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Abstrakt

Bakalafskd prace je zaméiena na postaveni a roli sourozenct déti s tézkym

zdravotnim postizenim v roding.

Cilem této prace je zjistit, jakou roli a postaveni k sob& zaujimaji zdravy
sourozenec a sourozenec S tézkym zdravotnim postizenim. Jako hlavni vyzkumnou
otazku jsem si stanovila, zda a jak se ménila role a postaveni zdravého sourozence

k sourozenci s té¢zkym zdravotnim postizenim v prab&hu dospivani.

V teoretické Casti jsem se zaméfila na rodinu, jeji funkce, vychovné styly a na
podoby soucasnych rodin. Déle jsem se vénovala zdravotnimu postizeni. Definovala
jsem télesné a mentalni postizeni, vymezila jsem rozdil mezi postizenim vrozenym a
ziskanym a také jsem se podrobnéji zabyvala détskou mozkovou obrnou. Vedle tohoto
postizeni jsem jesté okrajové nahlédla na neuromuskulérni a dal$i svalovd onemocnéni
a na ortopedicka postizeni. Dalsi ¢ast mé teoretické prace tvorila rodina s ditétem se
zdravotnim postizenim, kde jsem se zaméfila na velmi dulezity proces vyrovnani se
S narozenim ditéte se zdravotnim postizenim, dle znamé americko- Svycarské lékarky
Elisabeth Kiibler-Rossové. V neposledni fadé jsem se také zabyvala sourozenci ditéte se

zdravotnim postizenim a vztahem ditéte ke svému postiZeni.

Vzhledem k malému poctu respondentd jsem si pro realizaci vyzkumu zvolila
kvalitativni vyzkum. Vyzkumny soubor se sklada z osmi respondentti, kteti byli ochotni
se na mém vyzkumu podilet. Sbér dat probihal pomoci pfipravenych dotazniki, které
jsem respondentiim rozeslala pomoci emailu. VSechny jsem obeznamila s tématem mé
bakalafské prace, s cilem, vyzkumnou otdzkou a s anonymitou pii podavani informaci
Vv dotazniku, na kterou se nckteti 1 sami doptavali. Dotazniky jsem zvolila z toho
divodu, Ze néktefi zrespondentli se nachazi momentdlné mimo republiku, nebo
z dalSich jinych divodi nebyla moznost osobniho setkani. Otazky jsem pokladala
oteviené, tedy bez moznosti vybéru odpovédi, respondenti méli tedy uplné volny

prostor ke svému vyjadieni.

Prace by mohla byt piinosem piedev§im pro samotné sourozence déti s tézkym

zdravotnim postizenim, diky ni by mohli ziskat na tuto problematiku 1 jiny ndhled ze



strany dalSich sourozencti, dile by mohla byt ptinosna i pro rodice déti se zdravotnim

postizenim, aby si uvédomili, jak celou tuto problematiku vnima zdravy sourozenec.
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Abstract

This dissertation is focused onthe role of siblings of children with severe health

disability and the position they take within a family.

The main objective was to find out what role and position healthy children and their
siblings with disability take with each other. | decided to focus my main research
questionon “If & howthe role and position of a healthy sibling towards a sibling with a

severe health disabilitytransformed during adolescence”.

The theoretical part of the dissertation focuses on the family, its function,
upbringing styles and types of contemporary families. Furthermore | also focused on
health disability. | defined a physical and mental disability, identified the difference
between congenital disability and disability gained during life. | also looked in depth
into cerebral palsy. Apart from this disability | also briefly looked into neuromuscular

and other muscular diseases and orthopaedic disability.

The next part of my theoretical study concerned a family with a disabled child.
Here | focused on the very important process of coming to terms with the birth of a
child with disability as described by well-known Swiss- American doctor Elisabeth
Kiibler-Ross. Last but not least | looked at siblings of a child with a disability, their

inter-relationship withthe disabled child and how the child copes with their impairment.

Considering the number of respondents and openness of the questions | have opted
for qualitative research. This consisted of eight respondents whom | know personally
and were willing to participate in my research. Data collection took place by means of
prepared questionnaires that | sent by e-mail. All respondents were made aware ofthe
topic of my dissertation, its objective, research question and that anonymity would be
provided on the information given in questionnaires about which some of them had
inquired.

| opted for questionnaires because some of the respondents were currently
overseasor due to various other reasons were not able to meet in person. | asked open
questions hence, without the option of choosing an answer. That way the respondents

had completely unrestricted opportunity to express their opinion.



This dissertation could be beneficial to the siblings of children with a severe health
disability themselves who could see this issue from theperspective of other siblings. It
could also help parents of children with a health disability to realise how this issue is

perceived by a healthy sibling.



Key words

-family

-disability

-sibling

-family of child with disability
-child with disability

-siblings of child with disability



Prohlaseni:

Prohlasuji, ze svoji bakalarskou praci jsem vypracovala samostatné pouze s pouzitim
pramentl a literatury uvedenych v seznamu citované literatury. Prohlasuji, Zze v souladu
s § 47b zékona ¢. 111/1998 Sb. v platném znéni souhlasim se zvefejnénim své
bakaléiské prace, a to v nezkradcené podobé elektronickou cestou ve vetejné piistupné
Casti databaze STAG provozované JihoGeskou univerzitou v Ceskych Budg&jovicich na
jejich internetovych strankach, a to se zachovanim meého autorského prava
k odevzdanému textu této kvalifikacni prace. Souhlasim déale s tim, aby toutéz
elektronickou cestou byly v souladu s uvedenym ustanovenim zékona ¢. 111/1998 Sb.
zvetejnény posudky Skolitele a oponentil prace 1 zdznam o prabeéhu a vysledku obhajoby
kvalifikacni prace. Rovnéz souhlasim s porovnanim textu mé kvalifikaéni prace
s databazi kvalifikatnich praci Theses.cz provozovanou Nérodnim registrem

vysokoskolskych kvalifika¢nich praci a systémem na odhalovani plagiati.

V Ceskych Budgjovicich dne 4.5.2016 oo,

(Jjméno a piijmenti)



Podékovani

M¢ pode€kovani patti doc. PhDr. Jifimu Jankovskému, Ph.D. za odborné vedeni,
trpelivost a ochotu, kterou mi v priabéhu zpracovani bakalatské prace vénoval. Dale
bych chtéla podékovat vSem sourozenciim, ktefi byli ochotni se na mém vyzkumu

podilet a diky kterym jsem méla moznost tuto praci zdarné dokonCit.



OBSAH

Seznam pouzityCh ZKIAtEK .........ccoveiieiieiie it 10
UVOD .t 11
TEORETICKA CAST ...ttt 13
1o ROOING. .t 13
1.1 FUNKCE FOTINY ..o s 14

1.2 Vychovng€ styly v rOdIiNg€........cccooiiiiiiiiiiiiiiieiee e 15

1.3 SoUCASNA TOAINA.......viiiiiiiiiieiiiie e 17

2. ZAravotni POSLIZENT ....eeueeueeieiiiiestisie sttt bbb 20
2.1  Impairment, disability, restringovana partiCipace ...........ccoceevuvrivesiririsieennnns 20

2.2 Postizeni vrozené versus Ziskané............coocooiiiiiiiiniiiiic e 21

2.3 TEIeSNE POSHZENT ...ovveuriiiiiiiiiiiiie e 23

2.4 Mentalni postizeni (mentalni retardace) ..........ccoeveieeiiriciieiiniesecsee e 26

3. Rodina s ditétem se zdravotnim poStIZENIm ..........ccceererveiieneieseseeseseeenes 28
3.1  Ocekavani narozeni zdravého dit€te...........oovvvvirieiiiiiiiiciicesee e 28

3.2 Proces vyrovnani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim ............. 28

3.3 Sourozenci ditéte se zdravotnim postiZEnim ...........ccecvveeerieiiiiiiniicninenes 33



3.4 Vztah ditéte ke sSVEMU POSIZENT .....ccvviviiiiiiiiiieiec e
PRAKTICKA CAST ..o
4, CHIE BP oo
5. MetodiKa VYZKUMU ...c.ooiiiiiiiiiiiciiieie e
5.1 POUZItA MEOAA ...eviieieiiii et

5.2 Charakteristika vyzkumného SOUbOTU ..........cocciiiiiiiiiiicieec

6. ANALYZa dat ..o

7. DISKUZE ..o

B ZAVET ittt b e e et nae e nns
s | (o] - USSP U TSP PPPPPP



Seznam pouzitych zkratek

DMO- détska mozkova obrna
MKN- mezinarodni klasifikace nemoci
MP- mentalni postizeni

WHO- Svétova zdravotnicka organizace

10



UvVOD

Téma mé bakalarské prace jsem si zvolila z diivodu, ze je mi velmi blizké a mam
S nim osobni zkuSenost. Protoze jsem sama sourozencem jednoho skvélého chlapce,
ktery trpi tézkym zdravotnim postizenim, byla pro mé zajimavym pifinosem a méla jsem
i z vlastni iniciativy ,,chut* zjistit néco nového, co by mohlo byt pfinosem i pro $irsi
vefejnost.

Rodina tvofi jadro kazdého z nas a z hlediska psychologie i sociologie je velmi
dalezitym aspektem lidského Zivota. Pokud se ¢lovek narodi do rodiny tplné, do rodiny,
kde je to spravné zazemi a kde funguji vSechny jeji potieby, dalo by se piedpokladat, ze
i Zivot jedince se bude ubirat tim spravnym smérem. Narodi-li se naopak do rodiny
neuplné, nebo je napiiklad umistén do jiné vychovné instituce, hrozi u téchto jedinct
naruseni riznych socialnich vazeb a je mozné, Ze bude mit i sam jedinec ve svém Zivoté
problémy, pocity ménécennosti, nedocenénosti a podobné. To vSak neni pravidlem a
i clovek, ktery své détstvi neprozil zrovna distojné a Stastné, mize mit plnohodnotny
zivot.

Ma prace je vSak zaméfena na rodiny, které nemély zrovna ten nej$tastnéjsi osud,
nebot’ se jim narodilo dité se zdravotnim postiZenim. Tato skute¢nost je pro kazdého
rodice velmi silnym narazem a zklamanim a od zdkladu méni jeho Zivot i celou jeho
blizkou rodinu. Kazdy rodi¢ ocekava, Ze se mu narodi dité zdravé a krasné, Ze bude
ztélesnénim lasky a dokonalosti obou partnerii a pii narozeni ditéte se zdravotnim
postiZzenim nastava velmi sloZit4 a traumatizujici situace.

V teoretickém oddilu se zaméfuji na rodinu jako takovou, na jeji funkce, vychovné
styly a na podoby soucasnych rodin. Déle se zabyvam zdravotnim postizenim,
postizenim télesnym i mentdlnim a dale také postizenim vrozenym a ziskanym.
V posledni ¢asti mé teoretické prace se zabyvam rodinou s ditétem se zdravotnim
postizenim. V tomto useku jsem se zaméfila na situaci, kterou prochazi kazdé rodina,
o¢ekavajici pfichod nového zivota. Ddle popisuji proces vyrovnani se s narozenim

ditéte se zdravotnim postizenim, ktery v roce 1975 popsala znama lékatka Elizabeth
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Kiibler-Rossova. V neposledni fad¢ jsem se zabyvala i zdravymi sourozenci ditéte se

zdravotnim postiZzenim a vztahem ditéte ke svému postiZeni v prab¢hu jeho dospivani.

Cilem mé vyzkumné casti bylo zjistit, jaky vztah ksobé zaujimaji zdravy
sourozenec a sourozenec s tézkym zdravotnim postizenim. Jako hlavni vyzkumnou
otazku jsem si stanovila, jak se me¢nila role a postaveni zdravého sourozence
k sourozenci s tézkym zdravotnim postizenim v pribéhu dospivani. K provedeni mé
praktické casti jsem pouzila kvalitativni vyzkum. VétSinu respondentii znam osobné,
hlavné diky mému bratrovi a diky mé matce, ktera se po jeho narozeni velmi aktivné
zapojila do této problematiky a ziskala tak plno znamych a ptatel s timto podobnym

osudem.
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TEORETICKA CAST

1. Rodina

., OZenit se, zaloZit rodinu, prijmout vSechny déti, jez prijdou, vychovat je v tom nejistém
svete a dokonce, bude-li to mozné, je trochu vést, to je podle mého presvédceni nejzazsi

meta, jiz miize ¢lovek dosahnout. *
Franz Kafka

Na definici pojmu ,rodina“ lze nahlizet z né€kolika hledisek, proto je velmi
problematické definovat ji pouze z jednoho pohledu. Mizeme na ni nahlizet napiiklad
psychologicky, sociologicky, pravné, demograficky apod. Uvedu zde n¢kolik moZnych

pohledl na rodinu.

