si vlastni identity, nezavislosti a sebenaplnéni. Stale jsou pfitomny vazby, které
misto, bez touhy objevovat nova. Dale se objevuje strach z vétSich vzdalenosti, protoze je pro

n¢ obtizna orientace v prostoru a celkové miize byt opozdénd motorika a pfedméty ve veétsi

24



vzdalenosti pro né¢ nemusi byt zajimavé. Opozdéni miiZe nastat i v oblasti symbolického

mysleni, s pfetrvavajici fixaci na rodi¢ich (Vagnerova, 2002)

4.1. Novorozenec

O tomto obdobi hovofime jako o obdobi od porodu do Sesti tydni véku ditéte, kdy
pfijima vétSinu informaci oralné — dité s postizenim tak ziskava témét stejné mnozstvi podnéti.
Zrakem vnimaji svétlo nebo pfiblizeny oblicej. S postupem casu se zacina natahovat po
objektech. Pro dité se zrakovym postizenim se tak stava dilezitym smyslem hmat, protoze diky
nému miiZze udrzet kontakt s rodicem — vidici dité jej zvladne sledovat (Kudelova, Kvétonova,

1996).

4.2. Kojenec

Féaze do jednoho roku veku ditéte. Je charakteristicka tim, ze dité zamétuje svou
pozornost na obliej, prvnim usmévem a zacind rozeznavat obrazce s vysokym kontrastem
(Cernobilé apod), popf. vyrazné barevné. Diky konvergenci (sbihavému pohybu o¢i) je pro dité
mozZné pozorovat objekty v blizkosti (cca 15 cm). Dité zacina otacet hlavu za zvukem, pohyb
oci a hlavy neni ze zacatku pIn€ v souhte. Objevuji se prvni usmévy jako reakce na hlas matky
— tato reakce u nevidomych déti se ale bohuzel postupné ztraci. Chudd mimika ditéte mize byt
prekazkou nejen v komunikaci pro matku a jeji dité, zaroven ale také mize byt komplikaci pro
vytvofeni vzajemného vztahu. Ma-li dit¢ zbytky zraku, je nezbytné se k nému pfiblizit ve
vhodné vzdalenosti a ono si tak mohlo v§imnout piipadnych drobnosti. (Jilkova, 1998) V této
fazi vyvoje se stava zrak primarnim smyslem pro zisk informaci z okoli (cca od ¢tvrt roku
véku). Dité trénuje schopnost uchopit pozorovany predmét do ruky a zaostfit objekt ve
vzdalenosti do pil metru. Od piil roku se ptidava prostorové vidéni. V pripad¢ poSkozeni nebo
ztraty zraku je dit¢ odkazano na své zbylé smysly — pfedevSim hmatu a sluchu. Sluch
samoziejmé piedava informaci jinak, coZ miiZze vést k potizim v prostorovém vidéni a orientaci.
Mtuze se nam jevit jako nemotorné, popi. motorika mize byt vyrazné¢ opozdéna — ditéti se
nedostava dostatecné motivace a podnéti pro pohyb a objevovani (Kudelova, Kvétonova,

1996).
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4.3. Batole

Féze v rozsahu jednoho az tfi let véku. Dité za¢ind byt samostatné&jsi, zvlada pojmenovat
a ukazat na znamy piredmét, barvu, zajimaji ho obrazky a jednoduché vytvarné aktivity.
Objevuje se fec, coz je pro déti se zrakovym postizenim moznost kompenzace jejich zrakové
vady. Diky fe€i se mohou Iépe socializovat a je pro n¢ velkou motivaci. Mohou se objevit
odli$nosti, coz ma za pri¢inu prave chybéjici zrakovy vjem, predevsim co se tyce prostoru okolo
nebo osloveni cizi osoby. (Jilkova, 1998) Ke konci této faze by mélo byt batole schopno se diky
citové a rozumové zralosti odloucit se od matky. Pro dit¢ se zrakovym postizenim je ale
odlouceni vlivem opozdéné motoriky, omezené orientace v prostoru a omezenych informaci

z okoli obtizné a fixace na matku tak mtize pretrvat déle (Kudelova, Kvétonova, 1996).

4.4. Predskolni vék

Siroka faze vyvoje ditéte, ktera trva od ti1 do Sesti let véku. Dité schopno pustit se do
budovani SirSich socidlnich vztahii mimo svlij domov a nasledné se v téchto vztazich prosadit,
coz je ditlezité pro dalsi zivotni obdobi. V této fazi se skokovym tempem vyviji osobnost ditéte,
a to pfedevSim diky hfe. Diky ni rozviji fantazii, kognitivni funkce, vnimé4 a obohacuje své
socialni vztahy. Dit¢ zac¢ind navS$tévovat predskolni zafizeni a stava se tak soucasti kolektivu
a hleda si v ném svou roli. U déti s t€Zkym postizenim zraku nemusi dojit k sebeprosazeni, dale
k rozvoji kompetenci a jejich vyvoj neprobihd rovnomérné. V prostiedi tfidy a zdravych déti se
navic poprvé setkava s reakcemi ostatnich a s predsudky. (Vagnerova, 1995) V oblasti feci
a slovni zasoby miiZze dojit k potiZim v sémantice a ve fonetice, protoZe dité s t€z$im stupném
zrakového postizeni neni schopno napodobit postaveni mluvidel. Je proto zadouci dité co
nejvice zapojovat do praktickych Cinnosti a je tak pro néj snaz$i se orientovat ve svéte.
V ptipadé déti s tplnou ztratou zraku je zna¢né opozdéni v oblasti motoriky. I zde je nutné dité
v maximalni mozné mife zapojovat, aby melo Sanci osvojit si vztah mezi svym té€lem a okolim

(napf. smeéry) a ziskat vétsi jistotu v pohybu (Jilkova, 1998).
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4.5. Mladsi Skolni vék

Tato faze zpravidla zacind nastupem do Skoly a kon¢i okolo dvanactého roku véku.
Hrani si ustupuje do pozadi a do popiedi se dostavaji fakta a uceni, zaCind pouzivat logiku,
samo vyhledava informace, a krom¢ autority rodice ziskdva na dilezitosti autorita pedagoga.
UCi se Cteni, psani a pocitani. Motorika je vice koordinovand, rozviji se slovni zdsoba
a pretrvava pro toto obdobi typicka détska veselost. (Havrdova, 2002) S nastupem do Skoly se
ditéti dostava statusu Skoldka a pozornosti od dospé€lych, jak uz je velké a podobné, coz
samoziejm¢ zazivaji 1 déti s postizenim a jejich rodiCe, pro které je tato udalost neméné
vyznamnd. S pocatkem hodnoceni ve skole se zacina hodnotit i dité samo, vnimé své uspéchy
a neuspéchy a dle toho si utvari i své sebevédomi. V ptipadé vétsiho mnozstvi nezdarti miize
byt sebehodnoceni negativné ovlivnéno i u zdravého ditéte. Zak se zrakovym postiZzenim je na
neuspéch citlivéjsi a je pro né&j obtizné se setkat s novymi situacemi. Kli€ovy je vybér vhodné
skoly (b&zna ZS nebo specialni $kola pro zrakové postizené) — a zde je dilleZité fici, jak zasadni
roli mé uvaZeni rodiét. V piipadé t&7kého zrakového postizeni piedstavuje bézna ZS velkou
zatéz pro dit€ 1 jeho rodie — z hlediska narok na studium i zabezpeceni. Oporou pii

rozhodovéni jsou pro rodi¢e odbornici ve specidln¢ pedagogickych centrech.

Je tfeba déti dale podporovat v rozvoji zastupnych smysli, predev§im matu a sluchu,

dalezitym pomocnikem pro zisk informaci je fe¢ (Vagnerova, 1995).

Pro vyvoj ditéte je rozhodujici obdobi, kdy ke ztraté nebo poskozeni zraku doSlo —
jakakoli zrakovéa zkuSenost ma pozitivni pfinos pro zrakovou ptedstavu (napf. orientace
v prostoru, lepsi pochopeni nékterych vyrazii a poznavani ostatnimi smysly). Protoze ma méné
zrakovych podnétl, je pro dit¢ se zrakovym postizenim charakteristicka apatie, az pasivita
v z4jmu o okoli a nizka socializace. Verbalni komunikace je tak pro n€ dilezity kanal pro zisk

informaci (je rychlejsi, nez napt. hmat) a je tak dalezité ji podporovat, stejné tak 1 zbylé smysly.

Vzhledem k zaméfeni této prace a studijniho oboru jsou obdobi zakoncena mlad$im

Skolnim vékem. Dospéli jedinci a seniofi se zrakovym postizenim nejsou tématem této prace.
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VYZKUMNA CAST
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5 VYZKUMNY PROBLEM A CILE VYZKUMU

V ptedchozich kapitolach jsme popsali rodinu a jeji funkce, rozebrali jsme
sourozenecké vztahy a jejich konstelace a také jsme blize popsali zrakové postizeni (z
pohledu specidlné pedagogické praxe a medicinské praxe), vcetné toho, jak ovliviiuje
osobnost ditéte s timto postizenim — nebot’ 1 osobnost sourozence s postizenim ovliviiuje

intaktniho sourozence.

Jak je zteoretické Casti patrné, role, jakou zastavaji sourozenci déti se zrakovym
postiZzenim, je dlilezitd pro formovani jejich Zivota jako intaktniho sourozence. SnaZili jsme
se porozumét blize a 1épe subjektivnim zkusenostem, které z tohoto vztahu ¢erpaji. Hlavnim
cilem této prace je zjistit, jaké formy podpory se intaktnim sourozenciim béhem obdobi
détstvi dostalo. Dil¢imi cili pak byly dilezité elementy vyristani v rodin€ a porozumeéni
jejich subjektivnim prozitkim. Mezi dil¢i cile patfilo samoziejmé& i1 to, jak intaktni
sourozenci vnimaji své vztahy s rodici a sourozenci, abychom 1épe porozuméli dynamice
téchto vztahti a pojmenovali konkrétni okruhy, kde by mohla byt poskytnuta profesionalni
intervence a podpora pro lepsi fungovani rodiny jako takové a minimalizovani negativnich

emoci intaktnich sourozencu.

Rodinné¢ vztahy jsou néco, co nas ovliviiuje po cely Zivot, pfesto jim neni vzdy vénovano
dostatek pozornosti, stejné jako intaktnim sourozenciim v rodinéch, ve kterych ziji 1 déti
s postizenim. Jak je tento vztah poznamena do Zivota? Ziskaji z nich n&jaké dovednosti do
dospélosti? Méli moznost béhem svého Zivota néjakou podporu Cerpat, pripadné jakou by

sami ocenili?

