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Sourozenci osob se zdravotnim postizenim
Siblings of persons with disabilities

Bakalarska prace

Bakalafska prace je zaméfena na zivot sourozencu osob se zdra-
votnim postizenim. Teoretickd Cast popisuje rodinu pecujici o
dit¢ s postizenim a jeji celkovy proces adaptace. Dale popisuje
sourozenectvi jako takové, sourozenecké konstelace a specifika
sourozencl osob s postizenim. Cilem teoretické Casti je zjistit
v jaké mife intaktni sourozenci vnimaji a pfijimaji pfipadné prev-
zeti zodpovédnosti za své sourozence se zdravotnim postizenim
a jaké jsou zakladni faktory, které ovliviiuji rozhodnuti téchto
sourozencl v dané oblasti. V ramci vyzkumného Setfeni defi-
novat (zjistit) sourozenci vnimané dopady faktu postizeni jejich
sourozence na jejich vlastni zivot.

Intaktni sourozenec, rodina, zdravotni postizeni

The bachelor thesis focuses on the lives of siblings of people with
disabilities. The theoretical part describes the family caring for a
child with disabilities and its overall process of adaptation. It also
describes siblinghood as such, sibling constellations and the spe-
cifics of siblings of persons with disabilities. The aim of the the-
oretical part is to determine to what extent intact siblings perceive
and accept the possible assumption of responsibility for their sib-
ling with a disability and what are the basic factors that influence
the decisions of these siblings in this area. As part of the research
investigation, define (ascertain) the siblings' perceived impact of
the fact of their sibling's disability on their own lives.

Intact sibling, family, disability
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UVOD

Souziti sourozenct je vztah, ktery muzeme popsat jako unikatni. Je to vztah, ktery je
determinovany a vyznamny ve vSech fazich zivota. Sourozenci jsou vzajemné propojeni a jeden
druhého ovliviiuji. Bratr nebo sestra je prvni, s kym si hrajeme, s kym zazivame prvni Sarvatky
a rozepie. VSechny zivotni zkuSenosti, které zazivame se sourozencem maji vliv na utvareni
vrstevnickych a dospélackych vztahd. Jak jiz bylo napsano, sourozence si nemuzeme vybirat,
je to vztah pevné dany. Proto, kdyz se do rodiny narodi dité s postizenim, neni to zatéz nejen
pro rodice, ale i pro samotné sourozence. Zivot rodiny se ndhle zméni ve viech jeho rovinach.
Rodice maji spoustu prace s dit€tem s postizenim, vétSinou mu vénuji veskery ¢as a mohou
zapominat, ze maji také zdravé dité. VétSinou se nikdo nezepta, jak se ma, jak to zvlada, a
vSechny zajmy jdou za ditétem s postizenim. I samotné okoli ¢asto intaktni sourozence opomiji.
Muzeme se setkat i s tim, ze rodiCe Cast péce o své dité s postizenim prenaseji na zdravého
sourozence. Byva také nepsanym pravidlem, Ze rodice tak trochu pocitaji s tim, ze to budou
pravé zdravi sourozenci, ktefi se postaraji, az rodi¢im nebudou stacit sily. Mize se zdat, ze to
intaktni sourozenci vnimaji jako pfirozenou véc, €1 moralni povinnost pomahat pii péci o
sourozence se zdravotnim postizenim.

Bakalatska prace Sourozenci osob se zdravotnim postiZenim je zamétena na zivot intaktnich
sourozencu v rodin€, ktera peCuje o dit€ s postizenim. V praci se zaméfime na jednotlivé roviny
zivota intaktnich sourozenct — komunikace v rodin€, péce o sourozence, piijeti zodpoveédnosti
za celkovou péci, pomoc pii péci, vztah se sourozencem, psychicka pohoda, volny Cas a
partnerské vztahy. Cilem prace je zjistit, v jaké mife intaktni sourozenci vnimaji a pfijimaji
pfipadné pievzeti zodpovédnosti za své sourozence se zdravotnim postizenim, dale jaké jsou
zakladni faktory, které ovliviiuji rozhodnuti téchto sourozenctu v dané oblasti, a definovat
sourozenci vnimané dopady faktu postizeni jejich sourozence na jejich vlastni zivot.
Bakalarska prace je rozdélena do dvou ¢asti. Prvni teoreticka cast se sklada ze tii kapitol. Prvni
kapitola teoretické ¢asti definuje rodinu jako primarniho socialniho ¢initele a zaméfuje se na
jeji nezastupitelny vyznam pro dité. Hlavni Cast kapitoly je vénovana rodiné pecujici o dité se
zdravotnim postizenim. V této Casti popisujeme celkovy proces adaptace rodiny, do které se
dité se zdravotnim postizenim narodi a jednotlivé faze vyrovnavani se s touto situaci. Posledni
Cast této kapitoly vymezuje termin postizeni, kdy se zaméfujeme na typy postizeni, které
koresponduji s nasi praci. Druha kapitola teoretické ¢asti popisuje formy podpory rodiny ze

strany statu — socialni sluzby a statni socialni podpora. Posledni tieti kapitola je zaméfena na



sourozenectvi jako takové, sourozenecké konstelace, vzdjemné ovliviiovani a na sourozence
déti se zdravotnim postizenim, coz je pro nasi praci stézejni cast kapitoly.

Prakticka ¢ast navazuje na Cast teoretickou, kdy je nasi snahou zjistit, v jaké mife intaktni
sourozenci vnimaji a prfijimaji piipadné pievzeti zodpoveédnosti za své sourozence se
zdravotnim postizenim, dale jaké jsou zakladni faktory, které ovliviiuji rozhodnuti téchto
sourozencl v dané oblasti a vramci Setfeni definovat sourozenci vnimané dopady faktu
postizeni jejich sourozence na jejich vlastni zivot. Vyzkumné Setfeni bude probihat
polostrukturovanym rozhovorem. Nasledné budou ziskand data analyzovana metodou
otevieného kodovani.

Téma bakalarské prace jsem si zvolila na zdklad€ svych pracovnich zkuSenosti s osobami se
zdravotnim postizenim v neziskovém sektoru. Také jsem sama matkou syna s kombinovanym
zdravotnim postizenim a intaktni dcery. Vnimam z pohledu rodie, jak synovo postizeni

ovlivnilo jeji zivot a postaveni nejen v roding, ale také ve spolecnosti.



TEORETICKA CAST
1 Rodina

,,Rodina je skupina osob vzdjemné spjatych pokrevnimi svazky, manzelstvim, v posledni dobé i
dalsim podobnym pravnim vztahem, ale i adopci a jeji dospéli clenové jsou odpovédni za

vychovu déti. “ (Mozny, 1999, s. 35)

Zdenek MatéjCek (1994) uvadi, ze rodina je nejstarsi lidskou spole¢enskou instituci. Dale pise,
ze nevznikla jen z pfirozeného pohlavniho pudu, ale predevsim z potfeby ochranovat, ucit,
vzdélavat a pripravovat potomstvo na zivot. Rodina by méla predstavovat pro dité prostiedi
citové vielé, prijimaci, pokud se ma dité vyvijet v osobnost zdravou a pro spolecnost uzite¢nou.
Rodina vytvati pocit bezpeci a jistoty, méla by vytvaret optimalni prostfedi, do kterého se
Clovék narodi. Jde o jedine¢nou a nenahraditelnou instituci, kterd ditéti pfedava socialni
dovednosti, hodnoty a normy.

Havelka a BartoSova (2019) ve své publikaci uvadéji, ze pro malé dité je rodina vSim. Ma
nezastupitelny vyznam, protoze to, co se v ni dit€ nauci a zazije, ho provazi po cely zivot. Dité
je rodinou silné ovlivnéno, rodina utvaii jeho zpisob premysleni o sobé€, druhych lidech i o
svete.

Na rodinu muazeme pohlizet z pohledu psychologického, sociologického, pravniho nebo
pedagogického. Psychologicky pohled nahlizi na rodinu jako na uzavteny celek, kde mezi
sebou komunikuji jednotlivi Clenové, reaguji na sebe, jsou na sobé vzajemné zavisli. Z toho
vyplyva, ze pokud se objevi v rodin€ problém, jsou jim zasazeni vSichni ¢lenové.

Narozenim ditéte se méni usporadani vztaht v rodin€. Zména, kterou dit€ svym narozenim
piinasi, vyzaduje od vSech cleni pfizpisobeni se novym podminkam. Narodi-li se dité
s postizenim, je tato zména ve fungovani rodiny tak ve vztazich vyraznéj§i, a to na vSech
urovnich (manzelé, prarodice, sourozenci). RodiCe se vyrovnavaji nejenom s roli rodi¢ovskou,

ale také se samotnym postizenim ditéte. (Havelka, BartoSova, 2019)

1. 1 Rodina ditéte s postizenim

,,Nemoc ovliviuje dalsi rozvoj rodinnych vztahi. Je zdtézi, jez miize vést k jejich naruseni a
ndslednému rozpadu, ale stejné tak mize byt akceptovana jako spolecny ukol, ktery rodinnou

soudrznost posiluje. “ (Havelka, Bartosova, 2019)

Matéjcek uvadi, ze jiz v pribéhu téhotenstvi se vytvari vztah mezi ditétem a rodici. Rodice se

té§i na narozeni svého potomka, predstavuji si jaké asi dité bude, komu bude podobné, jaké
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bude mit vlastnosti. Fantazie rodiCu se lisi, ale vzajemné téSeni je spojuje. Obcas se objevi
obavy, zda dité bude zdravé, zda nenastanou komplikace. Toto obdobi prozivaji oba rodice
velmi intenzivné a s napétim o¢ekavaji prichod miminka. (Matéjcek, Dytrich, 1994)

Cesta od poceti az po porod, dale od Sestined€li k matefstvi spojené s vychovou potomka je
v zivoté nejen zeny, ale i muZze naprosto unikatni. Pfed oCima rodicu je Clovek, ktery roste,
vyviji se. Divat se na to, co v§echno uz umi, je nejkrasnéjsi z dart a zazrakl zivota. Dit€ je na
jedné stran¢ radost a na stran¢ druhé starost. Tiha zodpovédnosti za jiného Clovéka je
intenzivnim pocitem kazdého rodice. Kazdé dit¢ je obCas nemocné, ale vzdy dochazi
k uzdraveni. Jina situace nastava, kdyz se dit€ narodi s vaznym zdravotnim problémem.
(Fitznerové, 2010)

Sdéleni nepfiznivé a zavazné zdravotni diagndzy je pro rodi¢e velkym Sokem, se kterym se
kazdy z rodi¢u vyrovnava jinak. Najednou ztraceji, na co se téSili, jejich oCekavani nebylo
naplnéno a zacinaji premyslet, co bude, jaké prekazky budou muset piekonat a co vSechno
budou muset zvladnout.