Sociologicky slovnik uvadi definici rodiny jako: ,,Forma dlouhodobého solidarniho
souziti osob spojenych pribuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodice a deti. Dalsi
znaky toho, co je rodina, jsou sociokulturné podminény. Patii k nim spolecné bydleni,
prislusnost ke spolecné pribuzenské linii, spolecna produkce a konzumovani statku atd.
Funkcemi rodiny jsou reprodukce lidského rodu a vychova potomstva. Mnohé funkce od
pocatku novovéku rodina postupné predava statnim a dalSim institucim, coz vede
Kurcité  krizi  rodiny,  patrné  napi. na vysoké mife  rozvodovosti.
I nadale vsak rodina zustava diilezitym prostiedim socializace, intimity a socidlni
podpory (Jandourek, 2001, s. 206).

Pedagogicky slovnik ji definuje jako: ,, Nejstarsi spolecenskou instituci, ktera plni
socializacni, ekonomické, sexudlné-regulacni, reprodukcni a dalsi funkce, vytvari urcité
emocionalni klima, formuje interpersonalni vztahy, hodnoty a postoje, zaklady etiky a
Zivotniho stylu** (Pricha et al., 2003, s. 202).

Psychologicky slovnik ji popisuje: ,,Spolecenska skupina spojend manzelstvim nebo

pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci * (Hartl, Hartlova, 2010, s. 255).

13



1.1 Funkce rodiny

Kazda rodina by méla spliiovat urcité znaky a stejné tak by meéla plnit ne¢kolik
funkcei, které se od ni o¢ekavaji. Jedna se hlavné o vztahy uvniti rodiny, nejen mezi
rodi¢em a ditétem, ale i mezi rodi¢i navzajem. Mozny ve své knize hovoii o vyvoji a
proméné rodiny v Case. Prohlubujici se délba prace a rozvoj specialnich instituci
vyvlastnily rodiné tadu jejich tradicnich funkci. Nejprve doslo k odluce bydlist¢ a
pracovisté a rodin€ se vzdalil zaméstnany muz. Po oslabeni produkéni funkce rodiny
ztracely postupné naléhavost 1 dalsi jeji zakladni funkce. Tam, kde byla rodina kdysi
nezastupitelna, nastoupili specialisté a formalni organizace. Skola pfevzala od rodiny
vzdélavani deéti a masmédia zruSila monopol rodiny na jejich socializaci
k respektovanym hodnotdm a spravnému zivotnimu stylu. Lékafi, nemocnice a sit
socialnich zafizeni pievzali od rodiny péce o nemocné, staré a postizené. Rodiné zistal
konzum, zabava a citové bezpeci, z ¢ehoz jen v tom poslednim je jesté¢ nenahraditelna

(Mozny, 2006).
Kraus popisuje n¢kolik zakladnich funkci rodiny:

1) Biologicko-reprodukéni funkcee- tato funkce je vyznamna jak pro rodinu
samotnou, tak pro spolec¢nost jako celek. V dnesni dobé¢ je dité Castéji a Casteji
vniméno spiSe jako pfitéZz a prekdzka v osobnim i profesnim rlstu a vlastni
seberealizaci obou rodi¢l. V poslednich letech je z tohoto diivodu znatelny
ubytek déti. Mladi lidé bud’ viibec neuvazuji nad zaloZenim rodiny, nebo si
planuji dit€¢ pouze jedno. Kvili profesni kariéfe a sebevzdélavani si matky
Vv poslednich letech pofizuji déti pozdéji, nez tomu bylo diive, s ¢imz jsou také

pozdéji spojeny rtizné zdravotni problémy.

2) Socialné-ekonomicka funkce- rodina je zde chapana jako vyznamny prvek
v ekonomickém rozvoji spoleénosti. Clenové rodiny se zapojuji jak do
vyrobni, tak nevyrobni sféry spolecnosti, vykonavaji rizna povolani a

soucasné jsou 1 vyznamnymi spotiebiteli, na nichZ je trh zavisly.

14



3)

4)

5)

Ochranna funkce- tato funkce zahrnuje zajistovani dulezitych zivotnich
potteb (biologické, hygienické apod.). Ochranna funkce by se méla vztahovat
jak na déti, tak samoziejmé na vSechny ¢leny rodiny. Po r. 1990 je rodina do
této funkce opét vice zainteresovana a ocekava se tak od ni i vétsi ucast na
jejim plnéni (pacienti jsou z nemocnice pousténi do domaci péce diive, nez
tomu bylo v minulosti, nékteré 1écebny zanikaji a pacient ma vyssi finan¢ni

spoluucast na zdravotni péci).

Socializa¢né-vychovna funkce- rodina je prvni socializacni skupinou
narozen¢ho ditéte a méla by mu tak poskytnout dostatek socializacnich a
vychovnych aspektl do dalSich etap Zivota. Protoze se dneSni moderni doba
velmi rychle vyviji, mizeme zde pozorovat i opacny vliv, a to vliv mladsi
generace na generace star§i (zachazeni s komunika¢nimi prostfedky apod.).
Odpovédnost za vychovu pfesouvda mnohdy rodina na Skolu a ocekava, Ze
ucitelé napravi chyby jejich déti, jichz se ve vychovnych pfistupech sami

dopoustéji.

Emocionalni funkce- tato funkce je velmi zasadni a hlavné nezastupitelna
Zadnymi jinymi institucemi. Patfi sem pocit lasky, bezpe¢i a jistoty.
V disledku vSech zmén, které se v poslednich desetiletich dé&ji, lze
vypozorovat piibyvajici pocet deprimovanych, tyranych nebo zanedbavanych

déti, kterym rodina nedokaze (nechce) tuto funkci poskytovat (Kraus, 2008).

1.2 Vychovné styly v rodiné

Kraus popisuje nékolik pristupti a styli ve vychoveé. Nékteré jsou nevhodné, nékteré
malo vhodné ale v Zivot€ uz je na kazdém zvlast, jakym zptisobem bude ke své rodiné a
détem pfistupovat. Aktudlné je na svété néco malo pres sedm miliard obyvatel a kazdy

byl néjakym zplsobem vychovan. At uzZ jsou to muZzi, Zeny, mladi nebo stafi, lidé
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vychovavani svou rodinou nebo ndhradni rodinnou pécéi, kazdy clovek je
neopakovatelnéd bytost, ma svou minulost, své piib¢hy a je jistym zptsobem ovlivnény.
Od toho se dale odviji jeho pfistup k zivotu alidem kolem ného (at uz pfistup

k rodi¢im, kamaradiim, sousediim nebo jeho vlastnim détem).

e Jeden znevhodnych piistupi je prFistup liberalni, kdy je ditéti vSe
dovoleno. Na dité nejsou kladeny téméf zadné naroky, nebyvaji rodici
kontrolovany a postradaji socialni zodpovédnost.

e Dalsim nevhodnym pfistupem dle Krause je pristup hy¢kajici, kdy je dité
rozmazlovéno, je mu vSe dovoleno a je stiedem veSkeré pozornosti
Vv roding. Tento pfistup je pro dit€ nevhodny hlavné z diivodu, Ze dité je ve
vys$§im véku neschopno se o sebe samo postarat, nedokaze hospodafit,
neustale vyzaduje pozornost a mize mit problém s komunikaci s dal§imi
vrstevniky.

o Perfekcionisticky pristup klade na dit¢ obrovské naroky, dit¢ je rodi¢i do
vSech detailti usmérmovano, v§e musi mit svij systém, svij fad a v§e musi
byt provedeno naprosto dokonale. To je pro dité velmi stresujici, mizou se
V ném objevit pocity ménécennosti a nepotiebnosti.

e Mezi dalsi nevhodné pfistupy fadi Kraus hypochondrizujici p¥istup, kdy
rodina o sv¢ dité projevuje nepiimeiené obavy.

e Jako posledni nevhodny vychovny styl Kraus zmifnuje styl autoritativni,
piipadné tvrdy, kdy dit¢ musi plnit strohé piikazy a to 1 za pouziti
fyzického nasili.

e Za optimalni je mozno povazovat pristup demokraticky, ktery je zalozen
spiSe na partnerském vztahu a pfipousti 1 jistou diskuzi mezi rodi¢em a

ditétem (Kraus, 2008).
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1.3 Soucasnd rodina

1.3.1 Rodina uplna véetné uredniho stvrzeni

Tato rodina ma nejlepsi piredpoklady pro to, aby naplnila potfeby déti, zejména
potiebu bezpecného citového vztahu véetné identifikaéniho procesu. Je zde role muze a
zeny, ktera je pro déti pristupna a v bézném zivoté ma dit€ moznost ucit se i feSeni
riznych drobnych rozpor, aniz by dochazelo k rozpojovani zakladnich vztaht.
Patologie rodinnych vztahi neni samozifejmé vylouCena ani v uplnych rodinach a
rozhodné neni dobrym zékladem pro uspésny a bezproblémovy socioemo¢ni vyvoj déti.

Dit¢ zijici vtakovéto rodiné je ohrozeno zvySenou tendenci k uzkostnym

porucham, depresim, popf. porucham chovani (Masakova a kol., 2011).

1.3.2 Rodina partnerskda

Rodina partnerska je obzvlast v poslednim desetileti velkym trendem. Funguje na
stejném principu jako rodina Uplna, ale partnefi- rodi¢e déti, nepotiebuji formalni
stvrzeni ke svému souziti. Divody pro tuto moznost souziti jsou rtiznorodé. Jednim
znich je potfeba uchovat si wurCitou miru svobody, coz muZe nckdy vést
I k rozvolnénému vztahu ve vychové ditéte (liberalni ptistup). Tento volny styl vychovy
muze zpusobovat bud’ vnitini nejistotu ditéte, nebo naopak viru v neomezenou moznost
rozhodovani o sobé€ bez ohledu na své moznosti a okoli.

Jinou formou partnerského souZiti jsou rodiny, kde jeden z partnerli Zije mimo
bydlisté déti. V rodin€ sice funguje jako rodi¢, ale mé z riznych divodi bydlisté jinde.
Miizou to byt diivody pracovni, osobni, naptiklad dal§i manzelsky svazek a rodina,
kterou (nejcastéji otec) nechce opustit.

Tento styl vychovy a souziti ma na dité nezanedbatelny vliv, déti jsou vystavovany
nejistoté, tlaku, nemaji zakotveny systém a vétSinou se navstévy podiizuji momentalnim
1 ¢asovym moznostem rodi¢e. Odrazem takové vychovy miize byt model méné

zodpovédného pfistupu k osobnim vztahim ditéte 1 v jeho dospélosti. Dit¢ ma zazity
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scénaf z détstvi a mize jej opakovat i bez svych vaznéjsich divoda (Masakova a kol.,

2011).

1.3.3 Rodina neuplna

Déti v netiplnych rodinach maji mensi miru moznosti zazit zdravy a fungujici
partnersky vztah jako vzor a tim mohou byt i jistym zpusobem ovlivnény v jejich
vlastnim partnerském zivoté. Je velmi dilezité, aby dité, které zije v netplné roding,
mélo moznost vidat 1 jiné vzory partnerstvi, napfiklad u piibuznych a ptatel. Déti
Z neuplnych rodin maji tendenci se na své rodice zlobit, vyc€itat jim svou situaci, nebo
pocituji za vzniklou situaci pocit vlastni viny. Je proto potieba problémy vcas fesit a
vzniklou situaci ditéti vzdy vysvétlit. Dulezité je dat mu najevo, Ze ho maji oba rodice
radi a ze se jejich vztah k nému nezméni.

Dal$im problémem, ktery vznika v neuplnych rodinach, je vznik tzv. partnerské
koalice, kdy rodi¢ presune na dit¢ kompetence partnera, ktery z rodiny odesel. Vznikne
tak nepfirozend vazba a dit¢ v dobé pfirozené separace od rodiny nedokaze svazek

s rodi¢em pietrhnout (Masakova a kol., 2011).

1.3.4 Rodina doplnéna

Stejné jako pfibyva rodin neuplnych, pfibyva i takovych rodin, kdy do rodiny
pfichdzi misto plivodniho rodi¢e partner novy a zaujimé rodi¢ovskou pozici. SouzZiti
v rodiné¢ doplnéné s sebou pifinasi fadu novych problému. Pavodni partner, ktery je
rozhodnuty détem zajistit rodinu uplnou, se syti nadéji, Ze vSe bude fungovat bezchybné
a déti budou mit naplnény vSechny potieby prostfednictvim nového ndhradniho rodice,
a to zejména v tom piipade, kdy pavodni rodi¢ neni funkéni z jakéhokoliv davodu. Do
rodiny ale pfichazi Uplné¢ novy ¢len, ktery ma taky sva optimistickd ofekavani a
pfedstavy o nové a fungujici rodin€. To se nekdy ukéaze jako zdroj nedorozumeéni a

napéti. Mélo by platit, ze rodic, ktery od rodiny odchazi, ziistava nadale rodi¢em (at’ uz
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funkénim nebo nefunkénim) a odmitat jeho existenci mlze znamenat vytvoreni
vnitiniho zmatku ditéte. To plati hlavné u rodin rozpadlych rozvodem, kdy se rodice
rozhodnou plnit svou rodi¢ovskou roli bez ohledu na souvislosti.