Domnivame se, Ze zjisténé informace by mohly byt cenné nejen pro rodice déti
s postizenim, krizové interventy, pracovniky rané péce, ale také pro socialni pracovniky,
ktefi by se s témito rodinnymi situacemi mohli potkat. Ale jisté¢ najdou své misto pfi
setkavani se s béZznymi zivotnimi a rodinnymi situacemi, které nam zivot nabizi. Doufame,
ze po precteni nekterych zkuSenosti zrozhovori budou cerpat nejen rodice déti
s postizenim, ale také rodice intaktnich déti — obdobné pocity zaZivaji 1 sourozenci 1 pii

ptichodu dal$iho Clena rodiny, a tyto pocity by rodici nemély byt opomijeny.
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5.1.Vyzkumné otazky

Na zékladé vySe popsanych cili si tedy pokladame tyto nasledujici otazky:

1 Jaka je zkuSenost intaktnich sourozencti s profesiondlni intervenci a podporou
v osobnim i rodinném kontextu?

2 Jaka je zkuSenost intaktnich sourozenct s vyristinim v rodin€ se sourozencem
se zrakovym postizenim?

3 Jak intaktni sourozenci prozivaji pozitivni aspekty své role ve vztahu se
sourozencem se zrakovym postizenim?

4 Jak intaktni sourozenci vnimaji vztahy s ditétem s postizenim a rodi¢i?
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6 METODOLOGICKY RAMEC VYZKUMU

Tato kapitola je zaméfena na metodologicky ramec vyzkum — jakym zpisobem probéhl,
jaké jsme pro n¢j zvolili postupy a jakymi metodami probihal sbér dat. Ta byla nasledné
zpracovana a interpretovana. K tomu byl zvolen kvalitativni typ vyzkumu, protoze jsme se
chtéli detailn¢ zaméfit na pochopeni prozitku z détstvi participant, data ziskana
z kvantitativniho typu vyzkumu by pro ucely této prace nebyla dostatecnd. Vyhodou
kvantitativniho pfistupu je praveé hloubka informaci, kterou diky nému mizeme ziskat (Hendl,

2016).

6.1. Interpretativni fenomenologicka analyza

Pro interpretaci ziskanych dat byla vybrana metoda Interpretativni fenomenologické
analyzy. Diky ni lze porozumét zkuSenostem, prozitku a vnimani participanta, s nimz
vyzkumnik vede interview — tato metoda tedy nezkoumad ptivod jednotlivych fenoménda, ale

popisuje zkusenost, coz nejlépe plni ucel této prace (Kostinkova, Cermak, 2013).

Z teoretického hlediska se IPA d¢€li na 3 okruhy, a sice: fenomenologie, hermeneutika

a idiograficky pfistup.

e Fenomenologie — snaha o porozuméni odzitym zkuSenostem c¢loveka, tak, jak je sam
vnima a jak ovliviiuji jeho proZivani.

e Hermeneutika — ptedpoklada, Ze citatel neptistupuje k datim ziskanych z rozhovort
vécné, ale naopak do nich reflektuje své vlastni odzit¢ zkuSenosti, diky tzv.
pfedbéZznému porozuméni, se kterym k textu jako ¢tenafi pristupujeme. Participant se
snazi dojit k porozuméni své zkuSenosti, zatimco vyzkumnik patra, jak k tomuto
porozumeéni dosSel a jak jej prozival.

e Idiograficky pfistup — zaméfen na Clov€ka jako individudlni jedineCnou bytost

(Kostinkova, Cermak, 2013).
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6.2.Etika

Nez bylo zapocato s rozhovory samotnymi, seznamili se participanti se zamérem
vyzkumu a o jeho pribé¢hu. Tedy o tom, ze vyzkumny rozhovor povede vyzkumnik, co chce
diky nim zachytit, jak dlouho bude ptiblizné rozhovor trvat a Ze jejich prava jména budou za
ucelem ochrany jejich soukromi zménéna. Pred zac¢atkem rozhovoru byl podepsan informovany
souhlas, ktery je k dispozici v ptiloze. Participanti byli upozornéni, ze cely rozhovor je
nahravan za Ucelem nasledného prepisu informaci (byli tak informovani o nasledné praci
s daty). Byli ujisténi, pokud jim bude jakakoli otazka neptijemna, mohou kdykoliv rozhovor

ukoncit a dale neodpovidat.

Rozhovory byly vedeny klidnég, citlivé a v pro participanty komfortnim prostiedi.
Interview bylo nahravéano na aplikaci Dikfaton v telefonu a nésledné piepsano do programu
Microsoft Wordu a dale s nimi bylo pracovano v programu Atlas.ti 24 v notebooku, ke kterému

ma heslo a pfistup pouze vyzkumnik.

Po dokonceni prace a interpretace dat byly rozhovory smazany z telefonu i notebooku.

Pro ucely ukazky prace s daty (Obrazek ¢.1) bylo pravé jméno, zminéné v rozhovoru, zabéleno.
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7 DESKRIPCE DAT

V této kapitole chceme blize pfedstavit ucastniky vyzkumu a jejich zivotni cestu.
Chceme ukazat a rozpoznat témata, ktera se objevila béhem rozhovort. Kratce popiSeme, jakym

zpusobem jsme postupovali pii interpretovani ziskanych dat.

7.1. Sebereflexe

Sebereflexe vyzkumnika probéhla doporu¢ovanou metodou tzv. Prazdné zidle (Smith et al.,

2009).

Jednim z prvnich naméti k tvaham nad timto tématem, byt pouze v rovin¢ teoretické,
byl letni tabor, na ktery jsem jako dité jezdila a ktery zde bude zminén, nebot’ mé osobn¢ poji
s jednou z participantek. Béhem let jsem tak méla moznost pozorovat spoustu sourozeneckych
dvojic, vyslechnout jejich pfibéhy a porovnat je. Bylo bézné, ze star§i sourozenec na piani
rodic¢h prevzal dohled nad svym mladSim sourozencem béhem tydne — ve vétSing piipadu se ale
tato zodpovédnost velice rychle snizovala zapojenim ditéte mezi vrstevniky. Piestoze byl tabor
integraéniho charakteru a byla zde snaha o maximélni mozné zapojeni déti s postizenim,
zUstavaly tyto déti na svém sourozenci zavislé (i pfes pfitomnost asistentll) v prubéhu celého
taborového tydne. To mé vedlo k zamysleni, jak to probihd v jejich béZzném rodinném Zzivote?
Jsou do péce zapojeni stejné? A jak je to v rodinach, které nejsou uplné a schazi v nich jeden

z rodicti? Jaké ma tato situace dlouhodobé vlivy?

Béhem let se k této aktivité pridalo i to, Ze jsem se Ucastnila kurzu asistenta pedagoga
a zacala pracovat na této pozici v matetské Skole. Méla jsem tak z prvni ruky jakysi hruby
prehled o rodin€ dévcete, které jsem méla v péci a k mym otdzkam se ptidavaly dalsi a dalsi.

Ma né&jakou formu podpory i sourozenec? Kolik ¢asu na néj béhem dne zbyva?

Tfetim namétem bylo mé rozhodnuti doplnit si vzdélani a ptihléasit se ke studiu na
vysokeé skole. Béhem prednasek se mnohokrat diskutovalo téma podpory pro rodiny, jak naucit
rodice pracovat s ditétem, které se narodi s n€¢jakym druhem postizeni, a mé predstavy ohledné

zaméteni mé prace nabyvaly pfesnéjSich obryst.
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Jsem vdécna, Ze jsem béhem vyzkumu mohla Cerpat ze svych cennych zkuSenosti, které
jsem nasbirala béhem let a porovnat je. Mnohdy se mé ptedstavy potvrdily, ale toto téma je tak
obsahl¢ a raznorodé¢, ze m¢ béhem prace nové informace obohatily jak pro mlj profesni, tak

1 osobni Zivot.

7.2. Charakteristika participantu

V této podkapitole se chceme zaméfit na predstaveni participanttl, ktefi sdileli své
ptibchy pro vyzkum této prace. VSichni z nich maji sviij individuélni a jedinecny Zivotni piib&éh
a snami sdileli jeho kratkou c¢ast, kterd ne vzdy byla radostnd a snadnd. Nicméné je
vymodelovala v bytosti, jakymi jsou dnes, budovala jejich charakter, hodnoty a nézory.
Kazdého z participantt kratce popiSeme a uvedeme jejich ptibéh v kontextu této prace, nebot’

vSechny mél tu Sest vyzkumnik znat osobné.

Souborem pro vyzkum této bakalarské prace byli pfimo osloveni ti participanti, ktefi
splitovali kritérium, Ze vyrostli po boku sourozence se zrakovym postizenim. Ctyfi participanty
m¢él vyzkumnik to Stésti znat osobné. Jedna participantka byla oslovena na zakladé doporuceni
participanta, kterého vyzkumnik uvedl vyse. VSichni, kteti se vyzkumu ¢astnili, museli splnit
vyse zminéné kritérium a byt star$i 18 let. Celkove se vyzkumu zcastnilo pét participantt,

z toho Ctyfi Zeny a jeden muz.

Vsechna prava jména byla nahrazena jmény vyznamnych osobnosti z obdobi Narodniho

obrozeni.

Tabulka ¢.1: Karolina

Prezdivka Vék Vzdélani Poradi Celkovy Typ rodiny
narozeni pocet  déti
v rodiné
Karolina 24 VysokoSkolské | Prosttedni Tti Uplna rodina
(bakalatsky
titul)
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Karolina mé 24 let a momentaln¢ (k roku 2024) studuje na vysoké Skole magistersky
titul. S vyzkumnici této prace se znd od détstvi, kdy spolu jezdily na integracni tdbor. Spolu
s intaktnimi détmi se programu ucastnily i déti s riznymi druhy a stupni postizeni. Karolina na
tento tabor jezdila se svymi dvéma sestrami (viz Tabulka ¢. 1), z ¢ehoz jedna ze sester Zije se
zrakovym postizenim. B¢hem let bylo jasné¢ patrné, ze Karolina piebird velkou Cast
zodpovédnosti za obé své sestry, z pozice prostiedniho ditéte peCovala o sestru s postizenim a
zaroven o nejmladsi z nich — nejen z pozorovani, ale toto téma vyplynulo na povrch i béhem
¢etnych rozhovort. Tabor mél byt ,,oddechovym* tydnem pro Karolinu, kdy bude v kolektivu
vrstevnikd, ale z rozhovoru vyplynulo, Ze tomu tak Uplné€ nebylo: ,,Jakoze tabor jsem si prave
vzdycky Fikala, ze jako super, ale tim zZe jsme prave mély ty dvé holky vedouci, tak prosté ja jsem

¢

byla Sofcin vedouci tak od deseti let. A to je jediné, co mé na tom jako Stvalo.

Do péce o Sofii byla zapojena ve velké mife uz od jejiho narozeni. I ptes nelehké situace
z détstvi a nizkou pozornosti (kterou podrobnéji interpretujeme v podkapitolach nize) je vztah
sester blizky, bez vétSich negativnich emoci. Pokud uz se béhem rozhovoru néjaké objevily,
byly mifeny spiSe k rodicim participantky, protoZe se béhem détstvi mnohokrat citila odstréené
a na druhé koleji — jak z pozice intaktniho sourozence, tak také z pozice prosttedniho ditéte.
V rozhovoru Karolina uvedla, Zze béhem détstvi méla blizky vztah se svou babickou, se kterou
travila spoustu Casu (naptiklad, kdyZ byla jedna ze sester nemocnd) a Ze pravé ona byla jeji

»moznost podpory a cas jen pro ni* béhem tohoto obdobi.