Matousek (2014) uvadi, ze dité s postizenim tézko naplni rodiCovské ambice, osobni vyvoj
bude u ditéte pomaly. Obtizné si také bude vybudovavat vztahy k ¢leniim rodiny a srovnavani
s intaktnimi vrstevniky bude vzdy nepfiznivé.

V Metodice Centra provazeni se uvadi, ze lékar by mél mit dostatek Casu a prostoru pfi
sdélovani diagnozy a mél by projevit dostatecny zajem. Informace by mély byt sdéleny rodicim
za pritomnosti ditéte a mély by byt sd€leny, co nejdrive po jejich zjisténi. (Michalik, Hajkova,

2023)

,, O adekvatnich rodicovskych pristupech se da hovorit az po zvladnuti tizivé situace, ktera

vznikem postiZzeni nastdavd “ (Valenta, Miller, 2003, s. 237).

Vyrovnani se s postizenim ditéte je pro rodice velmi citliva, a pfedevsim individualni zalezitost,
ktera muze byt u kazdého Clena rodiny zcela odli$na. Jednotlivé faze, které nastavaji pii reakci
rodicl na sdéleni nepfiznivé diagnozy vychazeji z fazi, které popsala v roce 1969 Svycarsko-
americka psycholozka Kiibler-Rossova. (Vagnerova, 2004)

Faze Soku a popreni. Tato faze pfichazi po oznameni diagnézy. Rodi¢e odmitaji danou
skuteCnost, neveéri 1ékaitim.

Faze agrese. Tato faze je provazena hnévem a zlobou, hledanim vinika, kterym byva casto

lékat. Casto je také spojovana s obvifiovanim druhych.

Faze vyjednavani ma magické a mystické zameéreni. Rodice se upinaji k hledani alternativni

16¢by (1&8iteld).



Faze deprese. Faze je doprovazena obavou rodict z budoucnosti, jaky zivot jejich dit€ bude
mit, ¢i jak ho pfijme okoli.

Faze smireni se. Tato faze je typicka pro pfijeti diagnozy, rodi¢ se s postizenim zacina
vyrovnavat, hleda nejlepsi 1ébu a jeho snahou je zajistit pro dité kvalitni zivot. V této fazi
dochazi casto k rozpadu rodiny nebo naopak k posileni vztahti mezi partnery.

Kazda rodina a kazdy ¢len rodiny se s danou situaci vyrovnava individualn€. Nastup popsanych
fazi maze byt odlisny a zaroven i samotna posloupnost nemusi byt v daném poradi. (Michalik,
Hajkova, 2023)

Za nejvyrazn€jsi stresory pro rodiCe muzeme uvést samotné projevy postizeni, které byvaji
velmi Casto spojeny s nemeénnosti zdravotniho stavu. Také byvaji spojeny s nedostatkem
informaci, které mohou vést k nepochopeni, odsuzovani a nepfijeti chovani ditéte okolim.
Dité s postizenim ovliviiyje funkénost rodiny, jeji rodinnou pohodu, zatézuje partnerské vztahy.
Velmi cCasto stoji partnefi pred otazkou bud a nebo. Bud’ spolecné zvladnout danou situaci,
nebo se rozejit. Sami rodiCe konstatuji, Ze postizeni ovlivnilo celou fadu aspektt rodinného
Zivota, jako je malo Gasu pro rodinné aktivity, spolené vylety, rodinné dovolené. Casto musi
planovat zcela jednoduché Cinnosti, snizuje se moznost ucasti na spolecenskych a kulturnich
akcich. Tyto obtize vedou k odcizeni se, partnefi maji malo spoleCnych zajma a Casto se
rozchazi. (Havelka, BartoSova, 2019)

Jak stabilni rodina bude a jak pfijme samotné postizeni, zalezi na mnoha faktorech. Prvnim
faktorem, ktery nasleduje po sdéleni diagnozy je viditelnost postizeni. Rodice maji strach, jak
postizeni bude vnimat okoli, zda bude mit dité kamarady. S postizenim, které neni viditelné se
rodi¢e mohou vyrovnavat snaze. Dal§im faktorem je pochopeni etiologie postizeni a tim se
zbaveni vlastni viny. Dulezité pro soudrznost rodiny je faktor kvality rodinnych vztahd. Je
dulezité, aby spolu rodice neustale komunikovali, sdélovali si vzajemné pocity, obavy, potieby
a vzajemn¢ si pomahali. Mezi faktory fadime 1 samotné prostiedi, patii sem nejbliz§i okoli,
které poskytuje matce oporu pii péCi o diteé. Trvaly proces adaptace rodiny je procesem
nekonecnym. Rodina pfi péci potfebuje pomoc nejenom blizkého okoli, ale i odborniki.
(Michalik, Hajkova, 2023)

Matgjcek (1996) pise, ze byl svédkem, kdy se rodina ditéte s t€zkym postizenim vyrovnava
s timto postizenim daleko snaze nez rodina, kterd ma dité s nepatrnou vyvojovou vadou. Kazda
rodina je individualni, zalezi na povaze rodicu, na jejich hodnotovém systému a na dosavadnich

zkusSenostech.
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1. 2 Postizeni - disabilita

V této Casti nasi bakalafské prace se zaméfime na definici postizeni neboli disability. Pro nasi
praci jsme vybrali takova postizeni, ktera koresponduji s nasim vyzkumem, respektive
postizeni, které maji sourozenci naSich respondentt. Jedna se o télesné a kombinované postizeni

détskou mozkovou obrnu DMO, mentalni postizeni, Downav syndrom a syndrom Dravetové.

., Disabilita je sniZeni funkcnich schopnosti na tirovni téla, jedince nebo spolecnosti, kterd

vznika, kdyz se obcan se svym zdravomim stavem setkdva s bariérami prostredi. “ (MKF, 2008)

., PostiZeni znamend omezeni nebo ztrdatu schopnosti vykondvat cinnost zpusobem nebo

v rozsahu, ktery je pro clovéka povazovan za normalni. “ (Slowik, 2016)

Zdravotnim postizenim neni jenom Ujma na zdravi, ktera je projevem vrozené nebo ziskané
poruchy struktury a funkce organismu, ale vSechna postizeni, kterd vedou k omezeni hybnosti,
omezeni smyslovych organt, mentalnich funkci. To v§e ma za nasledek postaveni jedince ve
spolecnosti. (Matgjcek, 2001)

Pficin vzniku zdravotniho postizeni je cela fada. Obor, ktery zkouma vnitini 1 vnéj$i piiciny se
nazyva etiologie. Mnoho postizeni ma multifaktorialni etiologii, jsou zplisobena kombinaci
nékolika pfi€in. Znalost etiologie je dulezita pro prevenci, terapii a stanoveni prognozy dalsiho
vyvoje. (Slowik, 2016)

Etiologie vzniku zdravotniho postizeni:

a) Exogenni faktory
e Prenatalni obdobi do porodu (uraz, virové a bakterialni infekce, nespravna vyziva,
stres, socialné patologické prostiedi)
e Perinatalni obdobi p¥i porodu nebo kratce po ném (mechanické poskozeni plodu,
nedostatek kysliku)
e Postnatalni obdobi po narozeni (vSechny pfiCiny, které pisobi pfimo na
organismus jedince)
b) Endogenni faktory:
e Genetické (posSkozeni chromozomalni vybavy, genové mutace)

e Ostatni (dispozice, alergie, astma, problémy imunity)

Zdravotni postizeni mizeme délit z nékolika hledisek. Prvnim hlediskem je doba vzniku
postizeni vrozené (v prenatalnim obdobi ¢i tésn€ po porodu) nebo ziskané (nemoci, irazem).