Stejn¢ tak jako v rodin€, kam piichazi dalsi dit€¢ s ,,novym* rodi¢em, mohou
vzniknout zarlivosti a pretahovani se mezi sebou. To vSe ale zalezi na zralosti obou
dospélych partnert a na jasném vymezeni zakladnich pravidel.

V ptipadé, Ze se v noveé vytvorené rodiné narodi dalsi dité, nastava dalsi problém-
moje deti versus naSe déti. Je tfeba si tento problém uvédomit a pozornost rozdélit
rovnomérné mezi vSechny déti tak, aby nestradaly. Rodi¢e by hlavné méli respektovat
potieby a pocity ditéte a neméli by ho nutit, aby ndhradniho rodice oslovovalo mamo,
tato. Je zde velmi dulezita trpélivost a vyckani, az si dit¢ samo vybuduje vztah

k ndhradnimu rodi¢i, bez ohledu na to, jak se rozhodne jej oslovovat (Masakova a kol.,
2011).
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2. Zdravotni postizeni

Pojem ,,zdravotni postizeni“ je velmi Siroky a mize byt chapan v rizném vyznamu.
Prevendarovéa ho popisuje jako: ,,vSechny druhy télesného, mentdlniho a smyslového
postizeni, které maji vrozeny nebo ziskany charakter a zanechavaji u ditéte trvalé
nasledky, se kterymi se musi vyrovnat nejen ono samo, ale i jeho rodice a ostatni
pribuzni* (Prevendarova, 2012, s. 105).

Také odborna literatura poukazuje na urcitou nejednotnost v uzivani tohoto pojmu.
Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v § 3 uvadi: ,, zdravotnim postizenim se
rozumi télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady
¢ini nebo mohou Ccinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby“. Podle Svétové
zdravotnické organizace (WHO 1980) je postizeni definovano jako: ,,cdstecné nebo
uplné omezeni schopnosti vykondvat nékterou cinnost nebo vice cinnosti, kteréze
zpiisobeno poruchou nebo dysfunkci organu“ (WHO in Prochdzkova, 2009, s. 11).

Zdravotnim postizenim se zabyva a jeho otazku fesi nckolik odvétvi, predevsSim
medicina, psychologie, specialni pedagogika. Zakon ¢. 82/2015 Sb., o piedskolnim,
zakladnim, stiednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani, uvadi v § 16, ze zdravotni
postiZeni je ,,mentdlni, telesné, zrakové nebo sluchové postizeni, vady reci, soubézné

¢

postizeni vice vadami, autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovani. *

2.1 Impairment, disability, restringovand participace

Jankovsky definuje nékolik pojmu, které jsou vnaSich podminkach casto
pouzivany a proto je dobré je znat. Tyto pojmy publikovala Svétova zdravotnicka
organizace (WHO) v roce 1980. Zavedla je jako soucast ,,Mezinarodni klasifikace* (IC
IDH) véetné piekladu do ¢estiny (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014).
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e Impairment

., Impairment je vhodné chdpat jako poruchu, poskozeni, ztrdtu, prip. abnormalitu
ve funkcich ¢i strukturach fyziologickych, somatickych, resp. anatomickych, a ovsem
také psychickych. Pri poruse tedy dochazi ke zméné funkce na urovni télesného organu

c¢i systemu ** (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014, s. 68).

e Disabilita

,,Pojmem disabilita vyjadrujeme omezeni, chybéni, neschopnost, nemohoucnost,
invaliditu, zdravotni postizeni — ve smyslu ndsledku poSkozeni, v diisledku cehoz nelze

vykondvat aktivity pravé tim zpiisobem, jak je to obvyklé* (Jankovsky in Pfeiffer a kol.,
2014, s. 69).

e Restringovand participace

Restringovand participace- Tento pojem nahradil dfive pouZivany pojem
,handicap“ Tyka se predevs§im hodnoceni funkéni schopnosti dané osoby (Jankovsky in
Pfeiffer a kol., 2014).

2.2 PostiZeni vrozené versus ziskané

At uz se jednd o déti s postizenim vrozenym nebo ziskanym, maji stejné potieby
jako déti zdravé. VSechny déti bez vyjimky potiebuji hlavné rodinné zazemi, lasku a
pevny intimni vztah k rodi¢im a svym nejbliz§im. Dulezity je pocit jistoty, aby se

mohly déle vyvijet a tvofit si své vlastni hodnoty.
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Proto je velmi dulezité, aby postizeni bylo pfijato jako ukol, ne udél. A to jak
rodinou, sourozenci, $kolou a celou spole¢nosti. Rodina musi pfedev§im realisticky
zhodnotit stav ditéte a dal$i moznosti jeho vyvoje.

Postizeni mize byt vrozené ¢i ziskané beéhem Zivota. Je zbytecné diskutovat o tom,
ktera situace je horsi a zavaznéjsi. V obou ptipadech se jedna o obrovskou zatéz. Pro
celé okoli, predev§im vSak pro nejbliz§i a rodinu. V ptipad¢ postizeni vrozeného se
socidlni postaveni a psychika Clovéka odviji odliSn€é ve srovnani s psychikou lidi,
u nichZ se zdravotni stav zménil az v priabéhu zivota. V této situaci lze zjednodusené
fici, ze Clovék nevi, o co prisel. To vSak situaci nijak nezlehCuje. Pti spravném
vychovném plisobeni, v€asné intervenci a realistické podpofe ma jedinec moznost ziskat

potfebné zkusenosti (Novosad, 2011).

2.2.1 Vrozené postiZeni

Ackoliv psychické 1 fyzické zakonitosti jsou stejné u déti zdravych 1 u déti
S vrozenym postizenim, dité¢ s vrozenym postizenim se vyviji jiz od pocatku jinak. Pfi
vrozeném postizeni si ¢loveék osvojil ur€ité socidlni dovednosti a zvlada jisté socidlni
role, ma vytvoifenou hodnotovou hierarchii, usiluje o dosazeni jistych cili, zna
prosttedky, kterymi jich mize dosdhnout, nebo se prostfednictvim nich o dosazeni
pokusit. I ptes urcité zklamani a nezdary, které se samoziejmé objevuji u kazdého
jedince, Clovek s vrozenym postizenim ma k dispozici empirické zkuSenosti a celou
fadu podpurnych opatieni slouzicich k tomu, aby se na svou realnou situaci adaptoval

(Cadova a kol., 2012).

2.2.2 Ziskané postiZeni

V ptipad€é Ze se jedna o ziskané postizeni, dochazi v zivoté clovéka k nahlé a
prudké zméné zdravotniho stavu. Ve spolecenské roviné se méni jeho socidlni status a
zménit se muze i funkcnost organll. Jedinec nema moznost a pfilezitost postupné

adaptace. Psychické trauma byva Casto pfekondno za vhodné a v¢asné rehabilitace za
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pomoci odbornikil. Ziskané postizeni se negativné promitne do osobni, socidlni, rodinné
1 profesni stranky ¢lovéka. Nejvétsim problémem se stava piijeti nove vzniklé identity a
socialni role. Clovék ma tu moznost srovnani Zivota pied a po, dé se fici dvou riznych
sveth. Tato situace ¢asto zplsobuje dusevni trauma a je velice té€Zce prozivana. Avsak
pti vhodné a ¢asné informovanosti, podpory blizké osoby a rodiny a vhodné motivaci,
vSech fazich rehabilitace ¢i adaptace. Rychleji se zotavuji, 1€pe snaseji bolest a aktivnéji

zvladaji nesnaze vSeho druhu. Vyhodou v této situaci mize vSak byt pravé zachovani

2.3 Télesné postiZeni

Za télesné postizeni povazujeme takovou vadu, kterd se projevuje poruSenim
hybnosti. Nemusi se jednat jen o poruseni hybnosti na zédkladé vady nosného nebo
pohybového aparatu. Jako télesné postizeni oznaCujeme i1 poSkozeni hybnosti, které
vznika na podkladé organické vady (Vitkova, 2006).

Télesné postizeni byvd navenek népadné. Patrné mohou byt proporcionalni
rozdily jednotlivych casti téla, jejich abnormélni tvary nebo jejich uplné chybéni
(Kollarova, 2010).

Télesné postizeni mizeme délit podle doby vzniku a podle mista vzniku postiZeni.
Podle doby vzniku je Clenime na vrozené a ziskané. Podle mista vzniku postizeni
rozliSujeme: obrny, deformace, malformace a amputace (Opatiilova in Opatiilova,
Zamecnikova, 2007).

Osoby s telesnym postizenim mohou byt omezeny prvotné, nebo druhotné.
V prvotnim omezeni se jednd o piimé postizeni vlastniho hybného aparatu, nebo
0 postizeni centralni ¢i periferni nervové soustavy. Pokud jde o druhotné omezeni,
zUstava centralni periferni nervova soustava 1 hybné ustroji bez patologickych zmén.
Hybnost je vtomto pfipadé ovlivnéna v disledku chorob, které omezuji pohyb
nemocného (Valenta, 2014).
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2.3.1 Détska mozkova obrna (DMO)

Pro toto onemocnéni se dale pouziva oznaeni ,stacionarni encefalopatie“, coz
znadi nespecifikované poskozeni mozku (Jankovsky, 2006).

Objevuje se v prvnich letech zivota a v pribéhu zZivota se zpravidla dale nezhorsSuje
(Jakobova, 2011).

., Pokud vykazuje dité po narozeni priznaky svédcici pro DMO, coz ovsem neni tak
snadné detekovat, projevuje se to zejména riuznymi tonusovymi poruchami (zvyseny ci
snizeny svalovy tonus). Klasické priznaky diparetické, hemiparetické, kvadruparetické
nebo hyperkinetické se pak zacinaji pozvolna projevovat az v priubéhu dalsiho

ontogenetického vyvoje ditéte* (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014, s. 71).
Pti¢iny lze rozdélit do tti skupin dle doby vzniku:

e Prenatalni prifiny (napf. nitrod¢lozni infekce, metabolické poruchy u matky,
zardénky, toxoplazmdza)

e Perinatalni pri¢iny (zde se jedna o poskozeni v pritbéhu porodu, napt. hypoxie,
asfyxie)

e Postnatalni prifiny (zavazné poranéni lebky a mozku, virova encefalitida,

nasledky toxickych a metabolickych encefalopatii)

Formy DMO

e Spastické DMO- Sem nalezi forma dipareticka (postizeni zejména dolnich
koncetin), hemiparetickd (postizeni jedné poloviny téla), kvadrupareticka
(poskozeni vSech Ctyi koncetin).

e Nespastické DMO- Do této skupiny nélezi forma hypotonicka (oslabeni
svalového tonu trupu i koncetin centralniho ptivodu), dyskineticka (projevuje se
atetoidnimi dyskinezemi, grimasovanim a hadovitymi hyperkinézemi hlavy,

trupu i koncetin)
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SdruZené poruchy

U détské mozkové obrny se dale mizeme setkat s poruchami, které jsou s touto

wewvr

(snizeni intelektovych schopnosti).
Dalsi zavaznou poruchou je epilepsie, ktera byva pomérmné Castd a také velmi casto
brani ¢lovéku s postizenim k zapojeni se do aktivniho Zivota. Hovofime o ni jako

o nemoci tehdy, dochazi-li k opakovanym zachvatim.

U DMO se také pomérné Casto setkavame se smyslovymi poruchami. Mezi tyto

poruchy fadime zrakové obtize, poruchy sluchu nebo feci.
Dale se projevuji i poruchy somatického ristu, ortopedické komplikace, nebo miize

dochazet i k emo¢nim porucham (Jankovsky, 2006).

2.3.2 Neuromuskularni a svalova onemocnéni

Mezi klinické ptiznaky této skupiny onemocnéni fadime naptiklad periferni parézu,
hypotonii, atrofii svalové hmoty, bolesti svalii, poruchy chtize, poruchy ¢iti, funkéni

postizeni aj.

Mezi neuromuskularni onemocnéni fadime:

e Spinalni amyotrofie (I. a Il. typ -Werdnig-Hoffmannova choroba, dale
III. typ a IV., adultni, neboli dospéla forma)- jedna se o vrozené postizeni

pfednich rohil misnich, je autozomalné recesivné dédi¢né.

e Myopatie (poskozeni svalového vlakna)- porucha hybnosti se nachazi

pfimo ve svalu.

e Progresivni svalové dystrofie- dochdzi zde k degeneraci svalovych

vlaken pfi¢né pruhovaného svalstva.

¢ Duchennova svalova dystrofie- je dédicna a postihuje muzské pohlavi.

Vede k postupnému ubytku svalstva ve vSech svalech.
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2.3.3

Charcotova-Marieova-Toothova choroba- jde o postupny zanik osovych

vlaken a myelinovych pochev u perifernich nervi.

Metabolické myopatie (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Ortopedicka postiZeni

Vrozené vykloubeni Ky¢li- (mtzZe byt jednostranné i oboustranné),

jedna se o nedostate¢né vyvinuti kycelnich kloubi

Perthesova choroba- postihuje spise chlapce a to ve véku od 5 do 7
let. Vyznacuje se osteonekrézou hlavice stehenni kosti, kterd ztraci
celistvost a mechanickou odolnost

Deformace patere- hyperkyfoza, skolioza.