Tabulka ¢.2: Karel

Prezdivka Vék Vzdélani Poradi Celkovy Typ rodiny
narozeni pocet  déti
v rodiné
Karel 26 Vysokoskolské | Nejstarsi Tt Netplna
(bakalatsky rodina
titul)

Karel je mlady muz, ktery momentaln¢ po dokonceni studia prochazi policejnim
vycvikem. S vyzkumnici se zna jiz fadu let, studovali spolu stfedni Skolu. Karel je nejstarSim
ze tfi sourozencl (viz Tabulka ¢.2), pak ma& mladsi sestru a nejmladsi bratr se narodil se

zrakovym postizenim. Kratce po narozeni nejmladsiho ditéte se rodice rozvedli — ale jak Karel
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uvedl, bylo to z divodu nefunkénich vztahli, a nikoli kvuli narozeni bratra. Rodina spolu
1 navzdory rozvodu stale funguje v péci o nejmladsiho bratra a bez problémi spolu komunikuji.
Co uz je ale zasadni, po odstéhovani otce prevzal Karel ¢astecné roli otce v rodiné — nejen, co
se péce o bratra tyce, ale zaroven také ohledné chodu domécnosti, na ktery jeho matka sama
nestacila. Dalo by se ¢ekat, ze tato zména a mnozstvi zodpoveédnosti vyvolad v adolescentovi
fadu negativnich emoci, Karel ale tuto roli ptijal naprosto v klidu a s pokorou k rodin€. Zde by
bylo jisté zajimavé zminit, Ze jeho matka pochazi z rodiny, ktera je kiestansky zaloZena a tyto
hodnoty se snazi v rodin¢ udrzovat piedev§im Karlova babicka a tento vliv byl béhem let

i rozhovoru znacny.

Vétsinu volného casu travi Karel se svym bratrem, se kterym mé opravdu blizky
vztah a bere ho 1 mezi své pratele. Rodina obcas vyuziva podpory v podobé odlehcovacich
sluzeb, jak ale Karel sim uvedl, je radéji, kdyz o bratra peCuje rodina. Z podpory zminil
predevsim tu finan¢ni, kterd miize roding i rodinné atmosféfe zna¢né ulevit a psychologickou,

aby nedochézelo k patologickym jeviim a pokiiveni vztahli mezi rodinnymi ptislusniky.

Tabulka ¢.3: Teréza

Piezdivka Vék Vzdélani Poradi Celkovy Typ rodiny
narozeni pocet  déti
v rodiné
Teréza 27 Stredoskolské | Mladsi Dvé Netplna
s maturitou rodina

S Terézii se vyzkumnice seznamila béhem svého prvniho vysokoskolského studia
a dodnes se spolu prateli. Béhem let se Teréza Casto svéfovala se svymi psychickymi obtiZzemi,
které se promitaly i do jejiho osobniho a partnerského Zivota, v disledku ¢ehoZ byla nucena
vyhledat odbornou psychologickou pomoc. Sviij vztah se sourozencem s postizenim popsala
jako nefunk¢ni, uz od détstvi spolu nevychazeli a ¢asté bylo mezi nimi 1 fyzické nésili: ,,Ja si
jenom pamatuju to obdobi, kdy asi tak od téech mych Sesti sedmi let, jsme se hodné prali. Fakt
to zacalo byt kruté, my jsme se tak strasné rvali — jad jsem ho kousala, kopala a on meé mlatil.
Rodina byla uplnéa do tii let véku participantky, poté se rodie rozesli a otec se od rodiny
odstehoval (viz Tabulka ¢.3). Dnes spolu prakticky nejsou v kontaktu. S matkou je jeji vztah

pomérné komplikovany — komunikuji spolu, nicmén¢ vztah je dost poruSen participantinymi
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zkuSenostmi z détstvi. Nejen nizkou mirou pozornosti, ktera ale zaroven $la ruku v ruce
s velkymi o¢ekévanimi, ale také absenci podpory ze strany matky. I zde figuruje pro intaktni
dité dalezita postava babicky, se kterou méla ale omezenou moznost travit ¢as, kdyz se rodina

prestéhovala do Ceské republiky.

Participantka si také prozila pomérné traumatickou zkuSenost, kdy v pomérné
nizkém veku (necelé 4 roky) musela stravit mésic sama bez matky v rehabilitatnim zafizeni.
Na otazky, jakou podporu by si ptedstavovala pro intaktni déti, odpovédéla tak, Zze by byla rada,
kdyby rodi¢e nezapominali na své dalsi déti, projevovali jim lasku a pozornost a prodiskutovali
s nimi postup, az nebudou na svété a o sourozence s postizenim prevezme plnou zodpoveédnost

jeho intaktni sourozenec.

Tabulka ¢.4: Eliska

Piezdivka Vék Vzdélani Poradi Celkovy Typ rodiny
narozeni pocet  déti
v rodiné
Eliska 35 Stfedoskolské | Starsi Dv¢ Neuplna
s maturitou rodina

Eliska je mlada Zena, kterd se po vystudovani stfedni Skoly vrhla do zaméstnani
v gastronomii a v dneSni dobé patii k blizSimu okruhu ptatel vyzkumnice. RovnéZ jako
u Terézy, 1 jeji détstvi provazela Cetna piikoii a pokfivené rodinné vztahy. Kromé toho, ze byla
pozornost upfena na jejiho bratra z divodu jeho postizeni, bylo tomu i kvili genderové
preferenci otce. Ten zdhy rodinu opustil a nadéle v rodin€ nijak nefiguroval (viz Tabulka €. 4).
EliSka vyristala jen s matkou a bratrem v domé prarodict. Opét tedy i zde se opakuje silny
motiv prarodi¢ii jako rodi¢ovskych figur béhem dospivani. S Elis¢inou pomoci a automatickym
pochopenim slozité situace se pocitalo tak néjak automaticky, bez ohledu na tuzby a potieby
divky. Krom¢ osamélosti se potykala také s posmésky ze stran spoluzékti a dodnes tak ma potize
s navazovanim kontakti a hovory o své roding. Po zdravotnich obtizich, které plynuly z jeji

touhy po perfekcionismu, vyhledala odbornou psychologickou pomoc.

A4

Vztahy s rodinou dnes oznacuje za komplikované, az témét zadné — s otcem neni

v kontaktu od détstvi, s bratrem nenasli do dne$nich dnti spole¢nou fec¢, a i pies veskeré snahy
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se ji nepodafilo opét navazat ztraceny vztah s matkou. Pfi otdzce, jakou moznost podpory by
uvitala béhem détstvi uvedla, Zze by si prala pomoc odborniki, kteti by s rodi¢i navazali

spolupraci ohledn¢ podpory intaktnich déti v roding, aby tak citili lasku a pochopeni.

Tabulka ¢.5: Bohuslava

Jméno Vék Vzdélani Poradi Celkovy Typ rodiny
narozeni pocet déti v
rodiné
Bohuslava 44 Vysokoskolské | Mladsi Dv¢ Neuplna
(magistersky rodina
titul)

Bohuslava je jiz dosp€la zena, pracuje ve Skolstvi a s vyzkumnici se znaji diky
matce vyzkumnice. O svém détstvi nemluvi negativng, presto 1 zde jsou piitomny urcité
aspekty, které se vynoiuji napfi¢ rozhovory. Zmiiuje nepiijeti ze strany otce a jeho snahu
o naplnéni tuzeb pies své mladsi dité, nez rodinu opustil (viz Tabulka ¢.5). Také posméch ze
strany vrstevnikll a nezbytné pteveleni povinnosti vlivem absence jednoho rodice. Jednim
dechem ale dodava, Ze si je védoma obrovského Usili, jaké jeji matka vynaloZila pro co nejvice
normalni a hladky chod netplné rodiny — snad proto, Ze sama je matkou a mlze tak alespon
priblizné chapat situaci rodicti. Zde bylo snad nejvice patrné, jaké kladné zkuSenosti si odnesla

ze svého détstvi a jak je schopna s nimi v dospélosti nakladat.

Stejné tak jako kladné zkuSenosti, zmifiuje 1 zazité zatézové situace, jaké si odnasi
— védomeé je pojmenovava a snazi se s nimi nadéle pracovat. Jeji vlastni zkuSenost s détmi se
promitla iv otdzce, jakou radu by dala rodinam, ve kterych vyrlsta dité¢ s postizenim —
uvédomuje si, jaké obrovské usili rodice vynakladaji pro ,,pfeziti“ a v jak nelehké situaci se

nachazi.

7.3. Postup analyzy a interpretace dat

V této podkapitole popiSeme, jaky byl postup analyzovani dat. PtestoZe pro postup
interpretace dat neni jediny spravny postup (Smith, 2009), drzeli jsme se osvédcenych postupil
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autort, kteti se metodou IPA zabyvaji detailné€ fadu let — napt. zde jiz zminény Smith. Jak bylo
zminéno v kapitole 6.2 Etika, rozhovory byly nahrany na telefon do aplikace Diktafon. Po
piepsani do Wordu byly rozhovory nahrany do programu Atlas.ti 24. Nasledujici postup prob¢hl

v téchto krocich:

1. Opakované procitani

2. Poznamky a komentafe k rozhovorim
3. Zapis vychazejicich témat

4. Propojovani souvislosti
5

. Hledani vzorcu

Pied prvni fazi probéhla jesté faze nulta (Rihagek, et al., 2013). Jednalo se o jiz zminénou
metodu Prazdné zidle, ktera slouzila k pochopeni vlastnich motivi, které vedly k sepsani této
prace a odstranéni moznych predsudki, které se mohly pojit k tématu vlivem subjektivnich

zkuSenosti.

Jaky vliv mélo postizeni Tvého bratra na rodinny zivot a na Tvé détstvi?

Tak ja jsem o dva a piil roku mladsi, bracha je tim padem starsi. Vidim to az dnes, myslim si, Ze pokfivené rodinné vztahy
driv jsem to tak jako tiplné nevidéla, ale porad to bylo to dité, ktery je zdravy, takZe tohle musi,
tohle must, tam splni ty nadéje, to ocekavani. TakZe takova ta hodna, snaziva, aktivni, co potési,
by, Tak to jako si myslim, Ze viastné az ted

70 03 WIPIA i€

3% 7ig

zaonaci tak, aby bylo na svété hezk
Ze porad néco zachranoval, jo. A na rodinu... no, tata si na to nikdy nezvykl.
TakZe néjakou dobu, do mych pammacti, takZe Feknéme . sedmndcti, osmndcti, néjak v té
rodiné figuroval a pak jako stejné z té rodiny odesel. A vidyexy to bylo tak, Ze tim, Ze se mu 2
nenarodil zdravy syn, zdravy kluk, nékdo, kdo by po ném napodoboval a pFevzal mu to, takto g
bylo... tim, Ze ja jsem prebirala ty kiucici role. J¢ isem délala s nim to auto opravovala, jajsem 5
s nim délala tu maltu na ten pisek, protoZe ter toho nebyl schopnej. No, tak asi jezdim

slovem, Ze jsem to prosté zachrariovala.

rozpad rodiny

genderova preference genderova preference

AP Y EiG

A Ze to jako nevnimala._.?