Dalsim hlediskem je stupeni €i hloubka postizeni lehké, stedni, tézké. De¢leni dle jednotlivych
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typu télesné (postiZzeni hybnosti), smyslové (sluchové, zrakové) postizeni mentalnich funkci
(snizeni intelektu, duSevni onemocnéni), kombinované postizeni (kombinace dvou a vice

postizeni soub&zné), postizeni re€i a komunikace. (Krhutova, 2013)

Télesné a kombinované postizeni
Charakteristickym znakem télesného postizeni je omezeni hybnosti jedince. Télesné postizeni
se velmi Casto poji jesté s dal§im postizenim a v tom pfipadé se jedna o postizeni kombinované.
Tato postizeni jsou bud’ vrozena ¢i ziskana. (Zikl, 2011)
Kombinované postizeni je kombinace dvou a vice na sobé kauzalné nezavislymi druhy
postizeni u jednoho jedince. Kazdé toto postizeni by opraviiovalo jednice k zafazeni do
specialni skoly dle §16 odstavec 9 zakona €. 561/2004 Sb., §kolsky zakon. Jedna se o kombinaci
mentalni postizeni v kombinaci s jinymi, dualni smyslové postizeni, kombinace télesného a
smyslového postizeni, poruchy chovani v kombinaci s jinym postizenim. (Vasek, 2003)
Podle Vitkové (1998) je jednim z kritérii pro Clenéni té€lesného postizeni misto, kde doslo
k postizeni Casti t€la. Na zaklade€ tohoto Clenéni mame pét zakladnich skupin:

- Obrny centralni

- Obrny periferni

- Malformace

- Deformace

- Amputace

Détska mozkova obrna G 80
Za nejcaste)si pricinu télesného postizeni u déti je povazovana détska mozkova obrna, ktera je
vadou vrozenou a primarné se projevuje poruchou hybnosti. Soubézné s détskou mozkovou

obrnou se u déti setkdvame i se snizenym intelektem, epilepsii, poruchou feci (dysartrii) a vadou

zraku. (Zikl, 2011)

"Pro DMO je charakteristické hybné postizeni, télesna neobratnost, zejména v jemné motorice,
nerovnomérny vyvoj, zvySenda pohyblivost a neklid, nesoustiedénost, tékavost, nedokonalost
vhimdni a nedostatecnd predstavivost, prekotné a impulsivni reakce, stridani ndlad a vykyvy v

dusevni vykonnosti, opozdény vyvoj reci a vady reci." (Pipekova, 2006, s. 171)

Klasifikace détské mozkové obrny podle charakteru tonusové a hybné poruchy:
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- Spastické formy, které se projevuji snizenou pohyblivosti a vysokym svalovym
napétim (kfeCovité, stazené svaly). Podtypy jsou dipareticka, hemipareticka a
kvadrupareticka.

- Nespastické formy — hypotonickd forma projevujici se snizenym svalovym napétim a

dyskineticka forma vyznacujici se mimovolnymi pohyby. (Pipekovéa, 2006)

Mentalni retardace F 70 - 79

Svétova zdravotnicka organizace definuje mentalni postizeni jako:

,Stav zastaveného nebo neuiplného duSevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté
poruSenim dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky
inteligence, to je pozndvaci, Fecové, motorické a socialni schopnosti. Postizeni se miize

vyskytmout bez, nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo dusevnimi poruchami.“ (MKN 10).

Termin mentélni postizeni nema status terminus technicus, ale je Siroce uzivan, a to pfedev§im
v specialné pedagogické a poradenské praxi. Termin mentalni retardace je vymezovany velkym
mnozstvim definic a je terminem nejednoznaénym. (Valenta, Michalik, 2012)

V soucasné dobé je ve specialni pedagogice vyuzivan termin oslabeni kognitivniho vykonu.
Mentalni retardaci muzeme definovat jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti,
projevujici se snizenim kognitivnich, feCovych, pohybovych a socialnich schopnosti. Etiologii
mentalni retardace muzeme zjistit v prenatalnim, perinatalnim a postnatalnim obdobi. (Valenta,
Michalik, 2012)

Projevy mentalniho postizeni jsou v u€eni a béznych dennich aktivitach. Osoby s mentalnim
postizenim maji problém s adaptaci v kontextu se spoleCenskym prostiedim. To vyplyva
z omezeni pojmové, praktické a socialni inteligence. Samotny intelekt neni dostateCnym
podkladem pro stanoveni mentalniho postizeni. Mezi aspekty podpory a zkvalitnéni zivota osob
s mentalnim postiZzenim je stanoveni vhodné a trvalé podpory. (Bartoriova, 2013)

Osoby s mentalnim postizenim jsou velmi rozdilné, maji své individualni zvlastnosti, specifika
az toho plynouci i potfeby. Rozdily mezi osobami s mentalnim postizenim jsou velké. Za osoby
s mentalnim postizenim oznaCujeme 1 ty, které maji lehké mentalni postizeni, uspéSné
dokoncily skolu, maji praci a vlastni rodinu. Na strané druhé jsou osoby s t€zkym az hlubokym
mentalnim postizenim, které jsou odkazany na pomoc druhych ve vSech svych potrebach.
Nejsou schopny se sami najist, komunikovat s okolim, jsou inkontinentni a nejsou schopny
samostatného pohybu. (Svarcova, 2011) Dé&leni mentéalni retardace dle Mezinarodni klasifikaci

nemoci MKN v 11. revizi:
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- Lehka mentalni retardace F 70 - IQ 50-69; problémy piedevsim v eduka¢nim procesu.

- Stfedni mentalni retardace F 71 - IQ 35-49; opozdéni v détském veéku, mnozi dokazi byt
v dospélosti nezavisli a sobé&stacni.

- Tézka mentalni retardace F 72 - 1Q 20-34; osoby vyzaduji trvalou podporu.

- Hluboka mentélni retardace F 73 - 1Q do 20; trvala péce ve vSech oblastech a prti

komunikaci.

Downiiv syndrom Q 90

Downtliv syndrom je povazovany za genetickou nahodu nebo nehodu. Jde o poruchu 21.
chromozomu, ktery se vyskytuje u osob s Downovym syndromem tfikrat misto dvakrat. Proto
se Casto hovoti o trizomii 21. chromozomu. Pfi€ina tohoto postiZeni je stale neznama. Jedina
prokazana souvislost vzniku tohoto syndromu je vék rodica - matky nad 35 let a otce nad 50
let. Neznamena to ovSem, Ze rodiCe mladsiho véku jsou imunni proti této genetické vade.
(Struskové, 2000)

Downuv syndrom se fadi mezi vyvojové vady, které jsou piitomny pfi narozeni ditéte.
Vyvojové vady zna&i odchylku od vyvoje v prenatalnim obdobi. (Sipek a kol. 2012)

Downuv syndrom je Casto spojeny s mentalnim postizenim a dal$imi vyvojovymi obtizemi.
Byva naruSena jemna i hruba motorika, kognitivni vyvoj. Lidé s Downovym syndromem maji
dobfe rozvinuté socialni dovednosti. (Havelka, Bartosova, 2019)

Déti s Downovym syndromem jsou jiné jiz na prvni pohled. Déti jsou mensiho vzristu, maji
specificky tvar obliceje, maly nos. Tyto déti mivaji velmi pohyblivé klouby, proto budi dojem
jako by byly z gumy. Velka hybnost kloubt spolu s nizkym svalovym tonusem, maji za
nasledek abnormalni postaveni téla. Je dilezité dbat na pravidelné stiidani poloh pfi spani,
sezeni. Nizky svalovy tonus ma za nasledek také ploché nohy u téchto déti. Cast déti
s Downovym syndromem se rodi se srde¢ni vadou. Nejcastéji se vyskytovanou vadou je defekt
predsinniokomorové prepazky. Dulezita je pravidelna kontrola zraku. Déti s Downovym

syndromem maji zna¢ny sklon k dalekozrakosti a kratkozrakosti. (Selikowitz, 2011)

Syndrom Dravetové

Toto onemocnéni zaind obvykle v prvnim roce zivota ditéte, u néhoz je psychomotoricky
vyvo] zcela normalni. Jednd se o mén¢ Casté progresivni geneticky podminéné epilepsie.
Spoustécem jsou infekce, které vedou k febrilnim kfecim, které jsou doprovazeny klonickymi
kieCemi prechazejicich do status epilepticus. Dal§imi spoustéci zachvati vedle infekci, které
zvySuji télesnou teplotu je ockovani, pfehfati a horka koupel. Podle Panayiotopoulose lze

rozliSit tfi stadia preseizmické s inicidlnimi febrilnimi zachvaty, seizmické s Cetnymi
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nezvladatelnymi zachvaty myoklonii a postseizmické zlepSeni zachvati, ale trvajici
psychomotoricky deficit. (Danhofer a kol., 2015)

Prognoza u syndromu Dravetové je velmi zavazna. Casto se opakujici zachvaty maji dopad na
mentalni aroven pacienti a v né€kterych pfipadech dochazi i k narusSeni komunikacnich
schopnosti. Zavazné je 1 vys§i riziko nadhlého timrti v porovnani s epileptickymi pacienty.
Diagnostika syndromu spociva v EEG, screeningovych testech a rozboru krve. Vcasna
diagnostika je velmi dulezita ke zmirnéni dopadi téchto zachvati na mentalni Groven.
Vzhledem k tomu, ze se jedna o velmi farmakorezistentni epilepsii je diagnostika pro zvoleni

spravnych antiepileptik velmi dilezita. (Danhofer a kol., 2015)
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2 Podpora rodin ditéte se zdravotnim postizenim

,,Moznd si myslis, Ze nikdo nemiize doopravdy pochopit, ¢im pravé prochdzis. Asi mds pravdu,
ale ostatni ti prece mohou pomoci. Vyhledej pomoc, kterou potrebujes. Budes prekvapen, jak

casto se ti ji dostane. “ Linus Mundy

Péce o rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim spada do kompetence tii rezortd. Témito
rezorty jsou Ministerstvo prace a socialnich véci, Ministerstvo zdravotnictvi a Ministerstvo

Skolstvi, mladeze a télovychovy.

2. 1 Ministerstvo zdravotnictvi

Pokud se narodi dité s postizenim, spociva uloha zdravotnictvi v rozpoznani postizeni,
stanoveni diagndzy a nasledné péci po strance zdravotni. Péce zahrnuje medikaci, rehabilitaci
a lazetiskou péci. Prvni informaci o tom, ze se dit€ narodilo s postizenim, pfichazi prave ze
zdravotnického zafizeni. Pro rodiCe je velmi dulezité, jakym zptisobem je diagndza sdélena.
(Pesova, Samalik, 2006) V soudasné dobé jsou soucasti nékterych zdravotnickych zafizeni
Centra provazeni, ktera napomahaji rodi¢im zvladnout prvni obdobi vyrovnavani se s touto
nepiiznivou situaci. Centrum provazeni je organizaéni stiedisko ptislusného zdravotnického
zafizeni, odborna ambulance. Podporuje rodiny déti se zadvaznou diagnézou od doby jejiho
sdéleni v prenatalnim, perinatalnim ¢i postnatalnim obdobi. Pomaha rodi¢im v prvni fazi

vyrovnavani se s danou diagnoézou, podporuji rodinu ve stabilizaci. (Michalik, Hajkova, 2023)

Legislativni tprava zdravotnické péce vychazi ze zakona 372/2011 Sb. o zdravotnich
sluzbach a podminkach jejiho poskytovani v aktualnim znéni. Mezi sluzby vyuzivané

v oblasti zdravotnictvi patii:

- Ambulantni a liZkova zdravotnicka zafizeni, ktera jsou vyuzivana podle druhu a stupné
postizeni ditéte. Jedna se napiiklad o o¢ni kliniky a ambulance, foniatrické kliniky, détské
psychiatrické kliniky, neurologické kliniky a ambulance, kardiologické ambulance,
pediatrické a neonatologické ambulance a oddéleni nemocnic.