Scheuermannova nemoc- bolesti zad, zmény na obratlich a
meziobratlovych ploténkach.

Chondrodystrofie- trpaslictvi, charakteristické jsou napadné kratké
koncetiny, vétsi hlava a normalni trup.

Dysmelie- porucha zarode¢ného vyvoje koncetin (Jankovsky, 2006).

2.4 Mentalni postiZeni (mentalni retardace)

Mentalni retardace je termin, ktery je v souCasné dob€ vymezovan znacnym
mnozstvim definic, které maji spolecné zaméfeni na celkové sniZeni intelektovych
schopschopnosti jedince a jeho schopnosti adaptace na socialni prostiedi.

Definice mentalni retardace, jeji koncepce, klasifikace i pojeti se dle M. Cerné

(2008) stale ménily a ptepracovavaly. Zde uvedu nékolik definic riznych autortii a jejich

Valenta, Michalik a kol. mentalni retardaci vymezuji "jako vyvojovou poruchu
rozumovych schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich funkci,

recovych, pohybovych a socialnich schopnosti s prenatdlni, perinatalni i casné
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postnatalni etiologii, ktera oslabuje adaptacni schopnosti jedince" (Valenta, Michalik a
kol. 2012, s. 31).

Definice mentalni retardace dle MKN - 10 (2000) zni "Mentalni retardace je stav
zastaveneho nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan predevsim
narusSenim schopnosti projevujicich se v pritbéhu vyvoje a podilejicich se na celkové
urovni inteligence. Jedna se predevsim o pozndvaci, rFecove, motorické a socialni
dovednosti" (Valenta, Michalik a kol. 2012, s. 32).

Dalsi definice Cadilové, Jany a kol. povaZzuje mentalni definici za "vrozeny stav,
ktery se vyznacuje omezenim rozumovych a adaptivnich schopnosti, jinymi slovy
nedoslo k primérenému a viplnému rozvoji mentalnich schopnosti” (Cadilové, Jina a
kol., 2007, s. 26).

Valenta a Miiller dodavaji, Ze mentélni postizeni nelze pojmout pouze jako Casové
zpozdéni dusevniho vyvoje, ale jako strukturalni vyvojové zmény.

Stupen mentalni retardace, ktery je dan nejen snizenym intelektem, ale i mirou
zvladani béznych socialné-kulturnich narokii s posouzenim schopnosti adaptability, je
orientacné urcen vyskou inteligenéniho kvocientu (IQ, charakterizovan disproporci
chronologického a mentalniho vé&ku). Vychédzi z nasledujici klasifikace poruchy
MKF — 10 (tj, desata revize mezinarodni klasifikace nemoci Svétové zdravotnické
organizace z roku 1992, platna od 1. 1. 1993). Pismeno F oznaéuje duSevni poruchu,
prvni ¢islo jeji druh (F7 mentéalni retardace), dalsi ¢islo stupenn mentalni retardace.
Hlavnim hlediskem této klasifikace je tedy stanoveni inteligencniho kvocientu.

Mentalni retardaci tedy délime na lehkou, stfedné tézkou, tézkou, hlubokou
mentalni retardaci, dale na jinou mentalni retardaci a na nespecifikovanou mentalni

retardaci (Valenta, Miiller, 2009).
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3. Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim

3.1 Ocekavani narozeni zdravého ditéte

Vv jejich Zivotech. Pfi takovém zjisténi, kdy maminka ocekava ptichod ditéte, plodu
jejich spole¢né lasky, jsou za normalnich okolnosti oba rodi¢e S$tastni, nadSeni,
netrpélivi a planuji, jaké jejich dét’atko bude zpravidla s velkymi nadéjemi.

,Samozrejmé, je ocekavdano dité zdravé, jako symbol Ccistoty, dokonalosti a
nezkazenosti. Rodice ocekavaji dité, které bude naplnénim jejich vztahu i tuzeb. Svému
diteti planuji skvélou budoucnost, zcela prirozené do néj promitaji mnohé uspéchy, a to
dokonce i v tech oblastech, kde oni sami v pritbéhu svého zZivota selhali, nenaplnili sva
predsevzeti, pripadné nesplnili ocekdavani svého okoli** (Jankovsky, 2006, s. 59).

Pokud se ale narodi dité¢ s postizenim, objevuje se obrovsky problém, ktery se zda
byt nefesitelnym. U narozeni malého ditéte se jednad o problematiku, kterd se dotyka
pfedevsim rodicl. Dité tento problém zacne vnimat mnohem pozdéji, ve Skolnim véku a
hlavn¢ v obdobi puberty, kdy tito dospivajici vnimaji velmi intenzivné své tclesné
schéma (Jankovsky, 2006).

,,Na rodinu s postizenym ditétem musime nahlizet v nékolika urovnich. Nejprve je
treba analyzovat Zivotni situaci rodiny s postizenym ditétem. S tim se poji otdzka, jak
narozeni ditéte s postizenim rodina prozivd a zpracovava a jakeé ukoly plni, noc se tyce
vyvoje takového ditéte. Teprve na zdkladé poznani téchto aspektii Ize stanovit odbornou
pomoc, kterou je treba realizovat v kooperaci, jak na urovni jednotlivych rodin, tak na

urovni spolecenské** (Pipekova, 2006, s. 39).

3.2 Proces vyrovndni se s narozenim ditéte se zdravotnim postiZenim

Touto problematikou se intenzivné zabyvala Svycarsko-americka 1ékarka Elisabeth

Kiibler-Rossova. Patfila mezi prikopniky vyzkumu prozitkti umirdni a blizkosti smrti.
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Ve své knize O smrti a umirdni formulovala pét stadii, které lze rozpoznat
V procesu umirani. Tyto stadia Ize ale ptevést i do jinych slozitych Zivotnich situaci, 1

jako je napftiklad narozeni ditéte s postizenim.

3.2.1 Prvni stadium- popirani a izolace

V této fazi si Clovék nepfipousti, Ze by se problém mohl tykat jeho samého a
odmita jej. Rossova ve své knize uvadi, Ze tato faze je dulezita hlavné proto, ze funguje
jako ,naraznik®, ktery tlumi ucinky Sokujici zpravy a dovoluje pacientovi, aby se
vzchopil a postupem ¢asu v sobé zmobilizoval jiné a méné radikdlni obranné strategie
(Rossova, 2015).

Rodice doufaji, ze se jedna o omyl a ze se jesté vSe vysvetli. VEri, ze existuje 1€k,
ktery pfinese celé situaci zdsadni obrat. Tato taktika ma jediny cil - nepfipustit si tuto
zranujici skutecnost. V této fazi se rodiCe obraceji na dal§i odborniky v doufani, Ze
dostanou ptiznivéjsi zpravu. Formou popieni byva také vytésnéni reality formou ,,nikdo
nam nic netfekl®, coz vSak nebyva pravda. To vSe ma ale své vysvétleni- rodice stale
doufaji v pfiznivéjsi informace.

Jankovsky ve své knize také hovoii o tzv. ,,inicidlnim Soku®, ktery je prvotni silnou
emocionalni reakci rodi¢li na skute¢nost, Ze se jim narodilo dit€¢ se zdravotnim
postizenim. Rodice se tak ocitnou v naprosto neocekavané realité, ve které prozivaji
deziluzi a hluboké zklamani. Namisto vysnéného ocekavani jejich tuzeb zoufale hledaji
odpovéd’ na otdzku, pro¢ prave jim se narodilo ,.takové* dité. V této fazi je vSak snaha
o nalezeni uspokojivé odpoveédi marna. V tomto okamziku je proZivani takového Soku
spojeno s pocitem straslivé ztraty, ztraty vysnéného a dokonalého ditéte, na které se
tolik t&sili (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014).

»Popirani byva jen docasnou obrannou strategii a je zahy vystridano cdstecnym

prijetim skutecnosti (Rossova, 2015, s. 53).
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3.2.2 Druhé stadium- zlost

4

Pacientiiv hnév a vztek se obraci na vSechny, které ma v dosahu. Na doktory, personal,
Casto na zdravotni sestry a v neposledni fad¢ i na svou rodinu a blizké (Rossova, 2015).

Casto je tato ,,agrese” namifena proti 1ékaii, ktery jim nepiiznivou diagnézu sdélil.
Déle se pak rodice obviinuji navzajem, nebo dokonce sami sebe (autoagrese). Zloba
byva paradoxné namifena proti tém, kteii jsou velmi vnimavi a obétavi a pii vykonu
svého povolani Casto délaji vice, nez je jejich povinnosti. Lze to vysvétlit tim, ze rodice
v§e vnimaji jako obrovskou nespravedInost, pocit'uji izkost a snazi se ji eliminovat tak,
ze sami ud¢laji nespravedlnost jinou a tim mnohdy zrafuji své okoli a blizké. Je to vSak
ptirozend lidska reakce a okoli by na ni mélo byt pfipraveno (Jankovsky in Pfeiffer, J. a
kolektiv, 2014).

»Iragédii je, Ze o pricinach hnévu nasich pacientit nepremyslime viitbec nebo jen
malo, a jejich zlobné vypady bereme osobné, ackoli piivodné nema takova zloba nic

spolecného s lidmi, proti nimz se obraci*“ (Rossova, 2015, s. 66).

3.2.3 Treti stadium- smlouvani

Stadium smlouvani by se dalo dle Rossové definovat jako ,,pokus o odklad* a mélo
by obsahovat odménu, ktera pfijde za ,dobré chovani“ (napiiklad jesté jedno
pfedstaveni, UcCastnit se svatby apod.). Rossova ale uvadi, Ze Zza4dny z pacientl svij
,»slib“ nikdy nedodrzel. Pfirovnava pacienty k détem, které slibuji sliby, o kterych vime,
ze stejné nesplni, 1 kdyz jim dovolime néco mimofadného (Rossova, 2015).

Jankovsky o této etapé hovoii jako o etapé ,,smlouvani s osudem®. V této chvili
velmi zaleZi nejen na odborné erudici lékate, ale také na porozuméni, schopnosti
naslouchat a sdilet bolest, uzkost a zklamani rodi¢. To vSe vyzaduje dostatek Casu a
empatie ze strany okoli.

Kladny a empaticky piistup odbornikli a terapeuti je velmi dilezity, ale je zde
vhodné zminit 1 ,,syndrom vyhoteni“, ktery v této skutecnosti muze nastat diky

zna¢nému nasazeni a ob¢tavosti. Jedna se o stav fyzického i psychického vycerpani,
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ktery ohrozuje zdravi terapeuta (odbornika) a je potieba dbat na dikladnou dusevni
hygienu (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014).

LWVetsinu smluv uzaviraji nemocni lidé s Bohem a obvykle je drzi v tajnosti. Pri
nasich individualnich rozhovorech bez posluchacii jsme byli ohromeni velkym poctem
pacientii, kteri slibovali ,,zivot zasvéceny Bohu* nebo ,,Zivot ve sluzbée cirkvi‘ vymeénou

za néjaky cas navic*“ (Rossova, 2015, s. 100).

3.24 Ctvrté stadium- deprese

Nemocny ¢loveék musi ¢elit mnoha problémtim. Podstupuje operace, hospitalizace,
rizna vysetfeni, ubyva mu sil a s pobytem v nemocnici vzrista také finanéni zatéz, coz
vede k dal§im a dal$im problémim. Rossova ve své knize rozliSuje dva druhy depresi-
reaktivni a piipravnou.

,,Je-li deprese ndstrojem, jehoz prostiednictvim se nemocny pripravuje na bliZici se
ztratu vsech milovanych a jenz mu umoziuje sndze dosahnout stavu akceptace, pak
néjaké povzbuzovani a ujistovani neni docela namisté (Rossova, 2015, s. 103).

Vyjimkou v této fazi neni ani sebeobviiiovani, kdy se rodi¢ domniva, ze vzniklou
situaci zavinil on sam, naptiklad tim, Ze ,,néco* ud¢lal Spatné a podobné. Rodice
zasahne obrovsky smutek, pocity viny a naprostého selhdni. Vznikaji 1 situace, kdy si
rodice mysli, Ze jim bylo narozeni ditéte s postizenim uloZeno jako trest, za jejich
zivotni prohfesky. Deprese je charakteristickd tim, Ze cloveék neni schopen truchlit
(vyplakat se), coz by mu pfineslo jistou ulevu. Rodi¢e maji pocit, ze se jim zhroutil cely
svet, ze je vSe v troskach. Jankovsky ve své knize uvadi, ze v této fazi je velmi dalezité
vést zapas proti ,,onéméni“ rodict. Je dillezité polozit si s nimi otazku, co vSe je
opravdu ztraceno a co nikoliv. Je dulezité najit néjaké pevné misto pod nohama rodica,
které by jim umoZnilo postupny navrat do kaZzdodenniho Zivota. Okamzik, kdy jsou
schopni se opét vyplakat, by se dal brat jako ,,navrat zpét do zivota“ (Jankovsky in
Pfeiffer a kol., 2014).
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3.2.5 Paté stadium- akceptace

Jedna se o stadium, kdy jedinec dosahne stavu, kdy v ném jeho ,,osud“ uz
neprobouzi ani hnév, ani depresi. V uplynulém case, ktery ma za sebou, dal prachod
vSem svym pocitim- vyjadfil svou zavist viici lidem, ktefi jsou zdravi a budou zit dal,
svilj hnév na ty, kdo svému konci nemusi Celit tak brzy, uz prozil i hluboky zarmutek.
Nyni je unaveny, vétSinou touzi byt sdm, byt nerusen (Rossova, 2015).