Urcitéjsem to nevnimala. Ja jako nemam zazitky z détstvi, naopak jako jé z détstvi mam, Ze jsem upsfednostriovan Intaktniho sourozence
byla tatinkova holéicka, ta snaZiva, libiva, culikatd, usmévava, bezproblémova, na besidkach
vypravéc, tahoun. TakZe ja nemam z détstvi Skaredy vzpominky. Dneska zpémé, kdyz se na to
divém, tak to bylo tak, Ze ja jsem to vSechno ochotné plnila, nijak jsem tim netrpéla, ale byla to

néjaka

&

iy

vani do intaktnich sourozenc

yeler i

enf daléiho sourozence

zdplata na néjaky predesly nezdar.

Mé napada, Ze kdyz jsi mladsi, tak nemas asi to srovnani. Jaké to bylo predtim, jako z pozice

star$iho sourozence, to mozna taky ovliviiuje.

Je to tak, Ze to taky, to nedohlidnu. Za mé obrovska odvaha, Ze po vitbec méli druhé dité, # | © pofizeni dalsiho sourazence
po tom komplikovaném porodu, po tom traumatu. ~

Dostavala jsi néjakou formu podpory jako ten sourozenec. nebo jsi byla stavéna do té role té

holéicky. jak jsi fikala — co véichni splni a tak?

No... j& to nemdm, necitim to ani dnes tak, Ze bych byla zanedbdvand, Ze by se mi dostatecné
nikdo nevénoval. Naopak si myslim, Ze ten tdta tim, Ze si mé jako toho kluka udélal, tak tam jsem 8 © projektovani do intaktnich sourozenc

Obrazek ¢. 1: Ukdzka prace s textem a tématy v programu Atlas.ti 24.
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7.4. Dulezita témata

Pro lepsi prehlednost a snadnéj$i interpretaci zjiSténych dat je zde uzit popis
jednotlivych témat. Tento postup neni u metody IPA asty (Kostinkova, Cermak, 2013),
nicmén¢ z rozhovort vyvstalo pét dilezitych témat. Ta se opakovala naptic¢ rozhovory, ktera si
ukdzeme v nasledujicich podkapitolach a nastinime je i praktickymi ukdzkami vypovéedi
participantl. Jak je pozadovano pfi prezentaci vysledkl IPA, pfevlada interpretace vysledkt
vyzkumnikem. K dokresleni atmosféry je kazda kapitola doplnéna kratkou ukazkou a na zavér
prace je zafazena delsi ukazka jednoho z rozhovort. Pro ochranu citlivych tdajii a soukromi

participantl byla veskera skute¢na jména zménéna.

ZatéZové zivotni situace

Hledani kontaktu mimo rodice

\ Pozornost
Nepfijeti
OdloZeni
Podpora pro intaktni sourozence
Stud N DULEZITA TEMATA
Absence profesionalni podpory
Rozpad rodiny J

Role pecovatele

Ziskané dovednosti

Pozitivni zkuSenosti

Role intaktniho sourozence

PretéZovani

Pouto

Prehlizeni

Obrazek ¢.2: DuleZitda témata

7.4.1. Pozitivni zkuSenosti

V: Jaké dovednosti, nebo zkuSenosti, jsi ziskala diky sourozenci, které Ti jsou prospéSné

Vv dospélosti?

R: Ja si fakt myslim, Ze tu starost o nékoho, prosté. Ze to hodné vnimdam ted’ v dospélosti, Ze
spousta lidi je tak strasne neschopnych se postarat sama o sebe, natoz o nékoho jiného, a to

vaimam hodné. Ze to mam, Ze se ani nebojim mit déti tady z toho ditvodu.

Jak bylo nastinéno v teoretické Casti prace, intaktni sourozenci si z komplikované
situace v rodiné¢ mohou odnést i celou fadu pozitivnich zkusenosti do zivota. ProtoZe je intaktni

sourozenec Casto zapojeny do péce o sourozence s postizenim nebo piimo rodicovskych
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povinnosti (pfedevsim, kdyz jeden z rodi¢ii chybi, coz je popsano v podkapitole Pokiivené
rodinné vztahy), byva tak napied pfed svymi vrstevniky. Casto uz ve velmi nizkém véku, jak
tteba uvedla jedna z participantek: ,,Jako umim to s détma, vim, co délat a tak. Takovy ty
zakladni pecujici véci, to jsem délala uz v téch sesti treba. “ Kromé praktickych dovednosti do
zivota je pro intaktni déti také zdsadni pouto s jejich sourozenci — to je nesmirné dilezité, aby
¢lovék mohl pecovat o druhou osobu, mnohdy i v intimnich zalezitostech, které mohou
zahrnovat napf. i1 prebalovani (je-li naptiklad pfitomno i dalsi postizeni). Miize tak nastat
1 ptipad, kdy jsou si sourozenci bliz§i mezi sebou, nez se svymi rodic¢i. Miize tak nastat napf.
v pripad¢ rozvodu, kdy se s détmi vida jeden z rodic¢l o vikendech, jako tomu je napt. i u
participanta Karla: ,,Ze prosté Ludvika hodné hlidam a prosté pro néj jakoby... ze s nim travim
vic casu nez tdta, kterej jako taky pomdahal Ludvikovi a starad se o néj. Ale bere si ho tieba jen
na nedéli, kdezto ja prosté s nim veétsinou jsem pres tyden. *“ Sviyj blizky vztah se sestrou popsala
jedna z participantek takto: ,,4 i jsem byla jednu dobu jako jedina, co jsem ji rozuméla, protoze
fakt huhlala, a protoze jsem s ni travila nejvic casu, tak se mé i rodice ptali, co rika a tak.*

Sourozenecké pouto bylo patrné ve vétSin€ rozhovorii bez ohledu na potadi narozeni déti.

7.4.2. Role intaktniho sourozence

V: A ten rodinny Zivot?

R:Tam asi nejvic, co mé treba ovliviiuje je obecné to, Ze se nasi rozvedli, takze ja viastné jsem
ziistal s mamkou a s brachou doma. TakzZe to, co mé to ovlivnilo, je, Ze mi to dalo tak napul néco

mezi brachou a tatou roli.

Jak bylo popsano v teoretické casti 1 v piedchozi podkapitole, role intaktniho
sourozence byva kli€ova pro chod celé rodiny. Nemusi se nutné jednat o situaci po rozvodu
rodi¢i, ale roli pecCovatele prejima 1 v pfipad¢ uplné rodiny, tak, jako to bylo v ptipadé
participantky Karoliny. Pecovatelska role byla v mensi nebo vét§$i mife pfitomnd u vSech
participantl. Pozoruhodna byla $kéla jejich reakci a postojli na prozité détstvi, samoziejme
v souvislosti na rodinnou situaci a individualitu kazdé rodiny. Karel piejal ¢asteCnou roli otce
naprosto bez jakychkoli vycitek viici rodi¢lim a se svym bratrem i ted’ v dospélosti dobrovolné
travi vétSinu svého volného casu. Na druhou stranu Teréza popsala své vztahy s matkou
a bratrem dodnes jako komplikované az nefunkéni, v disledku cehoz se €asto nestykaji. Protoze

se jednd o déti, mize u nich velice Casto dochdzet k pretéZzovani, a to nejen v disledku
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nadmérné péce o sourozence s postizenim, ale Casto i neadekvatnich reakci rodic¢ti napt. na

studijni nezdary:
V: Jaka byla Tvoje role v souvislosti s tim postizenim a jak ses s ni vyrovnavala?

R: ,,Ja jsem musela byt na vsechno uplné perfekini a dokonala. Jako ve mné to az vyvolavalo
takovy ten pocit, ze kdyz nebude néco presné podle ocekavani matky, tak to bude strasné spatné.
Ze jd jsem tieba donesla ze §koly néjaké Spatné vysvédceni a hned jsem byla podprimérna,
srovnavand s bratrem, ze taky pujdu na ucnak, ze ze mé nic nebude. Takze ve mné to
vyeskalovalo az v takovy perfekcionismus riznuty s workoholismem, kdy ja, neZ jsem zacala
chodit na terapii a nez jsem s tim néjak zacala pracovat, protoze nikdo nechce Zit s pocitem, Ze
vSechno musi byt dokonale perfektni, protoze to v Tobé zahnizdili rodice, tak jsem jeste pred
rokem délala v kuse Sestndctky. A ja jsem prosté potrebovala pracovat, nékde si dokazovat, zZe
porad umim délat perfektni prdaci. Takze takova byla moje role, Ze prosté ja musim byt

perfektni.

Je nesporné, Ze dité s postizenim v rodiné (at’ se jedna o zrakové postizeni, nebo jakékoli
jiné) je na prvnim misté, co se tye miry péce a starostlivosti — tato odpovéd’ rodicl je naprosto
piirozena a pochopitelna. V diisledku toho se ale intaktni sourozenci mohou citit prehlizeni
a opomijeni, coz je citit z této vypovedi: ,,Coz tedka zpétne mi to dava smysl, ale kdyz jsem byla
mald, tak jako to jsem jenom vnimala, Ze uprednostiujou Soféu.” Participantka v jedné vété
popsala situaci v détstvi, kdy se citila na druhé koleji a sviij pohled zpét ted’, v dospélosti — kdy

samoziejmeé chéape, Ze rodi¢e nemohli jednat jinak.

., ... Vyslovené bud’ utlacovana nebo odstrcenad, ale takovym tim zpiisobem ze ,, Ty se o sebe

“

dokazes postarat sama a Ty nds nepotrebujes *“.