- Rehabilita¢ni ustavy, 1écebny dlouhodobé nemocnych, ozdravovny, lazeriska zatizeni a
hospice. Zatizeni poskytuji 1é€ebnou rehabilitaci, ozdravné pobyty a zajistuji péci o
nevylécitelné nemocné.

- Stacionare, které se zameéfuji na rehabilitaci, ale také na 1é¢bu riznych vad naptiklad

oc¢nich, logopedickych, sluchovych, pohybovych.
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- Kojenecké ustavy a détské domovy pecujici o déti do 3 let , které nemohou vyrastat ve

vlastni rodin€. (Kolaf a kol., 2009)

2. 2 Ministerstvo prace a socialnich véci

Rezort poskytuje rodinam celou Skalu Cinnosti. V soucasné dobé€ je propracovany systém
vSestranné pomoci rodindm pecujici o dit€ se zdravotnim postizenim. Tento systém zahrnuje
nejenom zafizeni socialni péce a sluzeb, ale i socialni podporu. V této kapitole se zaméfime na
sluzby socialni pomoci a socialni davky, které jsou urCeny osobam se zdravotnim postizenim.
Tyto davky maji pomoci osobam k prekonavani nejenom fyzickych bariér, ale prispivaji
k jejich samostatnosti, nezavislosti a socializaci. (Pesova, Samalik, 2006)

Projevem socialni politiky je socialni péce, ktera se sklada ze socialni podpory a socialnich
sluzeb. Socialni podpora je systém financnich piispévkil a socialni sluzby poskytuji pomoc pfi

feSeni slozité zivotni situace v riznych oblastech zivota. (Slowik, 2016)

1. Socialni sluzby
Vypracovany systém socialnich sluzeb vymezuje zdkon ¢. 108/2006 Sb., Zakon o socialnich
sluzbach a jeho provadéci vyhlaska &. 505/2006 Sb. Tento zakon nabyl platnosti v Ceské
republice roku 2007. Do roku 2006 byl systém socialnich sluzeb zcela odlisny. Vétsina autorti
se shoduje ve svych publikacich, ze vtomto obdobi chybél komplexni systém, ktery by
reflektoval potfeby zdravotné znevyhodnénych.
Socialni sluzby pomahaji lidem v jejich nepiiznivé socidlni situaci. V zakoné€ o socialnich
sluzbach se uvadi, ze rozsah a zptisob pomoci a podpory t€émto lidem, musi zachovavat lidskou
dustojnost, sluzby musi byt poskytovany v zajmu osob a v takové kvalité, aby bylo zajisténo
dodrzovani lidskych prav.
Hlavnim cilem socidlnich sluzeb je podpora samostatnosti, sobé&stacnosti, nezavislosti a
neposledni fad€é snaha zaclenit osoby do spolecnosti. (MPSV, 2023) Mezi zékladni typy
socialnich sluzeb fadime:
- Socialni poradenstvi, které délime na zakladni (musi byt soucasti kazdé socialni
sluzby) a odborné.
- Sluzby socialni péce pomahaji osobam v jejich pfirozeném socidlnim prostfedi. Mezi
tyto sluzby fadime osobni asistenci a pe¢ovatelskou sluzbu.
- Sluzby socialni prevence napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které jsou
ohrozeny svym zpusobem zivota, a ktery vede ke konfliktiim se spolecnosti. Dale jsou

ohrozeny krizovou socialni situaci.
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Socialni sluzby jsou dale ambulantni, terénni a pobytové.

a)

b)

¢)

Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi délime na zdkladni a odborné. Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach, ma kazda osoba narok na zakladni bezplatné poradenstvi, které je
soucasti kazdé socialni sluzby. Toto poradenstvi poskytuje zakladni informace spojené
s nepiiznivou zivotni socialni situaci. Odborné poradenstvi je poskytovano v odbornych
poradnach a je zaméfeno na potfeby jednotlivych socialnich skupin, napfiklad
manzelské poradny, rodinné poradny, poradny pro osoby se zdravotnim postizenim.

(MPSV, 2024)

Sluzby socialni prevence
Sluzby socialni prevence zabrariuji socialnimu vylouCeni osob, které jsou timto
ohrozeny pro své socialni navyky a zpusob zivota, vedouci ke konfliktu se spolecnosti.

(Zakon &.108/2006 Sb.)

Rana péce

Valenta a Miiller (2007) uvadéji, Ze nejdualezitéjsi obdobi pro rozvoj ditéte jsou prvni tii
roky Zivota ditéte. V tomto obdobi je velmi dilezité, aby rodin€ s ditétem s postizenim
byla poskytnuta v€asna a odborna péce. Tuto péci nazyvame rana péce.

Rana péce je vymezena zakonem ¢. 108/2006 Sb., Zakonem o socialnich sluzbach.
Jedna se o preventivni terénni sluzbu, ktera je poskytovana v pfirozeném prostiedi
rodiny. Sluzba je poskytovana rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim nebo
rodinam déti, u kterych je ohrozen vyvoj v dasledku nepiiznivého zdravotniho stavu.
Tato sluzba je poskytovana détem do 7 let zivota. Je sluzbou neplacenou. Samotna
sluzba spociva v podpotfe rodiny v péci o dité s postizenim. Dale samotnd pomoc
spociva v aktivizacnich a vychovné-vzdelavacich €innostech, pomoci pii obstaravani
osobnich zalezitosti, pfi hledani informaci, pouzivani kompenzacnich a rehabilitacnich
pomtcek. Dale také zprostredkovava kontakt se spoleCenskym prostiedim. Seznamuje

rodi¢e s moznostmi socialné terapeutickymi ¢innostmi. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Sluzby socialni péce
Sluzby socialni péCe zajistuji osobam psychickou a fyzickou sobéstacnost, jsou

realizované v pfirozeném prostiedi a umoziiuji co nejvétsi miru socializace.
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Osobni asistence

Osobni asistence se poskytuje osobam se zdravotnim postizenim a seniorim v jejich socialnim
ptirozeném prostiedi. Sluzba se poskytuje osobam vyzadujici pomoc jiné osoby. Sluzba spociva
v péci o vlastni osobu, v pomoci pii osobni hygiené, v pé¢i o domacnost, doprovazeni
k Iékarskému vysetteni, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedi. Sluzba ma

pfedem stanoveny Cas a rozsah. Sluzba je placend. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Pecovatelska sluzba

Jedna se o sluzbu ambulantni nebo terénni, ktera je poskytovana osobam v jejich domacim
prostfedi nebo v zafizenich socidlnich sluzeb. Poskytuje se osobam, které maji oslabenou
sobéstacnost v disledku zdravotniho postizeni, chronického onemocnéni nebo veéku. Tato
sluzba spociva v pomoci pfi osobni hygiené, chodu domacnosti, zaji§téni a pripravy stravy.
Sluzba je za uhradu. Pokud se v rodin€ narodi soucasné vice déti najednou, je tato sluzba

zdarma. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Denni stacionar
Denni stacionafl poskytuje ambulantni sluzbu osobam, které pro sviij nepfiznivy zdravotni stav

nebo vek maji snizenou sobéstacnost. Jde o sluzbu aktivizacni.

Tydenni stacionar
Sluzba pobytova, poskytujici ubytovani a stravu osobam se snizenou sobéstacnosti nebo

chronickym duSevnim onemocnénim.

Odleh¢ovaci sluzby
sluzby je odlehcit pecujicim osobam a umoznit jim odpocinek. Jde o sluzbu terénni, ambulantni

nebo pobytovou.

Chranéné bydleni

Chranéné bydleni se poskytuje formou skupinového nebo individudlniho bydleni. Klienti
chranéného bydlenti ziji zivot podobny intaktni spolecnosti. Staraji se o chod domacnosti, perou,
vafi. Pi téchto aktivitach jsou jim napomocni asistenti, jejichz snahou je ucit klienty nové véci,
doprovazet je na nakupy ¢i klékari, pomahat sporozuménim sd€lovanych informaci.

(Diakonie, 2024)
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Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
Poskytuji dlouhodobé pobytové sluzby, které jsou urCeny osobam se snizenou sobé&staCnosti
z divodu zdravotniho postizeni. Tyto osoby vyzaduji pomoc druhé fyzické osoby. (Zakon .

108/2006 Sb.)

2. Socialni podpora
Socialni davky predstavuji systém finan¢ni podpory osobam s postizenim. Jsou urCeny ke
zmirnéni socialnich dasledka zdravotniho postizeni osob se zdravotnim postizenim a k podpore

jejich socialniho zacleiovani.

Prispévek na péci
Vétsina rodin, ktera peCuje o dit€ s postizenim ma piijem jen od jednoho z partnert. Pecujici
osoba zustava doma a jeji pfijem v rodinném rozpoctu chybi. (Michalik, 2013) Pfispévek na

péci je jednim z financnich zdrojt, ktery ma rodicim usnadnit péci o dit€ s postizenim.