V této fazi si rodice Casto vyhledavaji kontakty na rodice jinych déti, které jsou ve
stejné situaci. Navzajem si pomahaji, povidaji si a zacnou se tak otevirat i viici svétu.
V tomto stadiu se méni hodnotovy systém rodiny a postupné zacina prevazovat védomi,
zZe piijeti ditéte s postizenim pro né neni jen vyzvou, ale i ukolem (Jankovsky in Pfeiffer
a kol., 2014).

,,Jedna se také o obdobi, kdy vice pomoci, porozumeéni a podpory obvykle potrebuje
rodina nez sam nemocny ““ (Rossova, 2015, s. 128).

Tyto faze zndzorfiuji viceméné optimalni pribéh piijeti ditéte s postizenim.
Skutecnost v§ak muize byt Gplné jina a ne vSichni rodi¢e dosahnout stadia akceptace. Co
se tyce téchto fazi, nékteré z nich mohou v realném Zivoté chybét, nemusi na sebe vzdy
nutné¢ navazovat, jiné se mohou zase vracet a nckolikradt opakovat. VSe je velmi
individualni a zalezi na konkrétni rodin€ ¢i konkrétnim ¢lovéku, kterého tato situace

postihne.

Pretrvavajici smutek, ale i zloba, mohou vést k ambivalentnimu vztahu vici ditéti.
Tim je dit¢ trvale frustrovano, protoZe se mu nedostava takova péce, kterou ke svému
vyvoji potiebuje. Nelze vyloucit ani odmitnuti ditéte, kdy se rodice s postizenim svého
ditéte nevyrovnaji a nedokdzou jej ptijmout. I v takovém ptipadé se ale daji najit
potiebné a raciondlni argumenty, kdy rodice své dit¢ umisti do ustavni péce a ditcti se
tak dle nich dostane zajiSténi komplexni odborné péce a podobné, coZ v domacim
prostiedi nelze.

V jiném ptipad¢ se dit€ s postizenim mulZe stat hlavnim teréem agresivity rodica,
kdy se s narozenim ditéte s postizenim téz nedovedou smifit a dité tak neni schopno

naplnit jejich o¢ekavani, jaka do néj vkladali.
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Dale se mizeme setkat s tim, kdy rodic (¢astéji otec) odchazi a opousti rodinu, tedy
vztah, ktery je poznamenan narozenim ditéte s postizenim, coz je jen dalsi formou
utcku.

Ani jedno z téchto konstatovani vsak neznamena odsouzeni takovych rodict. Nikdo
jiny, nez sami rodiCe, nevi, co vSe se v nich odehrava, jaké pohnutky je k témto
rozhodnutim vedly a podobné. Nikdo jiny také neméd pravo predjimat, jak by v takové
situaci reagoval on sam, protoze v predstavach a predsevzetich ¢asto byva vse jinak, nez

ve skute¢nosti opravdu je (Jankovsky, 2006).

3.3 Sourozenci ditéte se zdravotnim postiZenim

Dité s postizenim neznamend jen zatéz pro rodice, ale i pro sourozence. Je velmi
dulezité, aby rodi¢e zdravému ditéti pfiméfené a piijatelné vysvétlili problém postiZzeni
jejich mladsiho nebo star§iho sourozence. Narozenim mladsiho sourozence se muze
u ditéte objevit zloba, zarlivost nebo zklamani ve vztahu k matce, a to proto, Ze uz neni
jedinym pfedmétem jeji lasky.

Pfi narozeni sourozence se zdravotnim postiZenim si zdravy sourozenec postupné
osvojuje urCité strategie zvladani tohoto sourozeneckého vztahu. Zpravidla piijima
ochranitelskou roli, ktera spoc¢iva v podpofe a ochrané sourozence s postizenim. Jistym
nebezpecim mize byt soustfedéni rodi€ovské pozornosti na dit¢ s handicapem, ale mize
se stat 1 opacna situace, kdy se centrem jejich zajmu stane zdravé dit€. Oba tyto pfistupy
mohou klast na zdravého sourozence nepfiméfené naroky, které nebude schopen
zvladnout. Je proto potieba snazit se, aby zZadné z déti nebylo nepfimérené zatizeno a
vystaveno tak nesplnitelnym pozadavkim. Je dilezité détem rizné situace vysvétlovat a
hovofit o nich, aby nevznikly pochybnosti a nejasnosti (Pipekova, 2006).

,,Sourozenecké vztahy maji velky vyznam po celou dobu Zivota postizeného clena
rodiny. Lisi se a vyvijeji se s pribyvajicim vékem obou sourozencii, zaviseji na mnoha
dalsich aspektech- viiv muze mit hloubka postizeni, komunikace a chovani jedince, ale
i vyspélost a zralost osobnosti nepostizeného jedince atd. Sourozenci také velmi casto

buduji sviij vztah podle vzoru rodicii (Cerna a kol., 2015).
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Pipekova ve své knize zminuje ocekavani, které se pozaduje od zdravych
sourozencu. Je dulezité, aby sourozenci ditéte s postizenim pocitovali, ze oni sami
nejsou diskriminovani a méli by byt sezndmeni s problémy jejich sourozence
s postizenim. Casto totiz Geli poznamkam a narazkam ostatnich déti. Je také dulezité,
aby pochopili, ze diagnoza sourozence s postizenim nedava jejich sourozenci pravo
zlobit a vynucovat si pozornost. Tyto déti také Casto zazivaji pocit, Ze jsou svym
rodi¢iim na obtiz, nebo naopak slychavaji, ze na n¢ neni spolehnuti a ze by se mély

chovat jiz jako dospéli (Pipekova, 2006).

., Pretézovani, v diisledku pozZadavku rodicu starat se o postizeného sourozence,
vede pochopitelnym zpiisobem casto k primému odmitnuti postizeného, nékdy vsak také

k problematickému obétovani viastniho zivota sourozence “ (Pipekova, 2006, s. 43).

Je proto dulezité, aby byl zdravému sourozenci poskytnut dostatek volného casu,
moznost setkdni se s vrstevniky a podobné. , Potom se pro né nestane postizeny
sourozenec zatézi, ale dimenze, kterou otevre, puisobi na okoli prave tak fascinované*

(Pipekova, 2006, s. 43).

3.4 Vztah ditéte ke svému postizeni

S postizenim ditéte se musi vyrovnat nejen rodice ditéte a sourozenci, ale
samoziejme také samotné dité. Tento problém nastupuje pozdé€ji, v obdobi, kdy si samo

dité za¢ina uvédomovat svou identitu. A to ve vztahu k sobé€, ale 1 k dalSim lidem.

Pro novorozence a kojence je toto pocateéni obdobi sice bezproblémové, ale
naopak je velmi dilezité pro vytvareni lidskych vztahti. Kvalitou emoc¢niho vztahu vici
matce (rodi¢iim) je uréovana mira budouciho pozitivniho vztahu jedince viic¢i okoli a
pfijeti svéta vibec.

Pro obdobi batolete plati totéz. Dité si utvaii védomi sounalezitosti ke svému
rodinnému zazemi a védomi domova (,,rodinné identity). Velmi vyznamny je zde

1 fenomén jastvi, ktery nastupuje kolem druhého az tfetiho roku. U ditéte se stale vice
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projevuje potieba autonomie, ktera uzce souvisi s moznostmi jeho mobility. Prave v této

souvislosti mohou vznikat pocity nejistoty a jinakosti ke svym vrstevnikim.

V obdobi predskolniho véku se dit¢ snazi stale vice porozumét okolnimu svétu,
ale 1 svému vlastnimu schématu a funkcim. Mysleni je zna¢né ovlivnéno fantazii a
mohou se zde vedle tzkosti objevovat i pocity ménécennosti a z toho vyplivajici pocit
viny. V kolektivu mateiské Skoly muze dité intenzivné vnimat svou odli$nost vici svym
vrstevnikiim. Pravé ti mohou vytvafet prosocidlni nastaveni, neboli postoje.
U zéavaznych, nejcastéji kombinovanych postizeni, je dité casto o kontakt s vrstevniky

ochuzeno, protoze se nepodaii najit vhodny zptisob, jak dité¢ integrovat.

Mlads$i Skolni vék je hodné limitovan povinnou S$kolni dochazkou. Vztahy
s vrstevniky, vykon ditéte, pochvala ucitele a pozitivni odezva u rodi¢i jsou velmi
dalezitymi faktory pro harmonicky vyvoj ditéte. Dit¢ ma v tomto veéku silnou potiebu se
s nékym identifikovat- vytvari si svlj vzor (ucitel, 1ékat). Toto obdobi byva také
oznacovano za obdobi realismu. Dit€ si uvédomuje svou sexudlni identitu a podvédomé

se ,,u¢i“ byt otcem (muzem), matkou (zenou).

Puberta je oznaovana za kritické obdobi, kdy dochazi k neurohumoralni
pfestavbé organismu. Pravé v tom o obdobi se dostavd do popiedi otazka télesného
schématu. V tomto obdobi je pubescent velmi citlivy na to, ,,jak vypada®. Jakékoliv
odchylky od normy jsou pro n¢j zdrojem mnohych psychotraumat, které déale ohrozuji
jeho vyvoj. Reakce na jakykoliv problém mohou byt nepfiméfené az agresivni a nelze
vylou€it ani moZnost suicidalniho jednani. Naléhavéjsi se stava také otazka
uspokojovani sexualnich potieb, kterd pubescentovi s postizenim velmi komplikuji
Zivot.

V adolescentnim obdobi je sexudlni problematika pfirozenym stfedem zajmu a
trvalé neuspokojovani sexudlnich potfeb mohou vést k opakované frustraci a stresu
adolescenta. V tomto obdobi je velmi dulezité tento problém fesit mimotadné citlivym
zpusobem. Objevuje se zde i adolescentni krize, souvisejici s profesionalni orientaci,
kterd je u osob s postizenim znacné omezena. To mize vést k intenzivnim pocitim

ménécennosti (Jankovsky, 2006).

35



., Velmi casto je citovan znamy Eriksoniiv (1963) vyrok charakterizujici adolescenci

. . . s . ,
réenim: ,,jsem to, cemu verim*“. Tato skutecnost, resp. touha adolescenta po zakotveni
V necem, cemu lze vérit, resp. ve smyslu, vytvari prostor pro lepsi akceptaci dané

situace a reorganizaci jeho vlastniho Zivota “ (Jankovsky, 2006, s. 68).
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PRAKTICKA CAST

4, Cile BP

Cilem vyzkumu bakalafské prace bylo zjistit, jakou roli a postaveni k sobé
zaujimaji zdravy sourozenec a sourozenec s t¢zkym zdravotnim postizenim. Toto téma
m¢é zaujalo hlavné proto, Zze mam sama bratra se zdravotnim postizenim a tak jsem
veédéla, ze nebudu psat jen teorii a vyzkumné vysledky mych respondentt, ale ze se
budu moci i sama zapojit a pod¢€lit o mnohaleté zkusenosti.

Vzhledem k volb¢ kvalitativniho typu vyzkumu nebyly stanoveny zadné hypotézy.

Hlavni vyzkumna otazka: Jak se meénila role a postaveni zdravého sourozence

k sourozenci s tézkym zdravotnim postizenim v prub&hu dospivani
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5. Metodika vyzkumu

5.1 PouZita metoda

Vzhledem k po¢tu respondentil jsem pro ziskani dat pouzila kvalitativni vyzkum,
techniku dotazniku, metodu zamérné¢ho (Gcelového) vybéru. Dotaznik jsem zvolila
hlavné proto, ze nekteii z respondentii se v dobé mé prace a pii tvofeni vyzkumnych
otazek nachazeli mimo CR a také proto, Ze nebyla mozZnost sejit se se viemi osobng.

Chraska dotaznik popisuje jako soustavu pfedem piipravenych a pecliveé
formulovanych otazek, které jsou promyslen¢ setazeny a na které dotazovana osoba
(respondent) odpovidé pisemné (Chraska, 2007).

Dotaznik jsem zvolila otevieny. Jeho zdkladem je 16 otazek, na které respondent
odpovida dle svého uvazeni. Vyhody otevienych otdzek spocivaji hlavné v tom, Ze
umoznuji ziskat i odpovédi, které by autora dotazniku nemusely napadnout a také
respondenta podnécuji k hlubsimu zamysleni se nad tématem.