7.4.3. Negativni zkuSenosti

Z narocnych Zivotnich situaci mohou intaktni sourozenci (samoziejmé nejen oni)
profitovat a nést si do zivota spoustu dobrého, véetné pevného pouta a zocelené¢ho charakteru.
Narozeni ditéte s postizenim je naroc¢nou situaci, ktera pfinasi spoustu piekazek pro rodinnou
dynamiku a vztahy a negativnim zkuSenostem se prakticky nelze vyhnout. Co zminili vSichni
participanti, byl nedostatek ¢i téméf naprosta ztrata pozornosti od rodici. Symptomy byly

pfitomny v riznych sférach Zivota, vzhledem ke sméfovani otazek na obdobi détstvi byla casto
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zminovan nedostatek pozornosti v oblasti Skolnich ptiprav — pomoc s domacimi ukoly a uceni.
Jak je patrno z ptedposledni ukézky v podkapitole 7.4.2. Role intaktniho sourozence,
z dnesniho pohledu zpét participanti Ciny rodict chapou, ale v citlivém obdobi détstvi byla pro
n¢ tato zkuSenost bolestiva. Pii nedostatku pozornosti se muze dit¢ citit jako prehlizené, az
odlozené na druhou kolej: ,,4le porad slo jen o to, co bude s bratrem. Tam se neresilo, co bude
se mnou. A ja jsem v té dobé uz vystiidala dvé skoly. Tam se neresilo, ze jsem ve druhé tride
a z prval jsem v Ceské skole dotahla trojku na vysvédceni z matiky, protoze jsem nerozuméla
ucitelce. A to mé fakt dost mrzelo a bolelo. ““ Pozoruhodna byla skala reakci na prozité negativni
zkuSenosti. Od smifeni se a odpusténi (u nejstarsi participantky, kterd uz sama je matkou a na
celou situaci dnes jiz nahlizi jinak), po vycitky (u mladsSich participantd). S nedostatkem
pozornosti a pocitem odlozeni se poji i tfeti velmi Casto pfitomné téma, a tim jsou zatézové
Zivotni situace. Participanti pfiznali vyhledani odborné psychologické pomoci v dospélosti,
pripadné své prozité zkuSenosti v rozhovoru ptimo pojmenovali: ,,S tim se mi ted’ spojuje, Ze to
traumicko tam nékde urcité je, protoze jd jsem se jesté tak pét let zpatky strasné snazila zavdécit.
Jako vSemu a vSem a za kaZdou cenu vyjit vstiic. A souvisi to s tim Fikat ne, svobodné a klidné.
Protoze porad jsem chtéla nékoho potésit, poradovat. Takze to je urcité poziistatek toho
vyrustani. ** Takto zavazné reakce se promitaji vSude. Od zde zminéné snahy se v§em zavdécit,
pres workoholismus a perfekcionismus v praci, ve Skole, az po zdanlivé nevinné kazdodenni
situace v Zivote, kterd ndm mohou ale nezpracovana témata znovu oteviit. Coz zminila i jedna
z participantek takto: ,, Ve mné se to téma znovu otevielo az ted, az natocili film Spolu
s Kozubem. Tak vlastné uplné mé prekvapilo, jakym zpiisobem se ve mné to téema otevielo. A ja
Jjsem to vnimala vyloZené pres tu dceru. Rozjelo to ve mné spoustu véci, ze jsem si Fikala, Ze jo,
e ted, jak jsem dospéld, tak viastné jo, takhle to presné bylo. Ze ta sila a pozornost byla

napnuta na toho Fandu. *

7.4.4. Pokrivené rodinné vztahy

V: Ale ¢as vyloZen¢ jen pro Tebe.
R: To jsem méla u té babicky. Babicka byla muj cas pro mé, no.

Dalsi z dulezitych témat, které vyplynulo zrozhovorti a v souvisloti s nim bylo
nejcastéji zminovano pét projevl. Prvni z nich byla reakce intaktnich sourozencii na nedostatek

pozornosti rodicl tim, Ze si hledali kontakty mimo své rodice. Nejcastéji se jednalo o prarodice,
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protoze pro rodic¢e byli nejsnadnéjSim a nejbliz§im feSenim: ,,Babicka z mamciny strany byla
asi tak jedina, u koho jsem kdy citila, ze mé mozna chape. Jenomze problém byl v tom, Ze my
Jjsme se v mych necelych sedmi letech piestéhovali do Ceska a ja jsem se pak s ni uz tolik
nevidala. “ PrarodiCe se tak pro n¢ stavali vzory a zpovédniky, zejména v obdobi puberty. Dalsi
tfi projevy spolu tizce souvisi. Jak bylo zminéno v teoretické ¢asti prace, jeden z rodict, nebo
i oba, nemusi své dité s postizenim pfijmout. Tento negativni postoj samoziejmé vnima i
zdravy sourozenec: ,,Pak jsem az pozdéji videla, Ze ta mamka tézko nese, Ze ten tatka toho
Fandu uplnée nebere. To uz jsem pak vidéla jako deécko, Ze uz jsem pak byla schopna rozeznat,
takovy to sortovani. ““ K nepfijeti ditéte mize samoziejmé dojit i od sourozence, zejména, je-li
mu vénovana veétsi pozornost a péce. Intaktni sourozenec se tak potyka s pocity zavisti,
a v nckterych pfipadech tak mize dojit i k touze, aby sourozenec s postizenim neexistoval.
Nicméné, dochazi-1i u jednoho z rodict k nepfiijeti svého ditéte s postizenim, castou odpovedi
byva, ze si své nesplnéné predstavy projektuje do zdravého ditéte. Ptihlasuje ho do krouzku
a sportd, jaké napiiklad sam délal v détstvi, nebo jedna-li se o dceru, pak Casto travi Cas se
svym otcem u ,,chlapskych praci. V extrémnim ptipadé mlze vést nepftijeti ditéte s postizenim
az k rozpadu rodiny: ,,...tdta ho nebral viibec, nezkousnul nikdy. Nejdriv to bylo takové tiché,
utrpné tolerovani a potom uz to vlastné nebylo nic. “ Z rozvedenych rodin pochazeli ¢tyfi z péti
participantl (viz Tabulka €. 2; 3; 4 a 5). Rozvod je dal$i zat¢zi pro uz tak obtizné fungujici
rodinu, a plynou z ni dal$i pfekazky, jako omezeni uz tak malé pozornosti, dal$i zodpoveédnost
kladend na zdravé dité, nebo samoziejmé komplikovanou finan¢ni situaci. Kdyz si dité¢ béhem
détstvi buduje své vrstevnické vztahy, pfirozené se dostanou k tomu, Ze musi zodpovidat otazky
ohledn¢ svého sourozence. Pro vSechny participanty byla patrna neochota vysvétlovat postiZzeni
druhému ¢lovéku, aZ stud, kdyz doslo k posméchu ze strany spoluzakt: ,, Nekolikrat ho videéli,
kdyz mé byl vyzvednout treba s mamkou nebo s babi pred Skolou a pak ho ve tridé
napodobovali. To mi dost vadilo. A kdyz jsem to pak resila s ucitelkou, tak moc nevédela, co
S tim ma délat. A pak to bylo jesté horsi. Takze jsem se stydéla za brachu, jakej je, a pak i za to,

Ze jsem si obcas prala, aby se nenarodil.

7.4.5. Podpora

,,Ale porad to vnimam hlavné jako podporu pro ty rodice, a porad si myslim, Ze porad pouze
okrajové je tam nekde ten zdravy bezproblémovy, co vlastné nic nepotiebuje a pokud jo, tak az

Jjako uplné posledni, protoze tomu Biih nadelil.
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Poslednim tématem je podpora. Cést rozhovort, kdy jsme se snazili zjistit, zda mé&li
participanti moznost jakékoli podpory béhem svého détstvi, ptipadné, jakou podporu by si
predstavovali Cerpat. Shodnym prvkem pro vSechny participanty byla absence profesionalni
podpory — tu mnozi vyhledali az sami v dospélosti, kdy vyhledali odbornou psychologickou
pomoc. Je nesporné, ze podpora rodin, ve kterych vyristaji déti s postizenym, je dlouhy proces
a prvotnim ukolem je zajistit podporu pro maximalni mozny vyvoj postizeného ditéte a edukace
rodic¢i. Praveé zde citili participanti velké rezervy — jejich pomoc a zapojeni jsou brany jako
samoziejmost, ale je opomijena jejich psychickd pohoda a fakt, Ze i oni tizivou rodinnou situaci
prozivaji. Jak je popsdno vySe, sourozenci déti s postizenim se potykaji s celou fadou
negativnich emoci a zatézovych zivotnich situaci. Velkou tlevou by pro né tak byl nékdo dalsi,
kdo by péci rodi¢iim odlehcil a oni tak na své déti méli vice ¢asu (zejména v domécnostech, ve
kterych figuruje pouze jeden rodic), popiipadé odbornd pomoc, které by se mohli svéfit a ulevit
tak svym pocitim a zmirnit negativni dopady. Jedna z participantek zminila i moznost tdbora
pro déti. Zde uvadime navrhy konkrétni podpory pro intaktni sourozence, které vzesly z

rozhovoru:

., Nebo prosté aby rodice §li k psychologovi. Nebo se néjak s nékym o tom poradili. Ze to jako
nezvladnou v tom svym vztahu, to je jejich véc, ale furt je tam to dalsi dité. A nemiize za to, ze

se narodilo dalsi dite. A navic treba jesté postizeny.

,, Urcité bych chtéla, aby se dbalo na psychickou pohodu téch zdravych sourozencii. Je to néco,
na co se, myslim, zapomina a prehlizi se to, i kdyz se uz o tom vi. To, Ze my jsme zdravé déti,
ale mame néjakym zpiisobem handicapované sourozence, neznamenda to, Ze nam se nic nedeje.

“«“

Ze jsme tiplné v pohodé. My naopak trpime kolikrat mnohem vic nez ty handicapované déti.

., lam co, tak si myslim, Ze miize byt dobry, kdyz si zajdou spolecné k néjakymu psychologovi
nebo pracovnikovi a ten se na ty vztahy podiva komplexné, zjisti, jakd je tam dynamika. Ze si

s kazdym promluvi zvlast. *

45



7.5. Odpovédi na vyzkumné otazky

Po analyze vysledkl dat nyni mizeme zodpovédét vyzkumné otazky, které jsme si

kladli v podkapitole 5.1 Vyzkumné otazky.

1. Jaka je zkuSenost intaktnich sourozenci s profesionalni intervenci a podporou v

osobnim i rodinném kontextu?

Zde doslo k absolutni shodé u vSech rozhovort. Participanti zadnou podporu, at’ uz
profesiondlni, nebo ne, necerpali. Bud’ neméli tu moznost, protoze byli v té dob¢ jesté nezletili
a veskerd pozornost rodict byla obracena smérem k zajisténi maximalné normalniho chodu
rodiny, nebo v té dob¢ nebyla pomoc intaktnim sourozenciim tak diskutovanym tématem,
a jeden z participanti uvedl, Ze ani nemél pottebu néjakou pomoc Cerpat. U vétSiny tedy doslo
i ke shodé¢, ze intaktni sourozenec v rodin¢ je jaksi opomijenym aspektem, ktery se ,,protluce
zivotem bez pomoci. Po dotazu, jakou podporu by uvitali, bylo nejcastéjsi odpovédi, ze jim
chybél v détstvi nékdo, komu by se mohli svétit. At uz by se jednalo piimo o jejich rodice (kde
bylo zminéno, Ze by vhodnou podporou mohla byt osoba, kterd by na Cas pievzala péci o
sourozence s postizenim a intaktni déti by tak méli rodice chvili ,,pro sebe‘), nebo o cizi osobu,

ktera by mohla byt i odbornikem.

2. Jaka je zkuSenost intaktnich sourozencii s vyristinim v rodiné se sourozencem se

zrakovym postiZzenim?

Ze spolecnych témat, ktera vyvstala z rozhovort (Obrazek ¢. 2) vime, ze ze
spole¢ného détstvi si intaktni sourozenci neodnasi jen dobré nebo jen Spatné zkuSenosti, ale Ze
se jedna o kombinaci obou v rizném poméru. Z téch dobrych se jedna o to, Ze v dospélosti jsou
zodpove&dnéjsi, neZ jejich vrstevnici a v&di, jak se postarat o déti (ohledné déti se reakce
ponékud liSily — zatimco jedna z participantek nema diky tomu obavy o matetstvi, dalsi dvé se
shodly, ze takovou péci uz nikomu vénovat nechtéji). Negativni zkuSenosti, jako naptiklad pocit
odloZeni nebo prozité zatézove situace, bohuzel mohou zasdhnout hluboko do Zivotl a psychiky
intaktnich sourozencii. Dvé participantky v dospélosti vyhledaly odbornou psychologickou

pomoc.