., Prispévek na péci se poskytuje osobdm, které jsou z ditvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu zavislé na pomoci jiné fyzické osoby. Timto prispévkem se stdt podili na
zajisténi pomoci, ktera miize byt poskytovdana prostiednictvim socidlnich sluzeb nebo jinych
Jforem pomoci pri zvilddani zdkladnich Zivotnich potreb osob. Ndklady na prispévek se hradi ze

stammiho rozpoctu “ (MPSV, 2024)

v

Prispévek podléha zakonu ¢. 108/2006 Sb. a narok na n€j ma osoba starSi jednoho roku.
Prispévek slouzi k zaji§téni péce osobam zavislym na péci jiné fyzické osoby. Zavislost na
pomoci jiné fyzické osoby je rozdélena do 4 stupnt, které jsou v kategorii do 18 let a starsi 18
let véku. Tyto stupné zavislosti se posuzuji podle schopnosti zvladat zakladni zivotni potieby,
za které jsou povazovany dle zakona ¢. 108/2006 Sb. mobilita, komunikace, orientace, oblékani
a obouvani, stravovani, t€lesna hygiena, péce o zdravi, pée o domacnost, osobni aktivity a
vykon fyziologické potreby.

Vyse piispévku na péci se stanovuje podle stupné zavislosti — lehkd, stfedni, t€zka, uplna.

Ptispévek je vyplacen za kalendaini mésic a je rozdelen v kategorii do 18 let v€ku a nad 18 let

veéku.
Tabulka 1: Prispévek na péci
Stupen zavislosti Osoby do 18 let Osoba od 18 let
I. lehka zavislost 3300 K¢ 880 K¢
IL. stfedné tézka zavislost 6 600 K¢ 4 400 K¢
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III. tézka zavislost 13 900 K¢ 12 800 K¢&

IV. uplna zavislost 19 200 K¢ 19 200 K¢

Od Cervence 2024 se prispevek na péci zvysi osobam ve stupnich IL, IIT a IV a zarove se ptida

stupeni IV+, ktery bude uren osobam s tplnou zavislosti a s pé¢i mimo socialni zafizeni.

Tabulka 2: Prispévek na péci od 1.7.2024

Stupen zavislosti Osoby do 18 let Osoby od 18 let

I. lehka zavislost 3 300 K¢ — bez navySeni 880 K¢ — bez navySeni
IL stfedné tézka zavislost 7 400 K¢ 4900 K¢

II1. tézka zavislost 16 100 K¢ 16 100 K¢

IV. uplna zavislost 23 000 K¢ 23 000 K¢
Ivmﬁﬁglgibﬁ?io;ﬁ;gjéi 27000 K& 27 000 K&

Prispévek na mobilitu

Tento pfispévek upravuje zékon €. 329/2011 Sb., Zakon o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakonu.

Prispévek na mobilitu se vyplaci osobam starsim 1 roku véku v ptipad€, Ze jsou drziteli prukazu
ZTP (zvlast tézké postizeni) nebo ZTP/P (zvlast tézké postizeni s privodcem). Dalsi podminka
pro vyplaceni pfispévku je, ze nevyuzivaji zadnou pobytovou sluzbu, kterou poskytuji socialni

sluzby. Vyse piispévku €ini 900 K¢ za kalendaini mésic. (Zakon ¢. 329/2011 Sb.)

Prispévek na zvlastni pomucku

Za zvlastni pomucku se povazuje napiiklad motorové vozidlo, uprava bytu, schodolez, Sikma a
svisla zvedaci plosina, stropni zvedaci systém, vodici pes (od 15 let). Seznam druht a typu
zvlastnich pomucek je uveden ve Vyhlasce ¢. 388/2011 Sb. Vyhlaska o provedeni nékterych
ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim. Narok na pomucku
ma osoba starsi 3 let véku.

Za zvlastni pomucku se nepovazuje pomucka, ktera je zdravotnickym prostfedkem a je hrazena
z vefejného zdravotniho pojisténi. Tato pomucka také nemize byt zapujCena zdravotni

pojistovnou.

., Narok na prispévek na zvlasmi pomicku md osoba s dlouhodobé nepriznivym zdravotnim

stavem uvedenym v priloze k zdkonu ¢. 329/2011 Sb. Za dlouhodobé nepriznivy zdravoini stav
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se povazuje nepriznivy zdravotni stav, ktery podle poznatkit lékarské védy trvd nebo md trvat

déle nez 1 rok. “ (MPSV, 2023)

Maximalni vySe piispévku €ini 350 000 K¢ a 500 000 K¢ na zakoupeni svislé nebo Sikmé

zvedaci ploSiny. (Zakon ¢. 329/2011 Sb.)

Invalidni duchod

V Ceském diachodovém systému jsou Ctyfi druhy dichodi. Invalidni dichod je jednim z nich.
Zadosti vyfizuje Ceska sprava socialniho zabezpeteni CSSZ v Ceské republice.

Na zaklad€é posouzeni zdravotniho stavu se stanovi invalidita, ktera je jednou z podminek
pfiznani invalidniho dichodu. V navaznosti na zjis§téném stupni invalidity se invalidni dichod
déli na invalidni dichod pro invaliditu prvniho, druhého a tfetiho stupné. Stupen invalidity
zalezi na poklesu pracovni schopnosti obCana (pokles o 35 % az 49 % znamend invaliditu
prvniho stupné, o 50 % az o 69 % invaliditu druhého stupné a o 70 % a vice pak invaliditu
tretiho stupn€). Druhou podminkou je potfebna doba pojisténi. Narok na invalidni diachod

vznika od 18 let véku. (CSSZ, 2023)

Prukazy pro osoby se zdravotnim postizenim

Tyto prukazy se Casto oznacuji také jako prukazy mimotradnych vyhod. Jsou urené osobam
starSich jednoho roku, které maji télesné, smyslové nebo dusevni postizeni. Toto postizeni vede
k omezeni pohyblivosti nebo orientace v prostoru. Prikazy mimotadnych vyhod jsou také
urceny osobam s poruchou autistického spektra PAS.

Zadosti o prikazy jsou podavany na piislusnych Utadech préace, které spadaji pod Ministerstvo
prace a socialnich véci. Prikazy jsou ve tfech urovnich:

TP — tézké postizeni

ZTP — zvlast' tézké postizeni

ZTP/P — zvlast tézké postizeni s privodcem

Tyto prikazy plni nékolik funkci:

Zaclenéni — osoby se mohou pomoci jistych vyhod a moznosti pfistupu k riznym sluzbam a

zafizenim zaclenit do spoleCnosti.

Identifikace — prukaz jasn€ ukazuje, ze dana osoba ma narok na urcité vyhody a slevy. Nekdy
totiz nemusi byt postizeni na prvni pohled zjevné a prikazy v takovych situacich pomahaji.
Vyhody a slevy — fadi se zde spousta vyhod, napftiklad snizené jizdné v hromadné doprave,

preferencni parkovani, slevy na kulturni akce, vyhrazené misto v dopravnich prostedcich,
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preprava vodiciho psa. Vyhody se vztahuji i na doprovod v pifipadu prikazu ZTP/P (zvlast
tézké postizeni s pruvodcem). (MPSV, 2023)

2. 3 Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy

Tento resort zajiftuje vychovu a vzdélavani déti a mladeze. V Ceské republice vzd&lavani
upravuje zakon €. 561/2004 Sb., Zakon o predskolnim, zakladnim, stfednim, vys$§im odborném
a jiném vzdelavani. Tento zékon fika, ze kazdé dité ma pravo na vzdélani ve své spadové skole.
Pri vzdélavani déti, zakl a studentl se specialnimi vzd€lavacimi potifebami by se mélo
uptednostiiovat vzdélavani ve standartnim Skolnim prostiedi jako jsou bézné ttidy zakladnich
a stfednich Skol. Detaily o vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami upravuje
vyhlaska €. 27/2016, o vzdé€lavani zakd se specialnimi vzdélavacimi potiebami a zaku

nadanych.

Pro déti, zaky a studenty se smyslovym postizenim, télesnym postizenim, zavaznymi vadami
fe€i, zavaznymi vyvojovymi poruchami uceni, zadvaznymi vyvojovymi poruchami chovani,
soubéznym postizenim vice vadami nebo autismem lze zfizovat §koly nebo ve Skoléach ttidy,
oddéleni a studijni skupiny podle zdkona 561/2004 Sb. §16 ods.9. ,, Zaradit do takové tridy,
studijni skupiny nebo oddéleni nebo prijmout do takové skoly Ize pouze dité, Zdaka nebo studenta,
shledd-li Skolské poradenské zarizeni, Ze vzhledem k povaze specialnich vzdéldvacich potieb
ditéte, zaka nebo studenta nebo k priibéhu a vysledkiim dosavadniho poskytovani podpiirnych
opatieni by samotnd podpiirnd opatreni podle odstavce 2 nepostacovala k napliiovani jeho
vzdéldavacich moznosti a k uplatméni jeho prava na vzdéldvani. Podminkou pro zarazeni je
pisemnd Zadost zletilého Zdka nebo studenta nebo zdkonného zdstupce ditéte nebo Zdka,
doporuceni Skolského poradenského zarizeni a soulad tohoto postupu se zdjmem ditéte, Zdka

nebo studenta. “ (Zakon 561/2004 Sb. §16 ods.9)
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3 Sourozenectvi

., Pokud se sourozenecky vztah vydari, jsou si sourozenci na cesté zZivotem skoro stejné cennymi

souputniky jako manzelé. “ (Havelka, BartoSova, 2019, s. 7)

., PrestozZe vztah rodic-dité je velmi diileZity, sourozenecky vztah mize byt v mnoha ohledech
se chovat k druhym lidem, ovliviuji nase Zivoty nejen v dané chvili, ale v mnoha pripadech

Jormuji i nasi budoucnost“ (Havelka, BartoSova, 2019, s.17)