Metoda zamérného vybéru patii mezi nejrozsifenéj$i metodu, s jakou se
Vv kvalitativnim pfistupu setkdvame. Za zdmérny vybér vyzkumného vzorku oznacujeme
takovy postup, kde cilené¢ vyhledavame ucastniky podle jejich urcitych vlastnosti. Na
zéklad¢ stanoveného kritéria tedy cilené¢ vyhledavdme pouze ty jedince, ktefi toto
kritérium spliiuji a souc¢asné jsou ochotni se do vyzkumu zapojit (Miovsky, 2006).

Nevyhodou dotazniku je to, Ze nelze sledovat emociondlni stranu projevu
respondenta a navazat s nim tak bliz§i kontakt. Protoze vétSinu respondentli zndm
osobn¢, nékteré i mnoho let, myslim si, Ze byli vi¢i dotazniku otevieni a snazili se na

otazky odpovidat tak, jak doopravdy citili.
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Tab. 1: Vyzkumny soubor

vek pohlavi veék pohlavi typ postizeni
sourozence | sourozence sourozence
metabolicka vada,
R1 28 zena 26 muz nedoslychavost,
MP
DMO+ MP
15 zena 17 muz
R2
Downtiv syndrom
R3 19 zena 17 muz
DMO-
Re | 25 | sena 20,20 zeny | kvadrupareza, MP,
(dvojcata) | epilepsie, zrakové
vady
DMO+ MP
R5 18 zena 21 muz
DMO-hemiparéza,
R6 18 zena 14 muz psychickeé
problémy
DMO+ MP
R7 18 muz 15 Zena
R8 19 Zena 10 muz DMO+MP
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5.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Muj vyzkumny soubor tvoii respondenti, které osobné znam. Diky mému bratrovi,
ktery ma DMO a diky mé matce, ktera se pravé diky bratrovi sdruzuje s rodinami
S podobnym osudem, mam ve svém okoli i mimo né¢j mnoho znamych i ptatel, kteti
maji sami ve své rodin¢ osobu s tézkym zdravotnim postizenim. Protoze ne kazdy mél
¢as a chut’ dotaznik vyplnovat, doptavala jsem se dale jiz oslovenych respondentl na

dalsi kontakty.

Tuto metodu Hendl popisuje jako metodu ,,snéhové koule®, kdy si autor dotazniku

zvoli n¢kolik respondentti a ti mu déale doporuéi dalsi respondenty, vhodné pro vyzkum.
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6. Analyza dat

Hlavnim cilem mé BP bylo zjistit, jak se ménila role a postaveni zdravého
sourozence ksourozenci s tézkym zdravotnim postizenim v pribéhu dospivani.
V dotazniku bylo polozeno 16 otevienych otdzek a odpovidalo na n¢j 8 respondentd.

Protoze prvni dvé otazky dotazniku se tykaji véku respondenta a jeho sourozence se
zdravotnim postizenim, déle typu zdravotniho postizeni sourozence, zainam zde od

otazky ¢&. 3. Udaje ohlednd respondenta a jeho sourozence uvadim v tabulce ¢. 1.

Otazka ¢. 3: ,,Kdy a za jakych okolnosti jsi se dozvédél/a, Ze je tviij sourozenec jiny

nez ostatni?“

Vétsina respondentii uvadi, Zze si uz nevzpominaji, kdy a za jakych okolnosti se
o postizeni sourozence dozvédéli, protoze byli mali a se sourozencem tak vyriistaji od
malicka. R2: ,,Je starsi, takze uz od meého narozeni.*

Vétsina respondentll vycitila sama, Ze se sourozencem neni néco v poradku. R4
napiiklad uvadi, Ze si vSimala toho, kdyZ uZ ostatni déti zvladaly béhat a mluvit,
zatimco jeji sourozenec ne. Déle ji byli ndpomocni rodice, kteti ji vzdy vysvétlili vSe, co
potiebovala védét. ,, Pochopila jsem to sama ve chvili, kdy mladsi sourozenci mych
vrstevnikii uz davno béhali, mluvili a moje ségry zatim nic. Asi jsem i to zpozorovala
z rozhovorit mych rodicii, ale nepamatuju si, Ze by mi o postizeni rekli oni sami. Bylo mi
6 let, moc si to uz nepamatuju. Kdyz jsem se pak pozdéji sama doptavala na riizné véci,
byli otevieni a odpovidali.*

R5 0 postizeni svého sourozence védéla od narozeni, protoze se vychova
sourozenci Casto prizpusobovala: ,, Vedeéla jsem to takika od malicka, protoze jsem byla
vychovavana s ohledem na nej, muselo se na néj opatrnéji “.

R6 je o Ctyfi roky star$i nez sourozenec a vzpomind, Ze ji Situaci sourozence
S postizenim pftiblizovali rodiCe: ,,Ze zacdtku mé to asi ani nezajimalo. Narodil se

malinkaty a mné se moc libil. Mamka mné cetla pohadky na téma sourozenec a
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ukazovala spoustu obrazkii. Tak jsem vedeéla, co mé ceka a mamka mné vzidy vse

vysvétlila. Bracha se narodil predcasné. Néjak jsem to brala...

Otazka &. 4: ,,Zijete ve spolené domacnosti? Pokud ne, jak &asto se vidate?

R1 ,R3, RS, R6 a R8 Zziji spole¢né se sourozencem ve spolecné domacnosti. Ostatni
respondenti Ziji jiz oddélené a se sourozencem se vidaji obcas.

R4 bydli ve spolecném domé, ale svou domacnost ma v podkrovi: ,, Mdme bardk,
bydlim v podkrovi, takze se vidime skoro kazdy den.

R7 se se svym sourozencem vida jednou tydné, n¢kdy jednou za étrnact dni:
., Bydlim v jinéem mésté. Vidame se, kdyz prijedu na vikend domii — tedy tak jednou za
tyden nebo 14 dni priblizne.

R2 svého sourozence navstévuje pouze jednou do mésice.

Otazka ¢. 5: ,,Ménil se vztah k tvému sourozenci v pribéhu dospivani?*

Vice nez polovina respondentl napsala, ze se vztah mezi nimi a jejich sourozencem
néjakym zplisobem ménil.

R3 zacinala brat svého sourozence jako sob& rovného, R4 uvadi, Ze ke svym
sestram méla v pribéhu dospivani blize a blize, R6 zase dodala, Ze je na svého
sourozence piisngj$i. R7 zacal mit svého sourozence vice rad a cenil si ho takového,
jaky je. Zde jsou odpovédi zminénych respondenti:

R3: ,,Ano, zacinala jsem ho brat jako sobé rovneho.“ R4: ,, Paradoxné jsem
k sestram vice tihla*“. R6: , Asi jo, jsem na néj tvrdsi, tedy pro jeho dobro. Musim mu
obcas vysvetlit, ze se to nedéla a proc. Prosté ma tzv. dlouhé vedeni.” R7. “Ano, zacal
jsem ji mit mnohem vice rad a cenit si ji takové, jaka je a Ze viibec je. Prosel jsem
béhem dospivani spoustou uvédomeni. “

R8 wuvadi, ze si zadné¢ zmény ve vztahu nevSimla, uvadi pouze, Ze je se
sourozencem vice zabavy. ,,...akorat ted jak je vetsi a opakuje slova, je s nim vic

srandy.
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Otazka €. 6: ,,Jaky vztah jsi k nému zaujimal/a, kdyzZ jsi byla mensi (v détstvi)?«

R1, R3. R4 a R6 zaujimali ke svému sourozenci spiSe ochranitelsky postoj. R1
uvadi, ze bral svého sourozence mezi své kamarady a jeho matka si ptala, aby se ho
sourozenec naucil poslouchat a respektovat: ,,Pomdhal jsem nasim, ucili jsme ho
s klukama na kole, hlidal sem aby nékam nezdrhnul, a vyzvedaval jsem ho ze Skolky,
bylo to za rohem, to chtela mama, aby si zvyk, ze pry mé musi poslouchat, no nékdy

neposlouchal a me fakt stval. “

R3 uvadi, ze obCas na svého sourozence zarlila, protoze se ji dostavalo vice
pozornosti. I pfesto vSak zaujimala ochranitelsky postoj: ,, Byla jsem takova jeho ,,druhad
mama*“. Méla jsem pocit, Ze mé potiebuje a ze mu musim porad pomahat. Ale nékdy
Jsem na néj i dost zdrlila... Ze md vic pozornosti nez jd, Ze se o néj vsichni vSude

3

zajimaji, Ze ho v$ude nékdo obdarovava a vsichni ho lituji ... *

R4, kterda ma dvé sestry S tézkym zdravotnim postizenim, pocitovala vici svym
sourozencum litost: ,,...vztah jsem méla velmi ochranitelsky. Hodné jsem pomdhala,
travila se sestrami cas. Vidycky pro mé byly mnohem vic nez jen sourozenci. Trpéla
Jjsem jejich postizenim. Bylo mi jich lito. SnaZila jsem se jim vSe vynahradit tim, Ze jsme

«

spolu travili vétsinu mého volného casu.

R2 a RS na své détstvi se sourozencem vzpominaji jako na zébavné obdobi, kdy si
se sourozencem mohli hrat. R2: ,, ...hrdla jsem si s nim a podobne.“ R5: NV détstvi jsme
byly spise partaci, hrali jsme si s panenkami i na pisku, bratr nikdy u niceho moc
dlouho nevydrzel, ale samoziejme byl ,,jiny“ takze se na néj daval vétsi pozor nékdy mé

to mrzelo, ze jsem az , ta druhd* ale postupem casu sem vse pochopila.

R7 citil ve vztahu k sourozenci hodné zarlivosti: ,, Spise jsem na ni zarlil. Vsechno
se tocilo kolem ni. Vsichni se zajimali jen o ni. Ja jsem byl odstrkovany dozadu a nikdo
si mé moc nevsimal, dokud nenastal néjaky problém. Ale mél jsem ji samoziejmé rad. Je

¢

fo prece moje sestra. *

R8 v détstvi pocitovala strach, protoZze byli rodie casto se sourozencem

V nemocnici a nevédéla, co bude dal.
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Otazka €. 7: ,,Zménil se tviij vztah k sourozenci, kdyZ jsi byl/a v obdobi puberty?

Byl komplikované;jsi?«

Nejvetsi problém a zatéz respondenti pocitovali hlavné v téch ptipadech, kdy
museli se sourozencem vypomahat a nemohli se napiiklad Gcastnit akci, na které chtéli
jit. R2 pocitoval nejvétsi zatéz, kdyz musel vypomahat rodi¢im s hygienou svého
sourozence: ,, Komplikovanéjsi byl, co se tyce pomoci rodiciim s hygienou bratra...

R4 uvedl, Ze byl nastvany, kdyz nemohl jit, kam cht&l: ,, ...Casto mé Stvalo, Ze
nékam nemiizu jit...

R5 uvadi, ze v tomto obdobi byli v puberté¢ se sourozencem oba dva, takze to
nebylo vzdy jednoduché: ,, ...neni o moc starsi, takze jsme pubertu méli tak néjak stejne,
nekdy to bylo o nervy...

R7 v dotazniku vyplnil, ze si v obdobi puberty sestry vice vazil.

R1, R2, R6 a R8 nepocit'uji, Ze by byl vztah s jejich sourozencem v obdobi puberty

znatelné jiny.

Otazka ¢. 8: ,,Stydél/a ses za svého sourozence nékdy? Pokud ano, v jaké to bylo

situaci?¢

VétSina respondentl uvadi, ze se za sourozence piimo nestydéli, ale nebylo jim
pfijemné, kdyZ se na né¢ na vefejnosti nékdo dival nebo otacel. R3,R4, R7 a R8
napiiklad pisi, Ze: R3: ,,Kdyz jsem byla mensi, obcas se mi ostatni posmivali, Ze mam
takového brachu a mé to mrzelo. Ale nikdy jsem se nestydéla. Nebylo to vidycky
jednoduché...“ R4: ,, Asi to nebyl primo stud, jen se mi o nich nechtélo mluvit. VZdycky
jsem u toho polykala sizy. Byla jsem vici tomu uzaviend a nezminovala se. Pak jsem
zacala studovat specidlni pedagogiku. Pamatuju si na ten okamzik, kdy jsem se poprvé
na jednom seminari zminila o svych sourozencich a situaci doma. Bylo to hodné silny.
Bylo to obdobi, kdy jsem naplno prozivala velkou vdécnost za ségry. Predtim jsem tam
méla i néjakej ten stud a tézko se mi o nich mluvilo. Pak se to néjak prolomilo, bylo to

jiny a méla jsem potiebu to sdilet a ukdzat, Ze Zivot po boku postizeného nemusi byt
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nutné jen o bolesti. “ R7: ,, ...drive dostavala hodné takové ,,zachvaty vzteku*. Kdyz se
delo néco, co se ji nelibilo, tak zacala vsechny kolem sebe bit, kiicet, brecet. Lidé se
hodné otaceli a blbé koukali. Nebylo to nic prijemného, protoze to vypadalo, Ze si mysli,
Ze ji treba ublizujeme. Ale pritom tomu viitbec nerozumi...” RS: ,,Nekdy je mi

neprijemné, kdyz treba na ulici zacne délat scény, kouse se a lidi se otaceji. "

Dalsi respondenti (R2,R5,R6) uvadi, Ze se za svého sourozence nikdy nestyd¢li.