3. Jak intaktni sourozenci prozivaji pozitivni aspekty své role ve vztahu se

sourozencem se zrakovym postiZenim?
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Jak bylo nastinéno v odpovédi na piedeslou otazku — intaktni sourozenci si ze svého
détstvi mohou odnést ,,ndskok* oproti svym vrstevnikiim a jisté zkusenosti, které jsou uzitecné
v dospélém rodinném Zzivoté. Béhem rozhovora byla citit jistd houzevnatost a zoceleni, které
jsou spolec¢né vSem, ktefi si prozili t€Zké casy. Z toho mizeme usoudit, Ze se v dospélosti miize

jednat o silné jedince.
4. Jak intaktni sourozenci vnimayji vztahy s ditétem s postiZenim a rodici?

Otazka, na kterou nelze odpovédet jednoznacné. Velice zdlezi na tom, z jaké rodiny
participant pochézel. U participanta Karla spolu rodina fungovala i ptes rozvod rodica, byl citit
velky vliv kiest'anské viry. Na druhou stranu pak u dvou participantek byly rodinné vztahy
popsany jako poktivené, az témeét zadné, praveé vlivem prozitych té€zkych situaci. V ptipadé
rozchodu rodi¢ti ve vSech piipadech rodinu opustil otec (jednalo se o ¢tyii ptipady rozhovori)
a participanti uvedli absenci nebo minimum kontaktu. S matkou, kterd figurovala ve vSech
rozhovorech, byly vztahy lepsi, ale i zde se projevilo pokfiveni vztahii a s nékterymi
participanty jejich matky pfiliS v kontaktu nejsou. V piipadé¢ vztahu k sourozencim
s postizenim také neni mozna jednoznacna odpovéd — byla pritomna celd skala reakci, od
blizkého a kladného vztahu, po nefunkcni sourozenecky vztah, ktery byl poznamenan udéalostmi

z détstvi.
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8 DISKUZE

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit, jakych forem podpory se intaktnim
sourozencim dostalo, ptipadné, jakou by sami uvitali. Mezi dil¢i cile patfilo prozkoumat, jaké
zkusenosti, at’ pozitivni, ¢i negativni, si do Zivota odnaseji. Diky otevienosti a upiimnosti
participantl se hlavni cil podafilo uskutecnit, otdzky byly zodpovézeny, ale béhem prace se
samoziejme objevily jisté rezervy. Dalo by se ku ptikladu diskutovat o spolehlivosti ziskanych
dat, vzhledem k tomu, Ze rozhovor byl vzdy provadén pouze s jednim clenem rodiny
a nemiizeme s jistotou fici, Ze odpovédi na otazky byly vzdy pravdivé. Doufame v to, Ze vSichni
participanti poskytli své vypovédi s védomim, ze jejich prava jména nebudou nikdy prozrazena
a mohou tak odpovidat otevien¢. Skupina participanti nebyla homogenni, ale vékové pomérné
rozmanita, coZ bylo vybrano se zdmérem zisku rozmanitych zkuSenosti. Jisté¢ by bylo zajimavé
a pro praci ptinosné do vyzkumu zapojit vice nez jednoho muze. Téma je pomérné specifické
a nebylo dopfedu jasné, jak snadné bude sehnat dostate¢ny pocet participantti. Nebylo uréeno,
jakého pohlavi musi participant byt, ¢i v jakém potradi musi byt narozen. Nicmén¢ ohledné
sourozeneckych konstelaci se podatilo sehnat pestrou skupinu a domnivame se, Ze i tento fakt
ma na vysledcich svilj podil. Ve vSech ptipadech se jednalo o vlastni sourozence, v ptipadé

nevlastnich by mohly byt vysledky jisté pfinosné pro naSe zaveéry

Zrakové postizeni je jen jednim z mnoha aspektli, které mohou ovlivnit
sourozenecky vztah. OvSem pokud nebude tento aspekt dobie komunikovan, miiZe tento vztah,
ze se od intaktnich sourozencii o¢ekavalo automatické zapojeni do chodu domacnosti, véetné

péce o sourozence s postizenim, ale chybéla komunikace a vysvétleni ze strany rodici.

Témata, ke kterym jsme v této praci dosli, koresponduji 1 s tématy v zahrani¢ni
studiich. Ackoli se tyto studie vénuji sourozencim déti s mentalnim postizenim, ¢i neni
postizeni blize specifikovano, domnivime se, ze zjiStend data v nich budou obdobna.
Dervishaliaj a Murati (2014) ve své praci popisuji klicova témata a zkuSenosti intaktnich

sourozencu.

e Kladné zkuSenosti — Ke stejnému tématu jsme dosli i v naSem vyzkumu. Sourozenci
déti s postizenim si do svého dospé€lého zZivota odnasSeji zvysenou zodpoveédnost (Casto
ptedcasnou, vzhledem ke svému détskému véku). Autorky zminuji i zvySenou toleranci

a citlivost na nespravedlnost a moZnou diskriminaci. Tato témata z naSich rozhovort
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nevzeSla doslovné, ale vzhledem k pracovnim zaméfenim (Skolstvi, ochrana
obyvatelstva) a volnocasovym aktivitdm (vedouci na integracnim tabote) participantli
je, myslim, miizeme potvrdit také.

e Péce — Spolecné téma vSech rozhovori. VSichni participanti byli zapojeni do péce o své
sourozence s postizenim uz v détském véku. V tomuto tématu se poji ¢asova narocnost,
které jim mnohdy miize zasahovat do jejich volného Casu a osobnich z&jmt.

e Socialni disledky — V teoretické ¢asti prace jsme zminili, Ze intaktni sourozenci mohou
zazivat pocity studu a mohou citit nespravedlnost pfi reakcich vrstevniki. I toto téma je
interpretovano v podkapitole 7.4.4. Pokfivené rodinné vztahy.

e Rodina — Autorky hovoii o pozitivnich dopadech na rodinnou dynamiku v ptipadé, ze
rodi¢e pfijmou postizeni svého ditéte. Zde se nam nabizi variabilita vysledkt. U tii
participantd z péti doslo k rozchodu rodi¢t (v jednom piipadé€ rozchod nebyl z divodu
narozeni ditéte s postizenim, ale z diivodu nefunk¢nich vztahti uz pted jeho narozenim
a dnes jsou rodice spolu schopni o né&j pecovat). U participantky, ktera pochéazi z uplné

rodiny, je ale tento aspekt patrny.

S nasimi hlavnimi cili koresponduje prace autora Aytekina (2016) — poukazuje na
to, ze intaktni sourozenci ¢eli mnoha tézkostem a je tieba pro n¢ vytvofit specidlni podpirné
programy. Zaroven zminuje trénink komunikacnich dovednosti pro celou rodinu — cozZ by
vzhledem k zminénym ocekavanim rodic¢ bylo jisté pfinosné. Tato prace je zamétfena na
moznosti podpory pro intaktni sourozence, jak ale vyplyvé z téchto dat, je nesporné, Ze tuto

podporu je ptihodné poskytnout soubézné s poskytnutim podplrnych opatieni pro celou rodinu.

Bé&hem procitani zahrani¢nich studii jsme zaznamenali i rozdilnou zkuSenost, oproti
nasim participantim — u zahrani¢ni prace autorek Marks, Matson a Barraza (2005) se hovoii
0 tom, ze se rodiny Casto obracely na intaktni déti s prosbou o radu pti rozhodovéni v rtiznych
situacich. Béhem naSich rozhovorii jsme zaznamenali zvySené ndroky, co se tyCe péce
0 sourozence s postizenim a ¢aste¢né pievzeti role dospélého, zadny z participanti ale neuvedl
cilené tuto zkuSenost. Jejich zazitek byl zaméfen na péci a pomoc s chodem domécnosti, nikoli
se zapojenim tohoto druhu. Pfitom vzhledem ke svym zkuSenostem, které¢ mély tyto déti
moznost ziskat uz v raném veku, by podil na rozhodovani mohl mit pozitivni dopad na to, aby

citili, Ze jejich nézor je vitany a Zadany.

Je pfinosné, Ze zjiSténd data z rozhovorl s naSimi participanty potvrzuji zavéry

zaznamenan¢ 1 v zahrani¢i. Spole¢né tak vytvareji komplexni celek, ktery ndam poméha Iépe
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porozumét strastem a zkuSenostem intaktnich sourozenct a cilené jim tak poskytnout pomoc,
nebot’ pfimo pojmenovavame oblasti, ve kterych citi nejvétsi deficit. Tou je pravé casto

zminovana pozornost, podpora, bez které se citi sami a opusténi a moznost travit volny cas.
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9 ZAVER

Vyty€enym cilem této prace bylo dostat do poptedi otdzku déti v rodinach, kde
s nimi vyrusta jesté sourozenec se zrakovym postizenim, zjistit, jakou pomoc a podporu méli
moznost ¢erpat béhem vyristani, jaké jsou jejich zkusenosti a prozitky. Jak se vlivem téchto
skutecnosti tiibi zebtiCek jeho hodnot a buduji zivotni postoje. Jakou podporu by si

ptredstavovali a jakou by prali dalSim détem, které si prochazi stejnou zkusenosti.

Pti procitani jinych zavéreCnych praci vénujicich se podobnému tématu se casto
opakuji otazky na pozitivni a negativni zkusSenosti a mira zodpovédnosti, kterd je kladena na
intaktni sourozence — ta se opakovala ve vSech piipadech, samoziejm¢ s prihlédnutim
k individualitim rodiny a zavaznosti postizeni sourozence. To, Ze je pozornost primarné
sméfovana na dité s postizenim (at’ uz zrakovym, nebo jakymkoli jinym) a na jeho rodice, je
zcela pochopitelné a logické. Ale prave proto nas zaujala moznost prozkoumat, jak se citi déti,
které v disledku toho byvaji velice ¢asto opomijeny, nebo pietézovany. Samoziejmé je dobré
sdilet pozitivni aspekty vztahu intaktnich sourozenct s jejich sourozenci s postizenim, mohou
byt ptinosné pro dalsi rodiny, které se nachazeji na prahu podobné situace. Nicméné své misto
maji 1 uskali, kterd tento vztah pfinasi a obavy z predsudkili a negativnich dopadi na intaktni

dité, coz byl ucel vzniku této prace.