Vztahy mezi sourozenci nas provadéji od zacatku lidstva. Jiz v samotné Bibli je popsan piibéh
synii Evy a Adama, mezi kterymi vzplanula nenavist. Sourozenecky vztah je zivotnim tématem.
V sourozenci mizeme mit partaka, ptitele a oporu na cely zivot, nebo pro nas miize byt cizim
clovékem, se kterym jsme prosli maly usek zivota. Laska a nenavist u sourozenci jsou dulezité
a stavaji se tématem pro knihy, pfibehy, divadelni hry a pohadky. Vzhledem k tomu, ze se
sourozenecké vztahy utvari jiz od détstvi, dulezitou roli maji rodi¢e. Rodi¢e mohou svym
pristupem mnohé ovlivnit. (Skladalova, 2018)

Sourozenectvi ma vliv na utvafeni vztaht jak vrstevnickych, tak vztaht v dospélosti. Prvni, kdo
si s ditétem hraje je bratr nebo sestra. Pomaha mu ptekonavat prvni prekazky, vytvari
spojenectvi, ale je 1 prvni, s kym dité zaziva rozepie. Tim se sourozenectvi stava nejranéj§im
vrstevnickym vztahem. Sourozence si neni mozné vybrat, je dan narozenim a je to status pevné
dany, ktery konc¢i az smrti jednoho z nich. Sourozenci spolu v détstvi travi nejvice Casu.
(Havelka, BartoSova, 2019)

Novak (2007) uvadi, ze sourozenci se ovliviiuji v mnoha oblastech, u¢i se vzajemné
komunikovat, spolupracovat, prosazovat své nazory. Dostavaji zpétnou vazbu na své chovani,
bojuji o prizen rodicu.

,, Budovdni zdravého sourozeneckého vztahu je velka Skola pro déti i rodice.  (Skaldalova,

2018, s. 27)

Vztah mezi sourozenci ve velké mife ovliviiyji rodice tim, ze je srovnavaji. Pokud je dité
srovnavano se svym sourozencem negativn€, muze dostat presvédceni, Ze ho rodice nemaji radi,
ze nic neumi udélat spravné a ze neni takové, jakého chtéji rodice mit. Rodice by neméli své
déti srovnavat, méli by k nim pristupovat stejné. Pfi negativnim srovnavani maze dochazet ke
konfliktim, kdy sourozenci spolu nebudou chtit travit ¢as. (Faber, 2009)

Sourozenecké vztahy na zakladé rozdilného veéku byvaji asymetri¢téj§i nez vztahy mezi

vrstevniky. Na zakladé rozdilného véku muize sourozenec ovlivnit vyvoj druhého v oblasti
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mysleni, pozornosti ¢i feci. Také je patrné ovlivnéni ve zptisobu chovani a schopnosti navazovat
mezilidské vztahy. Vzajemné rozviji komunikacni dovednosti a soutézi spolu. Vzijemné
zazivaji pozitivni 1 negativni emoce, uci se s nimi pracovat a zvladat je. Sourozenecky vztah
trva po celou dobu zivota. V détstvi a dospivani je to kazdodenni kontakt, v dospé€losti jsou to
navstévy nebo telefonaty. V dospélosti spolu také mohou prozivat spolecné zazitky a sdilet také
ty, které jsou jejich osobni. (Havelka, BartoSova, 2019)
Jak uvadi Leman (2008), potadi, v jakém jsme se do rodiny narodili, nam miize odpovédét na
otazku, pro¢ jsme takovi, jaci jsme. Sourozenecké konstelace maji vliv na nase chovani,
jednani. Déle také z velké casti ovliviiuji naSe osobnostni charakteristiky a vlastnosti.
Z historie vime, ze sourozeneckd rovnost byla vzdy velmi problematicka. Vliv potadi, ve
kterém se déti rodily, a jejich pohlavi velmi ovlivnilo postaveni ditéte v rodin€. M¢lo velky vliv
na dédictvi, vzdélani, snatek a moznost mit déti. V poradi prvni dédic, druhy klaster, tfeti vojak
bylo béznou praxi. Alfred Adler byl prvnim, kdo se zacal do hloubky zabyvat sourozeneckymi
konstelacemi a jejich vlivem na utvafeni osobnosti. Kazdé dit€ v rodin€ mé svoji individualitu,
z niz se utvafi. Adler byl realista, ktery sourozeneckou konstelaci neabsolutizoval, hovotil o
pravdépodobnosti, mnohdy znac¢né ne vSak naprosté jistote. (Novak, 2007)
Podle Lemana (2008) rozliSujeme sourozenecké konstelace:

- Prvorozeni (nejstarsi véetné jedinacku)

- Druhorozeni (prostedni)

- Benjaminci (nejmladsi)
Jedinacci v tradiénim pojeti jsou rozmazleni, sebestfedni, sobecti. RodiCe je maji Casto snahu
ochrariovat pred okolim, jsou pro n¢ stiedem veSkerého zajmu. To vSak je vykoupeno
nadmérnym strachem ze strany rodica. Jedinacci Casto nemaji dostatek prostoru na traveni casu
se svymi vrstevniky, jsou vazani na rodiCe. Moderni pfistup ocefiuje dobrou péci rodi¢u o
jedinacky. Rodice maji vice Casu a také dostatek financi na zajmy, které dité ma. Nejde jenom
o finance, ale také o Cas, ktery investuji do ditéte. PéCe, kterou do jedinacka rodice investuji se
vraci v jeho vSestranném rozvoji, jak rozumovych dovednosti, tak i v psychomotorickém
vyvoji. (Novak, 2007)
Prvorozeni, neboli nejstarsi z déti, jsou brani jako jedinacci. V tomto obdobi maji veskerou
pozornost rodicu a veskeré vyhody. RodiCe jim vénuji vSechen svij Cas. Jakmile vSak piijde
dalsi dité do rodiny, ztraceji tuto pozici. Alfred Adler nazyva komplex prozitkl starsiho ditéte
,,sesazeni z tranu‘. Starsi dit€ je odsunuto na druhou kolej a je od ného ofekavano pochopeni
pro mladsiho sourozence. U starSich sourozenct byva zbytnély pocit zodpovédnosti, jsou na

ného kladeny vysoké naroky, které vedou az k obavam, aby nezklamalo. (Leman, 2008)
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Diteé, které se narodi jako druhorozené ze tfi mé v rodin€ nejtézsi postaveni. Tyto déti vystihuje
nejlépe slovo rozporuplnost. Nemaji priliSnou pozornost, jakou méli jejich starsi sourozenci a
neuzivaji si ani obdiv jako mladsi sourozenec. Vétsinou sviij vzor vidi ve star§im sourozenci,
ktery ma vliv 1 na jeho chovani. Prostfedni déti Casto travi vice Casu se svymi vrstevniky,
protoze se v rodiné€ citi nedocenéno. (Leman, 2008)

Benjaminek neboli posledni narozené dité muzeme oznalit z demografického pohledu jako
,,dit€ pro potéSeni“, které pfichazi do rodiny v dobé¢, kdy jsou jeji materidlové a kariérni cile
naplnény a nastava jakési prazdno. Posledni dit¢ muze byt takovym mazlickem, které ma
pozornost rodicl, je rozmazlovano, ochrainovano, rodice si s nim hraji a vénuji mu svou

pozornost. (Novak, 2007)

3. 1 Sourozenci déti se zdravotnim postiZenim

., PrrestozZe vztah rodic-dité je velmi diileZity, sourozenecky vztah mize byt v mnoha ohledech
se chovat k druhym lidem, ovliviuji nase Zivoty nejen v dané chvili, ale v mnoha pripadech

Jormuji i nasi budoucnost. “ (Havelka, BartoSova, 2019, s. 17)

Narozeni ditéte vyzaduje znacné piizptusobeni se novym podminkam od vSech ¢lent rodiny.
Dochazi k proméné usporadani rodinnych vztahti. Narodi-li se dité s postizenim, jsou dopady
na fungovani rodiny daleko vyraznéj$i nez pii narozeni zdravého ditéte. Dopad postizeni ma
vliv 1 na samotné sourozence. S narozenim ditéte s postizenim se meni postaveni sourozence a
také postoj rodi¢u vici nému. (Vagnerova, 2014)

Dité s postizenim neni stresem jen pro rodiCe, ale ve zna¢né mife i pro samotné sourozence. Pfi
rozdélovani ukold spojenych se sourozencem s postizenim v rodin€ se ¢ast ukold prenasi na
intaktni sourozence. V nékterych rodinach se stava nepsanou dohodou, ze sourozenci
pfevezmou v budoucnu pé&i o své sourozence s postizenim. Casto tato piedstava vede u
intaktnich sourozenct k tizkosti. Je dobré o této otazce vcas hovorit v kruhu rodinném. PeSova
a Samalik (2006) uvadgji, ze starsi sestry prebiraji vétsi Cast péte a star$i sourozenci byvaji
Casto vetsi autoritou nez samotny rodic.

Pro zdravé sourozence mnohdy byva tézké zvladnout pocit viny za vlastni normalitu a muze to
vést az k zaostavani zdravého sourozence. Dalsi problémy miZzou nastat v okamziku, kdy
mlad§i sourozenec zalne vyvojové dohanét a predhanét sourozence s postizenim. Zarlivost

intaktnich sourozencti muze zvysiti prot€zovani sourozence s postizenim a pristup rodicu, ktery
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se jevi jako nespravedlivy. Problém také nastava, kdyz rodice projektuji do intaktnich
sourozencu sva ocekavani a predstavy.