Otazka €. 9: ,,Zménil/a bys nékdy chovani ke svému sourozenci, pokud bys mohl/a

vratit ¢as?“

Pouze tii respondenti (R3.R6, R8) uvadi, Ze by své chovani neménili. R8: ,, Asi ne.

¢

Mame dobry vztah. Vedla nas k tomu mama. Vzdy rikala -mdte jen jeden druhého.’

Ostatni respondenti by své chovani n€kdy zménili, hlavné co se tyce trpélivosti a
tradveni volného cCasu se sourozencem. R1 napiiklad uvéadi, ze by byl mnohem
trpélivejsi, kdyby mohl vratit Cas: ,,Meél bych vic trpélivosti, kdybych vedel, jak to
dopadne, Ze ta nemoc takhle bude vypadat po téch letech...

R2 a R7 by se svému sourozenci vice vénovali. R2: ,, Travila bych s nim vice casu,

“«

kdyz je doma...” RT: ,Vutlem deétstvi bych s ni byval travil mnohem vice casu a
vykaslal se na néjaké pocity urazeni.*

R4 také uvadi, ze by si obcas ptala byt trpélivejsi: “Obcas mé hodné mrzi moje
vilastni netrpélivost nebo lenost pri péci o sestry.

RS by své chovani také nckdy zlepsila: ,, Urcité ano, ne vidy jsem se k nému

I3

chovala fer..."
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Otazka ¢. 10: ,, Travi§ sviij volny ¢as se svym sourozencem? Pokud ano, jakym

zpusobem a jak ¢asto?*

U této otazky hodné zalezelo, zda respondent se sourozencem zije ve spole¢né
domacnosti. Pokud ano, travi spolu volny cas docela Casto, R1 naptiklad uvadi, ze se
divaji na filmy, poslouchaji spole¢né¢ muziku, R3 bere svého sourozence mezi své
kamarady, R5 bere svého sourozence na prochdzky a je s nim v podstaté¢ vzdy, kdyz o to

sourozenec stoji.

R2, R4 a R7 neziji se svym sourozencem v jedné¢ domécnosti a proto se nevidaji ani
tak Casto. R4 napftiklad uvadi ze: ,, Mam narocnou prdci, nesttham nic moc dalsiho.
Pokud jsme spolu, tak se prevdzné staram o to, aby byly prebalené, nemély hlad a Zizen
apod. Obcas chodime ven na prochazky nebo prosté jsme jen vedle sebe a uzZivame si
sebe navzdjem. “

R7 se svym sourozencem travi néjaky ¢as vzdy, kdyz je doma: ,, Ano. Kdykoli se
vyskytnu doma. Pry se na mé cely tyden vyptavd, jestli dorazim domu. Kdyz dorazim,
tak mé dobehne obejmout a utece zpatky do pokoje, kde travi opravdu velkou cast casu.
Obcas se mi ji podari pri hezkém pocasi vytahnout ven na prochdzku, zmrzlinu nebo Si

za ni jdu hrat do pokojicku.*

Otazka €. 11: ,, Travil/a jsi s nim volny ¢as i diive? Pokud ano, jak? Pokud ne, pro¢

ne?“

Vétsina respondentl odpovédéla, ze se svym sourozencem diive travila hodné casu.
Hlavnim divodem bylo to, Ze byli oba mladsi, nechodili do prace, neméli tolik
povinnosti a hlavné Zili vSichni v jedné spole¢né domacnosti. Mezi nejcastéjs$i zajmy a
¢innosti patfily rizné hry, koukani na pohadky, prochazky a vylety s rodinou. R1
naptiklad vzpomina na prazdniny u babicky: , Jako maly to bylo fajn, s dédou a
babickou velké prazdniny na chalupé s kamosema, to bylo néco, jarni prazdniny v Praze

u babicky, s nasima jsme jezdili na starych motorkach... R6: ,, Vzdy ano, mamka nas

46



vedla k tomu, abychom spolu prozivali véci. L se obcas jen dival, ale vypadal stastné, a

nevadilo mu, Ze mu to nejde.

Pouze R7 uvadi, ze diive se svym sourozencem tolik Casu netravil. Bylo ho
podstatné méné, nez je tomu dnes: ,, Drive moc ne. Kazdy jsme méli svij svet.

Nezajimala mé. Mél jsem své pratele, zajmy a povinnosti.*

Otazka ¢. 12: ,Mysli§ si, Ze to, Ze mas sourozence s postiZenim, té néjakym

zpusobem zménilo nebo ovlivnilo? Jak?

Vsichni respondenti uvadi, Ze to, ze maji v rodin¢ sourozence se zdravotnim
postiZzenim, je n&jakym zplisobem ovlivnilo. VSichni se shoduji na tom, Ze jsou vici
tomuto tématu chapavéjsi, pristupnéj$i a ze jsou 1 mnohem empatictéjsi, nez jejich
vrstevnici. R2 naptiklad odpovida: ,, Myslim si, Ze ano. Napr. nazorem na postizené lidi.
Neékdy mi prijde, Ze toto chapu vice nez lidi v mém véku, co se s postizenym clovékem

nesetkali.

R3 se diky svému sourozenci citi byt vice empaticky: ,, Rozhodné. Myslim, zZe diky
nému se dokazu do lidi veitit. Ze jsem soucitnéjsi nez lidé, kteii to neznaji. Ze dokazu
pochopit, ze kazdy jsme néjaky a zZe jsou i lide, kteri nemohou za to, jaci jsou.

R4 uvadi, ze ji sestry do zivota hodné daly, ale Ze si toho ¢loveék zac¢ne vSimat az
pozdé&ji: ,, Ségry mi toho do Zivota hodné daly. Myslim, Ze si téch pozitiv a dari clovék
zacne vSimat az ve chvili, kdy se prokousSe tim, co mu takova nebo podobnad situace

«

vzala..."
R5 se citi diky svému sourozenci také jistym zpusobem ovlivnén: ,, Urcite me
zménilo a vlastné i ovlivnilo, protoze vnimam jinak lidi s jakymkoliv postizenim, a

vlastné vaimam lidi jinak i celkove.

R6 ma diky svému sourozenci jiny pohled na svét: ,,Ano, jiny pohled na svet.
Neresim malichernosti. Vice dnes spoustu lidi chdapu. Nikomu se nevysmivam a

naopak.
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R7 se citi byt diky svému sourozenci ochotnéjsi a rad lidem pomaha: ,, Snazim se

diky tomu lidem vice pomahat.*

Otazka ¢. 13: ,,Kdyby byla néjaka véc, kterou bys mohl/a na svém détstvi ve

vztahu ke svému sourozenci zménit, jaka by to byla?*

R2, R5 a R8 nenapada nic konkrétniho, co by zménili.

R1 by byl vice trpelivéjsi a R3 by zménil svou zarlivost, vici svému sourozenci:
,Asi bych na néej tolik nezarlila a byla bych vic jeho starsi sestrou a ne -druhou
mdmou.

R7 uvadi, ze by se svym sourozencem travil vice Casu.

R6 svému sourozenci diive zavidél jeho 1écbu, ale po zjisténi detailti si uvédomil,
Ze neni co zavidét: ,, Asi ne, jednou jsem zavidéla brachovi lécebnu ,mamka mé tam na
par dni vzala, od té doby vim ,Ze tam brdacha maka, mama se dost nabéha...

R4 by nic neménila: ,, 4si nic. Vnimam jako velmi dulezité vse, co jsem prozila. Bez

toho bych se neposunula tak, kde jsem ted’.*

Otazka ¢. 14: ,,Méla jsi nékdy pocit, Ze jsi byla kvili svému sourozenci v nééem

omezovan/a? Pokud ano, v ¢em to bylo?*

Jediny R6 uvadi, Ze pocit omezovani nemél, naopak ziskal nové zkuSenosti:
,,Dokonce jsem okusila hyporehabilitaci, dodnes jezdim s hendikep. plavat....spis jsem
ziskala...

Zbytek respondenti citili omezeni hlavné ve své osobni svobodé, kdy museli sviij
¢as 1 program prizpusobovat sourozenci, napiiklad ho museli brat s sebou mezi své
kamarady a podobné. RS naptiklad uvadi: ,V détstvi jsem méla pocit omezovani, Ze
vzdy kdyz jsem sla mezi kamarady, musel jit miij bracha se mnou a misto uzivani si

S kamarady na hristi, prisla ,,starost* aby se mu néco nestalo. "
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R7 byla obcas na své rodie naStvand, kdyz vsSechen program podfizovali
sourozencovi: ,, Ano, obcas mé Stvalo, kdyz jsme planovali rodinné vylety, tak se vse
muselo podridit ségie. Nejezdili jsme tam, kde by to zajimalo mé jako dite, ale tam, kde
to bude vyhovovat vsem.

Casto také respondenti uvadéli, ze je mrzelo, kdyz se jim rodi¢e nemohli tolik
vénovat, kvili péci o jejich sourozence. R2 napiiklad vzpomina na casy, kdy si s ni
rodi¢e nemohli hrat a sviij Cas vénovali sourozencovi:. ,,Jen kdyz jsem byla mensi, tak si
se mnou treba nemohli rodicové hrdt, ale pripravovat véci pro bratra. Jako mald jsem
to tolik nechapala. *

R8 uvadi, ze omezovani pocitovala v dob¢, kdy matka se sourozencem naptiklad

cviCila a neméla tak na n€ho Cas. ,, Omezeni tam urcité néjaky byly, ale zas to bylo kviili

tomu, ze treba mamka s brachou cvicila, tak se mi nemohla tu hodinu venovat. “

Otazka ¢. 15: ,,Myslis si, Ze to, Ze jsi vyrustala vedle svého sourozence, pro tebe

bylo v nééem prinosné?*

V této otazce se také vétSina respondentli shoduje. Nejvétsi pfinos respondenti
pocituji hlavné v chapani lidskych hodnot, maji dobry pfistup k lidem s postizenim,
maji tendence pomahat druhym, jsou ¢asto vdé¢ni za jakoukoliv malic¢kost.

R7 uvadi, ze velky pfinos vidi i v tom, Ze se o svého sourozence dokaZe postarat.
R1 odpovédéla, ze diky svému sourozenci Casto cestovali a tak méla moZnost poznat
plno novych lidi.

R4 uvadi, ze je diky svému sourozenci vice zodpovédna a také vdécna za kazdou
malickost: ,, Myslim, Ze jsem zodpovédnd, premysliva, respektujici a vdécna za kazdou
malickost. *

R5 dodava, Ze diky svému sourozenci vice chédpe lidi s postizenim a nema tak
divod se jim naptiklad posmivat: ,,...nemdm divod se stranit ani posmivat lidem
S jakymkoliv postizenim jako nékteri lide... *

R7 si vice ceni lidskych hodnot: ,, ...myslim si, Ze si diky tomu vice cenim lidskych

hodnot, dobroty, ochoty a pomoci.
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Otazka ¢. 16: ,,V ¢em si myslis, Ze by bylo tvé détstvi jiné, pokud by byl tvij

sourozenec zdravy?*

Respondenti casto uvadi, Ze Zzivot bez sourozence s postizenim by byl sice
jednodussi, ale neménili by ho. R3: ,, Tak urcite by bylo jednodussi. Ale byla by to nuda.
Ja bych ho nevymenila. Jsem rada, Ze je takovy, jaky je.

Vétsina respondentll odpovédéla, ze by bylo jejich détstvi a celkové cely zivot jiny
v mnoha vécech. R2 naptiklad piSe: ,, V hodné vécech. Mé chovani, miij postoj k rodiné,

mozna i muj styl Zivota. Urcité bych byla néjak ovliviiovana chovanim starsiho bratra.

R5 dodéava, ze kdyby byl jeho sourozenec zdravy, mohl by si jit hrat se svym
sourozencem, jako rovny s rovnym: ,, Ve spousté véci, napriklad v tom, Ze bychom mohli
Jit na hristé jako rovny s rovnym. “

R7 uvadi, ze by byl jeho zivot jiny v mnoha vécech: ,, Ve vsem. V sebevédomi,
V kariérnim rozhodovani, v pratelich a mych fobiich. Zkratka ve vsem.” RA4: ,, Mozna

bych neprozila tolik let v litosti. Méla bych nékoho, s kym si miizu popovidat, komu

predavat zkusenosti.

R1 a R8 situaci nemohou posoudit, ale jejich détstvi jim neptijde Spatné.
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7. Diskuze

Cilem této prace bylo zjistit, jakou roli a postaveni k sob&é zaujimaji zdravy
sourozenec a sourozenec s tézkym zdravotnim postizenim.