Tomu, jak situaci vnimaji a popisuji intaktni sourozenci, se v dneSni dob& vénuje
uz fada publikaci (zmifime napf. publikaci od Davida Havelky a BartoSové Katetiny — Specialni
sourozenci z roku 2019, Praha: Portal) a rand pée se snazi rodice v tomto sméru edukovat
(napt. webinafi). Spole¢nost EDA nabizi vzdélavaci kurzy akreditované MSMT (Sourozenci

déti s postizenim: specifika, potteby a moZnosti jejich podpory).
Po analyze dat z rozhovori mizeme stanovit nasledujici zavéry:

e Intaktni sourozenci v rodinach s ditétem se zrakovym postizenim vnimaji velice silné,
ale Casto jsou na okraji zajmu a ocekava se od nich automatické pochopeni a zapojeni
se do situace.

e Pravé ocekavani rodicl, jejich komunikace situace je pro intaktni sourozence klicova.

e VyrGstani v takové rodin€ sebou nese fadu rizik a negativnich zkuSenosti, které mohou

vést az k pokfiveni vztahll. Intaktni sourozenci byvaji vystaveni k jejich veku
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nepiiméfené mite zodpoveédnosti. Museji v sob€ zpracovat fadu negativnich emoct, jako
je naptiklad stud a pocit opusténi, a ¢asto byvaji na tyto emoce sami.

Rodice vkladaji veskerou svou pozornost a tsili k tomu, aby zajistili co mozna nejhladsi
chod domacnosti — v disledku toho nemaji energii a ¢as vyhledavat jest¢ odbornou
pomoc pro své intaktni déti.

Role intaktniho sourozence v rodin¢ muze ditéti piinést i fadu cennych dovednosti,
z nichz miize Serpat v Zivoté. Byvaji zodpovédnéjsi, vyspélejsi a houzevnati. Casto se
u nich objevuji sklony o nékoho pecovat, coz mize byt piinosem i v pomdhajicich
profesich.

Obecné je uroven podpory intaktnich sourozenct zatim nedostatecnd, ale pomalymi

kricky se dostava na svétlo.
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SOUHRN

V této bakalafské praci jsme se vénovali tématu intaktnich sourozenct v rodinach
s détmi se zrakovym postizenim. Jaké podpory se jim dostalo béhem détstvi a jakou podporu
by si pfedstavovali v pfipadé, ze se jim zadné nedostalo. Téma se tedy vénovalo Cisté jim
a jejich subjektivnim prozitkiim z détstvi a toho, co si z néj odnaseji do zivota. V teoretické
¢asti je délena na Ctyti kapitoly, a sice: rodina, sourozenci déti s postizenim, zrakové postizeni
a specifika vyvoje ditéte se zrakovym postizenim. Praktickou c¢ast prace tvofi tii kapitoly

popisuyjici vyzkumny problém a jeho cile, metodologicky ramec a naslednou deskripci dat.

V prvni kapitole je popsdna rodina. Jakou miize mit v dne$ni dob¢ podobu, jaké jsou jeji
funkce. Vzhledem k zaméfeni prace jsme blize popsali i faze, kterymi si prochéazi rodice po
zjiSténi diagnozy ditéte — tedy faze Soku, popteni, hnévu, smlouvani a akceptace. Odpovédi na
tyto fdze mohou byt nevhodné styly vychovy, které jsou popsany v nésledujici podkapitole.
Rodice mohou na své déti byt prehnané uzkostlivi a opatrni. Mohou jej rozmazlovat, ¢imz se
snazi ,,odskodnit* svou domné¢lou vinu. Naopak perfekcionisticky ptistup rodic¢ti nebere ohledy
na omezeni ditéte a mohou jej tak ptetizit. Nékdy nastava i ptipad protekéni vychovy, kdy rodice
neberou v potaz schopnosti ditéte a snazi se jej ve vSech aspektech Zivota zvyhodnit a vyuzit
vSech ulev. Poslednim moZnym nevhodnym piistupem je zavrZeni, kdy se rodi¢e nedokazou

smifit se situaci, ktera nastala.

Kromé rodici prozivaji tuto situaci i intaktni sourozenci, coZ je i zaméfenim této prace
a vénuje se jim druha kapitola teoretické ¢asti. Jsou v ni popsany situace, do kterych se intaktni
sourozenec béhem détstvi dostdva a emoce, jaké b&hem nich proziva. V podkapitole se
vénujeme tomu, jak sourozenecky vztah mizZe ovlivnit to, v jakém potadi se déti narodi — tedy

dité s postizenim v pozici star§iho, mladsiho a v pozici jedinacka.

ProtoZe se tato prace zamétuje na zrakové postizeni, je mu vénovana cela tieti kapitola.
Zrakové postizeni blize definujeme, popiSeme, jaké mohou byt pfi¢iny jeho vzniku (tedy
vrozené a ziskané vady) a déle jej klasifikujeme. Pro tcely této prace jsou uzity klasifikace dle

medicinského a specidln¢ pedagogického hlediska, které se vzajemné dopliuji.

V posledni kapitole teoretické ¢asti blize zkoumame, jaka specifika ma vyvoj ditéte se

zrakovym postizenim. Zrakové postiZeni jej ovliviiuje 1 po psychické strance a u téchto déti
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muze dojit k riznym druhiim deprivaci, které blize popsujeme. Tou nejvice ziejmou je
senzorické deprivace, ke které dochazi kvili omezenému piistupu k informacim a podnétim.
Vzhledem k vySe popsanym fazim pftijeti rodicl je jasné, ze béhem vyvoje ditéte mize dojit
1 k citové deprivaci, kdy jej matka, ptipadné oba rodice, neptfijmou a dit¢ tak emocné strada.
Nasledné vyvoj ditéte rozdélime do péti vyvojovych obdobi — novorozenec, kojenec, batole,
mladsi Skolni vék a star$i skolni vék. Kazdé obdobi Casové vymezime a uvedeme, s ¢im se

muZze béhem néj potykat.

Dale jiz nasleduje prakticka ¢ast a jeji prvni kapitola, a sice predstaveni vyzkumného
problému a jeho cil. Témi bylo prozkoumdni podpory, jaké se béhem détstvi dostalo
participantim vyzkumu a pfipadné, jaké by wuvitali. V podkapitole jsme piedstavili

metodologické otazky, které byly vyuzity béhem rozhovord.

V dalsi kapitole uvadime metodologicky rdmec vyzkumu. Zvolili jsme kvalitativni
vyzkum, kterého se zucCastnilo pét participantii, ktetfi spliiovali nésledujici kritéria: maji
sourozence se zrakovym postizenim a sami jsou starS$i 18 let. Pro rozhovory byly cilené
osloveny ¢tyfi Zzeny a jeden muz. Polostrukturované rozhovory byly nahrany na aplikaci
Diktafon na mobilni telefon a dale piepsany do aplikace Microsoft Word, nasledné se s nimi
pracovalo metodou IPA. Pfed samotnym zapocetim rozhovord participanti podepsali

informovany souhlas.

Z rozhovort vzeslo pét dilezitych témat, kterd se dale délila na podtémata: pozitivni
zkuSenosti (dale délené na pouto a ziskané dovednosti), role intaktniho sourozence (déle délena
na roli peCovatele, pretézovani a piehlizeni), negativni zkuSenosti (dale délené na ziskana
zatézove zivotni situace, pozornost a odlozeni), podpora (déle délena na podporu pro intaktni
sourozence a absenci podpory) a pokiivené rodinné vztahy (dale déleny na hledani kontaktu
mimo rodi¢e, nepfijeti, projektovani do intaktniho sourozence, stud a rozpad rodiny).

Interpretace vySe zminénych témat je doplnéna ukézkami rozhovort.

V diskuzi rekapitulujeme metody vyzkumu a zamyslime se nad moznymi slabinami. Ku
ptikladu to, Ze vzorek participantii nebyl homogenni (obsahoval jen jednoho muZze). Srovnali
jsme zjisténé vysledky se zaveéry zahrani¢nich vyzkumt, které se shoduji s naSimi a uvedli jsme

1 ptiklad, kdy se vyzkumy neztotoziuji.
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Priloha: Otazky k rozhovoru

e Jak jste jako sourozenec s postizenim prozival(a) své détstvi a rodinny zivot?

e Kter¢ konkrétni udalosti nebo situace béhem vaseho détstvi mély nejvetsi vliv na vase
prozivani sourozeneckého postizeni?

e Jak jste vnimali(a) svou roli v rodin¢ ve vztahu k postizenému sourozenci? Jaké emoce
a myslenky s tim byly spojeny?

e Jaké byly nejzasadnéjsi aspekty vasi zkuSenosti jako sourozence s postizenim? Jak jste
je interpretovat(a)?

e Jaké podpora vdm byla poskytnuta béhem vaseho détstvi ve vztahu k sourozeneckému
postizeni? Jak jste tuto podporu vnimali?

e Jaké byly vase ocekavani ohledné podpory a porozuméni od rodiny, Skoly a komunity
ve vztahu k vasemu sourozeneckému postizeni?

e Jak jste prozival(a) interakce se svymi rodii a postizenym sourozencem v kontextu
vaSeho sourozeneckého vztahu?

e Jaké vyznamné udélosti nebo momenty ve vasem Zivoté jako sourozence s postizenim
ovlivnily vas pohled na sebe sama a na svét kolem vas?

e Jaka byla vase reflexe na podporu, kterou jste obdrzeli od rodiny a spolecnosti v
souvislosti se sourozeneckym postizenim?

e Jak jste se vyrovnaval(a) s vyzvami a obtizemi spojenymi se sourozeneckym postizenim

ajaky vyznam pro vas mély tyto zkuSenosti v kontextu vasi identity a Zivotniho pfibéhu?



Ptiloha: Informovany souhlas

Informovany souhlas s icasti na vyzkumu v ramci bakalarské prace

Nazev prace: Moznosti podpory intaktniho sourozence v rodingé s ditétem se zrakovym

postizenim

Autor prace: Hana Kaduchova

Vedouci prace: Mgr. Lucie Flekacova, Ph.D.
Termin realizace:

Misto realizace:

Prohlasuji, ze jsem byl/a seznamen/a s podminkami Uc¢asti na vyzkumu ,,Moznosti
podpory intaktniho sourozence v roding s ditétem se zrakovym postizenim™ a ze do n¢j chci
dobrovolné zapojit. Beru na védomi, ze Gdaje poskytnuté pro ucely tohoto vyzkumu jsou

anonymizovany a budou pouzity pouze k interpretaci vysledkll v ramci této prace

Beru na védomi, ze rozhovor bude nahravan pro ucely piepisu a nasledné interpretaci
dat. Vyzkumnik se zavazuje k ml¢enlivosti ohledné osobnich udajl a k likvidaci zvukového
zaznamu ihned po dokonceni prace. Pfimé citace anonymizovaného rozhovoru se mohou

objevit v bakalafské praci.

RovnéZ beru na védomi, Ze mohu z vyzkumu kdykoli, podle svého vlastniho uvazZeni,

vystoupit.

Dne

JMéNo a Prijmeni.....cccccccccecccecccurcsercsnnens

Podpis...ccccveeicninnnriccssnneccscsnnnrcsssnnnees



Priloha: Ukézka rozhovoru

Jaky vliv mélo sourozenecké postizeni na Tvoje détstvi a rodinny zivot?
(smich)

Ty jsi teda mladsi a bracha je starsi?

Bracha je starsi o deset let. Jaky to na mé melo viiv...

TakZe jste si ani nebyli néjak moc blizci?