Zmény jsou patrné i na samotném chovani zdravého sourozence. Toto chovani muze byt jak
pozitivni, tak negativni. Vztah mezi sourozenci je ovlivnény z velké miry typem daného
postizeni, v€kovym rozdilem mezi sourozenci, pohlavim sourozenct a také poradim, ve kterém
se narodili. Sourozenci si velmi zahy za¢nou uvédomovat rozdily ve vychove a v§imaji si, jak
je sourozenec s postizenim upifednostiiovan. Na druhou stranu sourozenci bez postizeni rychle
pochopi, ze kdyz je nékdo nemocny, nemutze zvladat to, co zdravi lidé. S timto uvédoménim
pfichazi rozvoj zodpovédnosti, ohleduplnosti, ochoty pomoci slabsim daleko diive nez u
vrstevnikt se zdravymi sourozenci. Zdravi sourozenci zaujmou pozici ochranitele. (Vagnerova,

2014) Toto tvrzeni uvadi ve své publikaci i Pesova a Samalik (2016, s. 15)

,,Sourozenci postizenych déti byvaji na sviij vék lépe adaptovani, zralejsi a zodpovédnéjsi.
Podle jinych vyzkumii byvaji rovnéz tolerantnéjsi a vice ochotni pomdhat druhym. PostiZenému
sourozenci hodné pomdahaji, vice Skddli ostatni, vice se perou s jinymi détmi a vice se jim také

posmivaji.”

Bittmannova a Bitmann (2018) uvadéji, ze dité velmi Casto zacne na svého sourozence
s postizenim zarlit, zaCina si uvédomovat odlisny pfistup rodi¢u. Pristup k ditéti s postizenim
byva tolerantnéjsi, rodic¢e maji odli§né nastaveni pravidel. Samotné dité s postizeni byva velmi
Casto u rodicu protézovano.

Pipekova (2010) zastava nazor, Ze intaktni sourozenec si postupem Casu utvoti pristup ke svému
sourozenci s postizenim. Ve vétsin€ piipadech jde o ochranarskou pozici. Vzdy je rozhodnut se
za svého bratra Ci sestru postavit a podpofit ho. I on vSak touzi po pozornosti rodic¢a, a pokud
mu neni dostateCné dopravana, muze se objevit zZarlivost. Taktéz tlak ze strany rodi¢t na
zvySenou péci o sourozence s postizenim negativné ovliviiuje vzajemny vtah mezi sourozenci.
Prevendarova (1998) ve svém vyzkumu zpozorovala jednostrannou pomoc a podporu ze strany
sourozence bez postizeni. Oteviena rivalita mezi sourozenci se dle této autorky vyskytuje v
ojedinélych piipadech. V rodinéach s ditétem s postizenim je pravidlem, ze dité bez postizeni
ustoupi svému sourozenci, ¢imz se lisi od béznych rodin.

Zdravym détem Casto prfipada nespravedlivé, Ze rodie vénuji vice Casu sourozencum
s postizenim a sourozenci s postizenim projde ur¢ité chovani €i jednani Castéji nez v jejich
ptipadé. Ve vztahu mezi sourozenci je pfirozené, ze mezi sebou jak soupefi, tak se spojuji. Toto
soupefeni byva ze strany rodi¢i hodnoceno negativné a piispiva to k asymetrii ve vztazich mezi

sourozenci. (Vagnerova, 2004).
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Sourozenecky vztah je ovliviiovan v riznych rovinach. Tyto roviny mizeme charakterizovat
z pohledu véku, vyvojové urovné, poradi narozeni, shody pohlavi a v pfipadé sourozence
s postizenim i mirou znalosti o postizeni. V€k a vyvojova uroven ovliviiyji, jak je dité€ schopné
si uvédomit, co se kolem né&j dé&je. Dité je kolem patého véku schopno jednoduse popsat projevy
postizeni u svého sourozence. Postupné s vékem také nartsta starostlivost o néj. Rodice
vétSinou seznamuji intaktniho sourozence s onemocnénim jeho sestry €i bratra jiz v raném
détstvi. Je dobré, kdyz informace sdé€luji s ohledem na vék ditéte a jeho miru schopnosti tyto
informace pochopit. Déti v predskolnim veéku jsou schopné zaznamenat rozdily, ale nedokazi
pochopit pfesnou pfi¢inu sourozencova postizeni. V tomto veéku se mohou snazit ucit
sourozence s postizenim, jak délat nekteré véci. Také nechapou, pro¢ sourozenec s postizenim
ma vice pozornosti ze strany rodi¢i. Déti v mlad$im Skolnim véku mohou mit obavy, ze
postizeni je nakazlivé, ale jsou schopni pochopit vysvétleni sourozencova postizeni. V tomto
obdobi dochazi k rozporuplnym pocitim lasky a odmitani, mohou se citit vinni za negativni
pocity vuéi sourozenci. Také se muze objevit prehnana péce nebo nespoluprace. V obdobi
star§iho Skolniho véku jsou déti jiz schopny pochopit komplexni popis a pfic¢iny postizeni. Toto
obdobi pfinasi 1 pocit trapnosti za svého sourozence s postizenim pii kontaktu s vrstevniky nebo
ve spolecnosti jinych lidi. Dochazi také k odmitani pomoci pii péci o sourozence s postizenim.
Poradi narozeni a to, zda je intaktni sourozenec mladsi ¢i starsi, hraje roli ve vzajemném uceni.
Muze dochazet ke kopirovani chovani starS§iho sourozence s postizenim. Poradi narozeni podle
studii neovliviiuje miru péce o sourozence s postizenim. Pohlavi ve vétsiné pripadech ovlivni
zapojeni intaktniho ditéte do péCe o sourozence s postizenim. Divky byvaji do péce zapojeny
daleko vice a intenzivnéji nez chlapci. Kvalita sourozeneckého vztahu byva podminéna stejnym
pohlavim obou sourozencu. Havelka s BartoSovou (2019) udavaji, ze je prokazano, Ze ¢im vic
znalosti o postizeni intaktni sourozenec ziska, tim 1épe se mu podaii vytvofit si blizky vztah se
sourozencem S postizenim.

Pesové a Samalik (2006) uvadéji, ze podle studie Tropauer a Travis je psychologicky dopad na
zdravé sourozence zavisly na mire uspokojovani zékladnich potieb, jako je pozornost, laska a
sounalezitost ze strany rodici. Na zakladé tohoto se vytvaii vztah mezi sourozenci, a to
pozitivni nebo negativni. Dale zde uvadeji, ze dité s postizenim zaujima roli nejmladsiho bez
ohledu na potadi, v jakém se narodil. Z toho vyplyva, zZe mladsi sourozenci nesou pfitomnost
sourozence s postizenim daleko hife nez sourozenci star$i. Dale uvadé€ji, ze pro déti
v predskolnim veku je tézké vyrovnat se se zvySenym zajmem ze strany rodicu k sourozenci

s postizenim. Také samotni Skolaci mivaji problém, jak vysvétlit postizeni svého sourozence
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spoluzakim. Ovlivnéni jsou i v dospélosti, kdy stoji pfed rozhodnutim, zda prevzit péci o
sourozence s postizenim za nemohouci, nemocné ¢i zemielé rodice.

Cleveland a Miller (1977) popsali, ze zodpoveédnost za sourozence Casto piebiraji starsi sestry,
které jsou zaroven nejvice zranitelné. Autofi také zjistili, ze sestry maji se sourozenci s
postizenim mnohem bliz§i vztah nez chlapci. VS§imli si rovnéz faktu, ze v malych rodinach,
které maji pouze dvé déti, z nichz jedno ma postiZeni, je zdravy sourozenec mnohem vice pod
tlakem. Pri¢inou je snaha zdravého sourozence kompenzovat deficity postizeného ditéte. Ve
velkych rodinach, které maji vice déti, se s timto jevem setkdvame méné. Prevzeti
zodpovédnosti za sourozence vSak do znacené miry zavisi na rodinném piijmu a velikosti
rodiny. Pievzeti zodpovédnosti za sourozence se muze stat velice problematickym, zejména
paklize zdravy sourozenec jesté nedosahl psychické a fyzické zralosti.

Sourozenci osob s postizenim potfebuji citit, ze oni sami nejsou diskriminovani, museji byt
obeznameni se situaci, protoze i oni byvaji terem nelibych poznamek ostatnich lidi.
(Vagnerova, 2008)

Havelka s BartoSovou (2019) uvadi, ze zdravi sourozenci jsou vystaveni nejenom bé&znym

problémim, které sourozenectvi piinasi, ale jsou konfrontovani s fadou nevsednich situaci,

)
které piinasi dané postiZzeni jejich sourozenct. Cast&ji jsou také vystaveni pro n& nezvyklym
osobnim a psychickym vyzvam. Jaky dopad bude mit postizeni na zdravého sourozence zalezi
na uvédoméni, pochopeni, pfistupu a zptisobu premysleni dospélych, tedy rodica.

Prichod zdravotné postizeného ditéte do rodiny znamena pro vSechny cleny zménu chodu
domacnosti. Dochazi Casto k de€lbé prace a Cast péce o dite€ s postizenim prechazi 1 na zdravé
sourozence. Rodice od svych zdravych déti velmi Casto ocekavaji pochopeni, pomoc a vétsi
miru zodpovédnosti, nez jsou samy schopné zvladnout. Nepsanym pravidlem byva, Ze rodice
pocitaji s tim, ze zdravy sourozenec pifevezme péci o svého sourozence s postizenim ve chvili,
kdy to bude potieba (stafi ¢i umrti rodi¢). Dulezité je, aby tato otazka byla projednana vcas,
vyhradné v rodinném prostfedi. MlCeni o této skuteCnosti vyvolava u zdravych sourozencti
pocity uzkosti, proto by se tato otazka méla fesit jiz v praibéhu mladych dospélych let zdravych
sourozenctl. (Pesova, Samalik, 2006)

Havelka a BartoSova (2019) uvadéji, ze mnoho studi ukazuje, Ze spoustu sourozenct funguji
dobfte od détstvi az po dospélost. Také se zminuji, ze 30 % intaktnich sourozencti ma problémy
s emocnim prozivanim a chovanim. Tyto problémy vznikaji na zaklad€ situaci, se kterymi se

musi zdravi sourozenci vyrovnavat. Jde pfevazné o narocné projevy chovani jejich sourozencu.
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3. 2 Podpora sourozencu se zdravotnim postiZenim

Pokud dité néco trapi, pozname to na zméné jeho chovani. Sourozenci déti s postizenim jsou
vystaveni psychické zatézi, ktera byva spojena s dlouhodobym prozivanim stresu. Je velmi
dulezité, aby i zdravé dité dostavalo potfebnou davku lasky, pochopeni a pfijeti. Rodice Casto
zapominaji pii péci o dité s postizenim, kterd je velmi naro¢na, ze 1 zdravé dité je potiebuje.
Havelka a BartoSova (2019) uvadéji, ze je velmi dulezité nastavit v rodin€ pohodu, davat si
najevo lasku, spole¢né mluvit, sméat se. Mit spolecné chvilky, travit spolu volny ¢as hranim her,
vychazkou.