Na otazky odpovidalo celkem osm respondentli. Za zacatku dotazniku bylo vSem
feceno, ze dotaznik je anonymni a Ze neni nutné odpovidat na vSechny otazky, pokud se
respondentovi budou zdat nékteré nepiijemné, nebo se ho budou néjakym zpiisobem
dotykat. VSichni respondenti vSak zodpovédéli vSechny otazky. Myslim si, ze byly
kladeny takovym zpiisobem, kde si respondent mohl sdm zvolit, jak na n¢ odpovi, takze
se mohl sam vyhnout oblastem, o kterych by nerad mluvil.

Ackoliv byly zodpovézeny vSechny poloZzené otazky, v nékterych piipadech jsem
ocekavala véEtsi otevienost a pestrost odpoveédi. Chépu vSak, Ze nemusi byt vSem
piijemné svétovat se se svymi pocity a n€kdy i nepfijemnymi zkuSenostmi nékomu
cizimu, v opa¢ném piipadé (u respondentd, které znadm osobn¢), nékomu zndamému.

V dalSich studiich, které by se vénovaly tomuto tématu, by bylo dle mého nézoru
vhodnéjsi pouzit misto dotazniku spiSe variantu rozhovoru. S respondentem je pak
mozné navazat osobn¢jSi kontakt, ziskat tak Iépe jeho divéru a myslim si, Ze
1 otevienégjsi odpovédi. Domnivam se, Ze odpovédi v dotazniku nebyly mnohdy struéné
jen kvili ,,cizejSimu* vztahu, ale i kvlili tomu, Ze odpovédi bylo nutné vypisovat ru¢né.

Prvni dvé otazky se tykaly v€ku respondenta a jeho sourozence a dale typu
postiZeni sourozence. Na tyto otdzky vétSina respondentll odpovédéla bez problému, na
druhou otazku vSak neopovédéli uplné detailné, tedy, napifiklad u DMO neuvadéli
podrobngjsi formu a podobné. Tézko fici, jestli pfesné postizeni svého sourozence
neznaji, nebo zda ho jen neuvedli. J& osobné mam bratra s DMO, diparetickou formu
S parézami na hornich koncetinach, déle s lehkym mentalnim postizenim a zrakovymi
vadami. Do mych 18 let jsem vé&déla, Ze ma bratr DMO, ale nikdy jsem se nezajimala
o nic podrobnéjsiho. Ne proto, ze bych to nechtéla védét, ale jak jsem s bratrem
vyrustala od malic¢ka a znala jsem ho takového, jaky je, nenapadlo mé, zajimat se o jeho
postizeni néjak vice. Az kdyZ jsem se dostala ke specialni pedagogice a zacala jsem

tento obor studovat, zac¢inalo me toto téma zajimat ¢im dal vice.
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Dalsi otazka se tykala toho, kdy a za jakych okolnosti se respondent dozvédél, ze je
jeho sourozenec jiny, nez ostatni. VSichni respondenti vyrastali se svym sourozencem
V jedné domadcnosti, a proto, ze si nejsou veékoveé tolik rozdilni, o postizeni svého
sourozence védi uz od mali¢ka. Myslim si, ze pravé proto, Ze se sourozencem vyrustali
a prozivali spole¢né détstvi, nebyla pro né tato informace a skutecnost tolik
traumatizujici, jako pro rodite. Svycarsko-americka 1ékarka Elisabeth Kiibler-Rossova
(2015) ve své knize popisuje 6 stadii, kterymi prochéazeji rodice po zjisténi, ze se jejich
dité narodilo se zdravotnim postiZenim. Jedna se o popirani a izolaci, zlost, smlouvani,
depresi a akceptaci.

Pipekova (2006) ve své knize uvadi, ze dit¢ s postizenim neznamena jen zatéz pro
rodiCe, ale i pro jeho sourozence. Je proto dulezité¢ vysvétlit pfiméfené a piijatelné
problém jejich mladsiho nebo starSiho sourozence. R6 naptiklad popisoval, kdy mu jeho
maminka Cetla pohadky, ukazovala mu riizné obrazky a tim mu i vysvétlovala situaci,
ktera u nich nastala. Tim byl pfipraveny na to, co ho ¢ekéd a pokud mu nebylo cokoliv
jasné, vzdy mu bylo vSe vysvétleno. Dalsi respondenti se shodli na tom, Ze si situaci,

kdy se o postizeni svého sourozence dozvédéli, nepamatuji.

V otazkach, které se tykali vztahu se sourozencem v obdobi détstvi a puberty, se
vétSina respondentit shodla na tom, ze na svého sourozence Casto zarlili a citili se
odstréeni. Pipekova (2006) uvadi, ze sourozenci ditéte s postiZenim potiebuji citit, Ze
oni sami nejsou diskriminovani a museji byt sezndmeni s problémy svého sourozence.
Casto tyto déti zaZivaji pocit, Ze jsou svym rodi¢im spiSe na obtiz. Respondenti,
1 ptresto, ze védéli a znali diagnoézu svého sourozence, zarlili, protoze rodie vétSinu
svého Casu vénovali pravé sourozencovi a vétSinou se veskery volny ¢as i program tocil
kolem né€ho. Dale se ale vSichni shoduji na tom, ze v pribéhu dospivani si situaci

uvédomovali a 1épe chapali.

Pipekova (2006) dale uvadi, Ze se od zdravych sourozencii mnohem vice vyzaduje
a ocCekava. Tim jsou potom 1 zdravi sourozenci omezovani a pietéZovani. Dojde
k omezovani naptiklad her, stykani se s vrstevniky a od sourozence se vyzaduje jista
mira rozumnosti a zodpovédnosti. Tato skutecnost se projevila ve vyzkumu u vice jak

poloviny respondentt. VétSina z nich uvadéla, Ze byli omezovani ve svém volném case,
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kdy nemohli chodit s kamarady ven vzdy, kdyz chtéli, nebo ze museli brat svého
sourozence s sebou. Srespondenty se v této skuteCnosti docela ztotoziuji, sama si
vzpomindm na doby, kdy si moji spoluzaci hrali na hiisti pfed domem, volali na mé, ale
j& nemohla jit, protoze bratr byl uz také doma a protoze by mu to bylo lito. Dfive jsem
byla na mamku docela nastvand, i na svého bratra, nechapala jsem, pro¢ ja bych méla
trpét za to, Ze on nemuze jit ven. KdyZ si na tyto situace dnes vzpomenu, mrzi m¢, ze

jsem takovy pfistup méla.

Nékteti respondenti dale uvadéji, ze se uz také setkali s tim, kdy se jim okoli za
jejich sourozence vysmivalo. Casto se jednalo o vrstevniky, napiiklad spoluzaci ve
Skole. Svarcova (2006) ve své knize piSe, e je dilezité vyrovnat se s piedem
nepiedvidatelnymi reakcemi svého okoli. Nékolikrat za sviij zivot jsem se setkala
S lidmi, ktefi se na mé a na bratra divali ,,skrz prsty®, jak se fikd. Nekdy dokonce
nesouhlasili s tim, aby bratr nékam $el, setkala jsem se naptiklad s pfipominkami: ,, Co
tam bude délat? Vzdyt stejné jenom sedi, vnima vitbec? *“ Matka se s témito lidmi nikdy
moc neparala, vzdy s nimi konflikt celkem rychle vytesila. Nékdy mi pfislo, ze by
mohla situaci fesit klidnéji, ¢asto jsem se i vzdalovala, protoze jsem se za celou situaci
stydéla. Dnes uz vidim celou véc jinak, a pokud nastane n¢jaky problém, nebo se vici
bratrovi n€kdo ohrazuje, nestydim se za ného postavit. Je to pfeci mij bratr a hlavné

osoba, ktera mé stejna prava, jako kazdy jiny.

Zvyzkumu vyplivd, Ze se vztah zdravych sourozenci k sourozenclim se
zdravotnim postizenim postupné lepSil. Myslim si, Ze to vSe souvisi s dospivanim a
S tim, Ze si ¢loveék postupem casu stale 1épe véci uvédomuje. Kdyz je ¢lovek dité, nema
jeste tolik rozumu na to, aby si dokdzal uvédomit celou situaci a vSe pochopil. Kazdé
dit€ od svych rodi¢l vyzaduje veSkerou pozornost a je podle mé normélni, ze je zarlivé
a nasStvané, pokud tomu tak neni. Protoze jsem k vyzkumu pfistupovala velmi osobn¢ a
s respondenty jsem se v mnoha vécech shodovala, myslim si, Ze vyzkum splnil ma
ocekavani a ze bylo na otazky ve vétSin€ piipadi zodpoviddno tak, jak jsem
predpokladala. At uz byl vztah sourozencii v détstvi jakykoliv, dle respondentii nékdy

komplikovany, zarlivy a podobné, a i kdyz uz jsou nékteti respondenti samostatni a
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bydli ve vlastnich domacnostech, maji se svymi sourozenci velmi dobré vztahy a vidaji

se velmi ¢asto.

Kdybych méla moznost dé€lat dalsi vyzkum, urcité bych se zaméfila na budoucnost
respondentl. Na to, jak si zdravy sourozence piedstavuje svij zivot v dalsich letech a
jakym zptisobem bude svym sourozencem se zdravotnim postizenim ovlivnén. At uz co
se tyCe kariéry, bydleni, tak také naptiklad pfi vybéru partnera, bydleni, vychovy

vlastnich déti a podobné.
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8. Zavér

Tvorbu své bakalaiské prace povazuji za piinosnou, a to jak v ¢asti teoretické, kde
jsem mela moznost procist si spoustu materiald, nahlédnout na rtizné témata, poptipadé
si néktera zopakovat, tak i v ¢asti praktické, kde jsem diky provedenému Setfeni ziskala
mnozstvi zajimavych udajl, které mé¢ obohatily.

Hlavnim cilem BP bylo zjistit, jaky vztah K sobé zaujimaji zdravy sourozenec a
sourozenec s t¢zkym zdravotnim postizenim. To se dle mého nazoru podaiilo naplit. Je
tieba Fici, ze vysledky jsou velmi individualni a zalezi v nich na mnoha aspektech. Jak
jsem z vyzkumu zjistila, je velmi zasadni, zda spolu sourozenci vyristali od narozeni,
dale také velmi zalezi na pfistupu rodicii, na tom, jestli ma zdravy sourozenec dostatek
prostoru i pro svilj osobni ¢as a jestli neni sourozencem s postizenim tolik zatéZovan.
Dale je dulezité brat ohled na to, v jakém obdobi se na postaveni téchto sourozencti
divame, protoze jsem diky vyzkumu a odpovédim respondenti zjistila, Ze se postaveni a
role téchto sourozenct vyviji a méni v priabéhu jejich dospivani. Tedy, jiné postaveni
k sob& maji jako déti, jiné zase v puberté a dospélosti.

Myslim si, Ze téma, které jsem si vybrala, bylo tim nejlepsim, které jsem si vybrat
mohla, at’ uz z divodu, ze se dotyka m¢ samotné, tak i divodu toho, Ze je to téma, které

se fesi dnes a denné v kazdodennim Zivoté téchto lidi.

Vétsina respondentd, se kterymi jsem komunikovala, byli velmi pfijemni,
komunikativni a empaticti. Myslim si, Ze velikou zasluhu v tom hraje to, Ze jsou to
vSichni sourozenci déti s t€Zkym zdravotnim postiZzenim. Jsou to osoby, které se ve
svém zivoté museli uz mnohé projit, ziskali spoustu zkuSenosti, setkali se s lidmi
ochotnymi, ale bohuzel 1 nepiejicimi a neochotnymi a diky tomu jsou dnes takovi, jaci
jsou. Neékteré respondenty jsem znala osobné a nékteré jsem poznala az diky svému
vyzkumu. S respondenty, které jsem poznala az pozdé&ji, jsem zlstala v kontaktu i po
dokonceni vyzkumu. Myslim si, Ze diky podobnému osudu, ktery nas spojuje,
zlstaneme v kontaktu 1 nadale a budeme si v budoucnu teba 1 ndpomocni.

Na zavér své prace bych rada zvefejnila krasnd slova jedné respondentky, kterd je

sestrou dvou devatenactiletych dvojcat, které maji DMO, epilepsii a dalSi zdravotni
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problémy. Myslim si, ze nikdo jiny, nez pravé tato slecna, sestra svych sester se
zdravotnim postizenim, by moji praci nezakoncil lépe.

., Holky nam davaji takovej vnitrni klid a silu. Péce o né je dost ndarocna, ale ve
vysledku je to docela snadny. My je mame jenom radi. To je celé. A holky to vnimaji a
dokazou nam to dat uzasné najevo. Ldaska a energie, kterou jim davame, nam vraci
zpatky. Holky nas neustale ucej tomu, co znamena milovat bezpodminecné, Zadny
predsudky a ocekavani, prijmout cloveka se vsim vsudy. A tohle je skvéla cesta k tomu.
Lidi s postizenim, zejména potom s mentalnim jsou plni nadherné cisté energie a
posilaji mezi ostatni lidi.

Jsou to silny slova. Ne kazdy den je to samoziejmé takhle idedlni. Ono vas to
vzdycky néjak dozZene a zase vam to podlomi kolena. Ale téch chvil, kdy citim radost a

«

vdecnost je stale vic, a tak si to ted uzivam. Je to pecka.*
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