Popravdé ani ne. Mamka teda tvrdi, Ze kdyz jsem byla mald, tak Ze se o mé hodné staral vis,
a tak. Ze mé casto hlidal a Ze si se mnou hrdl. Ale to jsou véci, které ja nevim. Ja si jenom
pamatuju to obdobi, kdy asi tak od téch mych Sesti sedmi let, jsme se hodné prali. Fakt to zacalo
byt kruté, my jsme se tak strasné rvali — ja jsem ho kousala, kopala a on mé mlatil. A mi ted’
bude dvacet sedm a nic se nezménilo. My jsme doslova Zili v tom, Ze se to ani nikdy nezlepsilo.
A jak Ty jsi Fikala, Ze nekdy jsou ty décka bud’ uplné odstrkované nebo pretézované, ja jsem
presné byla ten pripad tady téch dvou. Kdy ja jsem na jednu stranu byla mega odstrkovana,
protoze vidycky zalezelo na tom, co chce bratr, a at’ je to podle ného, at’ prosté se vSechno toci
kolem ného. A na druhou stranu se na mé vyvijel hrozny tlak, protoze ,, Ty vis, jaky brdcha je,
Ty musis vystudovat, Ty musis udélat to, Ty musis na vysokou . A vis, jak ja to mam s vysokou.
Ten pocatek detstvi si nepamatuju, ja si pamatuju, Ze jsme od tech mych Sesti sedmi let viibec
nevychazeli. Vsichni Fikali ,, no musis brat ohledy na to, jaky je“. Ta retardace neni nijak zvlast
teézka, on je schopny se o sebe postarat, rozumi vécem, dovede si dat néjaké véci do souvislosti
a do kontextu, ale je strasnée komplikované mu treba vysveétlit véci jednou, dvakrat, trikrat, on
to nepobere, ani kdyz mu to Feknes tiicetkrat. On teba vi, Ze udeélal priiser, ale uz mu to je jako

kdyby jedno.
No a ta rodinna situace? Jak to brali rodice?

No vzhledem k tomu, Ze my mame stejnou mamu, ale jiné taty, tak tam to bylo tak, Ze jeho otec
se s tim neumél dobre smirit a oni se nakonec rozvedli a sli od sebe. A hlavné jeho tata hrozné
pil, takze tam to bylo divoké i skrz tohle. A vem si, Ze on se narodil v 87 v unoru a my, jak jsme
byli na tom vychode Slovenska, tak tam jeste se poradd rodilo hodne nemocnych deti a nebylo
dochazelo ke spontannim potratiim, protoze v tom 86 bouchl Cernobyl. Tak ono to tehdy hodné

zasahlo tu Ukrajinu, tak se to tahlo i dal pak na Slovensko. Tak obcas doktori rekli, Ze to miize



byt i nasledek toho. Ze bohuzel, stalo se, Ze mamka v té dobé byla téhotnd nebo otéhotnéla, tak
mohlo se stat, Ze ndsledkem toho. Ze doslo k néjakému tomu poskozeni mozku a Ze proto je, jaky
je. No av 97 jsem se potom narodila ja. A jinak tam to rodinné zazemi nijak extra nefungovalo,

co vim.

Jaké formy podpory jsi jako sourozenec obdrzela od rodiny nebo Skoly?

Zadné. Prvni podpory, co jsem dostala, tak bylo az v momenté, kdy jsem zacala chodit na viastni
terapii. A kdy jsem viastné s terapeutkou rozebirala to, ze jaké mam pokiivené vztahy s mamou,
s tatou uplne, s brachou nefungujou vitbec. A ona se mé na to prave kdysi zeptala, jestli jsem se
citila... tak jako, jak to ¥ict... vyslovené bud utlacovana nebo odstrcena, ale takovym tim
zpiisobem zZe ,, Ty se o sebe dokazes postarat sama a Ty nds nepotiebujes “. A pritom to se bavime
o véku, kdy décko potrebuje néjakou podporu a rodinu a mit na koho se obrdtit, a jd jsem tady
v tomhle Zila od svych sedmi do sedmndcti. Ze ja jsem prosté nemohla prijit a Fict ,, hele, ja
mam néjaky problém, prosté to potiebuju poresit a nechci, at' se nekdo ohlizi na nékoho jiného *.
Ja jsem zrovna potiebovala tu podporu sama, ja osobné, zcela sobecky. Takze vzdycky se bralo

jen ohled na to, co chce bracha.
Pro€ od téch sedmi? Tam sis to néjak zacala uvédomovat? Tam se ty vztahy zacaly kazit?

(prikyvuje) Tam jsme se prestéhovali do Ceska a bydleli jsme v malém byté. Ale poidd Slo jen o
to, co bude s bratrem. Tam se neresilo, co bude se mnou. A ja jsem v té dobé uz vystridala dve
skoly. Tam se neresilo, Ze jsem ve druhé tridé a z prvni jsem v Ceské Skole dotdhla trojku na
vysvedceni z matiky, protoze jsem nerozuméla ucitelce. A to mé fakt dost mrzelo a bolelo. A tam
to pokrivilo hned z fleku ty vztahy. Vem si, sedmileté décko je furt tvarné a furt si formuje to

napojeni na tu rodinu.

Takze tam 1 kdybys vlastn€ chtéla mit dobré vztahy s brachou, tak to vlastné neslo, protoze jsi

mu naprosto pfirozené zavidéla tu pozornost.
Jo, ale bylo mi sedm.

Jasné¢, ale 1 kdyby Ti bylo padesat, je to GpIné pfirozeny. Jakd byla Tvoje role v souvislosti s tim

postiZzenim a jak ses s ni vyrovnavala?



Ja jsem musela byt na vsechno uplné perfektni a dokonala. Jako ve mné to az vyvolavalo takovy
ten pocit, ze kdyz nebude néco presné podle ocekdvini matky, tak to bude strasné Spatné. Ze ja
jsem treba donesla ze skoly néjaké Spatné vysvédceni a hned jsem byla podprimérnad,
srovndavand s bratrem, Ze taky pujdu na ucnak, Ze ze mé nic nebude. TakZe ve mné to
vyeskalovalo az v takovy perfekcionismus riznuty s workoholismem, kdy ja, nez jsem zacala
chodit na terapii a nez jsem s tim néjak zacala pracovat, protoze nikdo nechce zit s pocitem, ze
vSechno musi byt dokonale perfektni, protoze to v Tobé zahnizdili rodice, tak jsem jesté pred
rokem délala v kuse Sestnactky. A ja jsem proste potrebovala pracovat, nékde si dokazovat, Ze

porad umim délat perfektni praci. Takze takova byla moje role, ze proste ja musim byt perfektni.
Co jsi jako sourozenec povaZovala za nejvEtsi vyzvy a obtize v détstvi a béhem dospivani?

Neublizit mu. Beze srandy, moznd to ode mé vyzni hrozné hnusné, ale jd jsem si strasné prdla,
aby nebyl. Protoze kdyby nebyl, tak ja v Zivote nemdm takové problémy, ani sama se sebou. Ale
tim, jak mé kazdy tlacil do toho, at ja néco dokadzu, at’ ja to nékam dotahnu a délam tamto
a toto, tak prosté ve mné to hrozné vzbuzovalo ten pocit ,,a co sakra bude, kdyz ja to

neudelam? “ A to se tahlo od détstvi, pres pubertu az do dospélosti.
Jaka specificka podpora by Ti nejvic pomohla, v obdobi toho détstvi?

Zase. Kdyby tady byl nékdo, kdo by me vyslechl, rekl mi, Ze mé chdape a Ze mi rozumi. A kdyby
mi Fekl, Ze je v pordadku, jak se citim. Ja Té chapu, ja Ti rozumim. To by mi uplné stacilo, nic

jiného bych nepotrebovala. Ja jsem nikoho neméla.

Méla jsi moznost vyuzivat n¢jaké programy nebo sluzby na podporu sourozencti? To uz jsme

teda tikaly, Ze nic nebylo.

Ne, vitbec. Ani nevim, jestli v té dobé néco takoveho bylo, nebo jestli néco takového fungovalo.

Jenom mam pocit, Ze v té dobé se to tak jesté ani mozna nenosilo.



Jaky vliv mélo postizeni na vztahy s Tvymi rodi¢i a s tim brachou? O tom uz jsme trochu

mluvily...

No musim ¥ict... takhle, bratr porad bydli u mamky. On je tam defacto nastehovany trvale, a za
otcem jezdi na Slovensko tak co piil roku, ¢tyri mésice. Ja jsem se pred osmnacti odstehovala,
protoze uz mi tam bylo tésno. Ono je strasné tezkeé vyristat vedle nékoho, kdo je starsi, ale
chova se jako mladsi. Ono se to pak hodné odrazi i na vztahu s tim rodicem. A porad jsme si
tam néejak vadili. A ono i uz jak je ten vztah x let nezmeénény a porad tam trva ta nevrazivost,
takze kdyz jsem se pak odstehovala, tak to bylo v klidu, protoze jsme se nevideéli tak casto a ja
Jjsem jezdila akorat za mamkou. A navzajem jsme se nejak naucili vyhybat se. A potom, kdyz
Jjsme se s Vitem rozesli a jd jsem se nastéhovala zpatky k mamce, tak hned prvni vecer, co mée
kamarad privezl i se vSema vécma, tak bratr prisel a doival mé. Ze jak si to predstavuju se jen
tak vratit a co tady budu délat a zZe tady nebydlim a tak. Vydrzela jsem to deset mésici a pak

Jjsem se prestehovala hned zas pryc.

No, jdeme dal. Jakymi zplisoby bys chtéla vidét zlepSeni pro sourozence v ramci rodiny a ve

spolecnosti?

Urcite bych chtéla, aby se dbalo na psychickou pohodu téch zdravych sourozencii. Je to néco,
na co se, myslim, zapomina a prehlizi se to, i kdyz se uz o tom vi. To, Ze my jsme zdravé deéti,
ale mame néjakym zpiisobem handicapované sourozence, neznamena to, Ze nam se nic nedeje.
Ze jsme iplné v pohodé. My naopak trpime kolikrdat mnohem vic nez ty handicapované déti.
V zavislosti samoziejmé na tom, v cem jsou handicapovani. Takze kdyby se na tom vic
pracovalo, urcité by se i lip Zilo, a nejen nam. Nemuseli bychom si nic vycitat, nemuseli bychom
mit strach, Ze co bude, az rodice nebudou. Kdo se bude starat o sourozence — tohle je treba
otazka, kterou ja si nekdy pokladam. Co bude, az mamka nebude? Nevim. Ja tim, Ze jsem takovy
overthinker, Ze co bude, az mamka umre. Co ja budu delat? Co bude s bratrem? Jako asi pojede

na Slovensko, ale jak mu to vysveétlit?

Jaké rady bys dala rodinam s ditétem s postizenim, pokud jde o podporu jejich sourozenct?



Uplné jednoduse. Nezapominat na to, Ze mdte i jiné déti. Nepietézovat je, nepredavat jim svoje
sny a neuskutecnéné sny téch sourozencu, nechat je zit, jak chtéji oni a dat jim dostatek

pozornosti a lasky. To je vSe, protoze ta laska nékdy nestaci, je treba si ho i vsimat.