Sourozenci déti s postizenim by meli byt informovani o postizeni jejich sourozence. Je velmi
dulezité, aby rodiCe o postizeni mluvili, nejenom se zdravymi détmi, ale i s ditétem
s postizenim. Podle Bitmannové a Bittmanna (2018) je dtlezité pro sd€leni diagnozy vek ditéte
a jeho rozumové a komunikaéni dovednosti. Také aby vSechny informace o postizeni pobihaly
v rodiné mezi détmi a rodi¢i. Rodice by méli s dit€tem hovofit nejenom o postizeni, ale i o
projevech postiZeni, zptusobu 1éCby a také o tom, jak se maji ke svému sourozenci s postizenim
chovat.

Velmi dulezité je, jak uvadi Havelka a BartoSova (2019), si s détmi povidat, to i opakovan€ o
nekterych vécech. Podporovat je v jejich Cinnostech, chvalit a ocefiovat, vyzdvihovat jejich
silné stranky. Zdravé dité potiebuje stravit s rodiem volny ¢as a mit ho jen sdm pro sebe.
Stejné to popisuji i Tomalova, Dupalova a Michalik (2015) U intaktniho sourozence bychom
meli upeviiovat pocit jeho dualezitosti v rodin€, davat mu najevo, Ze nam na ném zaleZi.
Napomaha mu to k pochopeni rodinné situace. Pfestoze intaktni sourozenci muzou rodi¢im
vycitat, ze na n€ nemaji €as, ve vyssim veku pochopi, ze kdyby byl nemocen on, také by se o
néj starali.

Zdravi sourozenci by méli mit prostor, jak uvadi Michalik (2013), travit svijj volny Cas se svymi
vrstevniky, ve spolecnosti intaktnich déti.

Pokud pomoc a péce rodiny o zdravého sourozence nestaci, pfichazi na fadu pomoc odborna.
Prvni, na koho se rodi¢e mohou obratit, maji-li podezfeni na zménu v psychice, v chovani u
zdravého sourozence, je pediatr. Ten rodiCe nasméfuje a preda jim kontakty na odborniky —

détského psychologa, détského psychiatra. (Havelka, BartoSova, 2019)

Neziskové organizace
V zahranic¢i vznikaji neziskové organizace na podporu sourozenct déti s postizenim, rodi¢u,
vychovatelt, zdravotnickych pracovnikd, zkratka vSech, ktefi pfichazeji do kontaktu

s intaktnimi sourozenci déti se zdravotnim postizenim. Jedna se o organizace:
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Sibs — jde o jedinou britskou charitativni organizaci, ktera zastupuje potfeby mladych a
dospélych sourozenctu. Jejich podpora spociva ve workshopech a skolenich, které jsou
zaméfeny nejenom na sourozence, ale také na samotné rodice. Projekt Sourozenci ve Skole je
zameéteny na podporu intaktnich sourozencl v prostredi Skol. (Sibs,2024)

Siblings Australia — tato organizace nabizi program na podporu intaktnich sourozenct od roku
1999. Zamétuje se na mladé, dospivajici i dospélé sourozence, kterym nabizi rizné formy
podpory. Organizace podporuje také samotné rodice, kterym predava informace a praktické
navrhy, jak pomoci intaktnim sourozenciim zvladnout stres a vyrovnavani se se sourozencovym
postizenim. Mezi zakladni programy této organizace patii SibWise zaméreny na rodice,
vychovatele, odborniky, ktefi pecuji, podporuji nebo prichazi do kontaktu se sourozenci déti se
zdravotnim postizenim. Program pomaha porozumét potfebam sourozenct a spravné na né
reagovat. SibAware je program pro profesionaly v oblasti zdravotnictvi, Skolstvi nebo v oblasti
zdravotné postizenych. Podporuje sourozence vSech vékovych kategoriich. Program SibWorks
se zametuje na podporu déti od 8-12 let, které maji sourozence s postizenim, a to budovanim
jejich emocionalni pohody a odolnosti a napomahaji ve spojeni s ostatnimi, ktefi sdileji stejné
zkuSenosti. Snahou programu je, aby intaktni sourozenec lépe pochopil a pfijal svého bratra
nebo sestru s postizenim, a tim posilit jejich vzajemny vztah. (SiblingsAustralia, 2024)
Program némecké nadace Stiftung Familienbande — podporuje intaktni sourozence v jejich
stresujici zivotni situaci a cilem nadace je, aby kazdy sourozenec v pfipadé potieby nasel ve
svém okoli kvalitni a vhodnou nabidku, ktera mu pomuZze tuto situaci zvladnout.
(FamilienBande, 2024)

Vsechny zahrani¢ni organizace maji za cil poskytovat intaktnim sourozencim podporu
systematicky a nizkoprahové. V Ceské republice takové to organizace zatim nejsou a pomoc
intaktnim sourozencim pfichazi prostfednictvim organizaci sdruzujici osoby s postiZzenim.
Tyto organizace poskytuji zdravym sourozenctim interakci s jinymi sourozenci, ktefi maji také
sourozence s postizenim. Intaktni sourozenci maji moznost v téchto neziskovych organizacich
sdilet své pocity a potieby s ostatnimi sourozenci déti s postizenim. Zji§téni, ze nejsou jedini,
kdo ma sourozence s postizenim, je pro zdravé sourozence ulevou.

Mezi dals$i podporu sourozencim déti s postizenim muzeme zafadit skupinové programy.
Cilem skupinovych programd je posileni a podpora ve vyrovnavani se s nepiijemnostmi, které
sourozencovo postizeni do jejich zivota pfinasi. V soucasné dobé existuji dva proudy programu
— francouzsky a severoamericky. Francouzsky pfistup vychazi ze skupinové dynamiky, obsah

je tvofeny potiebami tcastnikt. Cilem je volné a svobodné vyjadieni jednotlivych klientd.
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Severoamericky zpusob se zaméfuje na predavani informaci o postiZeni, sdileni zkuSenosti,
praci s emocemi. Program se sklada ze strukturovanych aktivit. (Havelka, BartoSova, 2019)

Programy, které funguji v zahraniéi nejsou v Ceské republice odborné hodnoceny a neexistuji
publikované manualy. Vyjimkou je program STEPS pro sourozence déti s poruchou
autistického spektra PAS. Tento program vychazi z kognitivné-behavioralni terapie, zazitkové
pedagogiky a reflektuje potteby ¢eskych rodin. Program je rozdélen do deseti dvouhodinovych
blokl a je urCen pro sourozence od 7-11 let a 12-16 let a spolupracuje i se samotnymi rodici.

(Havelka, BartoSova, 2019)
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PRAKTICKA CAST

4 Metodika vyzkumu

Prakticka Cast bakalarské prace vychazi z poznatka teoretické Casti a pfiméfenou formou je
rozviji a navazuje na né. Tato Cast bakalarské prace se vénuje vyzkumu, jehoz cilem je zjistit
v jaké mife intaktni sourozenci vnimaji a pfijimaji pfipadné prevzeti zodpoveédnosti za své
sourozence se zdravotnim postizenim, dale jaké jsou zakladni faktory, které ovliviuji
rozhodnuti téchto sourozencti v dané oblasti, a definovat sourozenci vnimané dopady faktu
postizeni jejich sourozence na jejich vlastni zivot. Pro vyzkumné Setfeni nasi prace jsme zvolili
kvalitativni pristup. Pro tento pfistup je typické vymezeni vyzkumnych otazek jiz na zacatku
samotného vyzkumu, kdy se v pribéhu mohou tyto otazky dopliiovat ¢i pozménovat. Diky tomu

je tento pfistup velmi pruzny. (Hendl, 2016)

4. 1 Vyzkumny problém

Ve vyzkumné ¢asti nasi prace se hodlame zabyvat hledanim odpovédi na zakladni vyzkumny
problém — kterym je obecna i specificka situace sourozencl déti se zdravotnim postizenim a
jejich ptipadné prevzeti role peCujici osoby a jak tuto hypotetickou (¢i jiz nastavajici) realitu
vnimaji. Sourozenci déti se zdravotnim postiZenim maji v rodin& nelehkou pozici. Casto je na
n¢ kladena velka mira zodpovédnosti, déti se musi stat rychle dospeélymi, mohou pocitovat ze
strany rodiCl nizky zajem o né samotné. Toto muze souviset se snahou byt dokonalym a naplnit
rodictm jejich idealy. (Smith, 2016) Z praxe muzeme fict, ze sourozenci déti se zdravotnim
postizenim si Casto kladou otazku ,,Co bude, az tady rodice nebudou?“. Tato otazka u nich maze
vyvolavat emoce plné strachu ¢i obav, jak to zvladnou. Na tomto zakladé se v naSem
vyzkumném Setfeni budeme snazit popsat nejen, jak reflektuji zodpovédnost za péci o své
sourozence s postizenim, ale i1 zivotni roviny, které ovliviiuji zivot zdravych sourozenct.
V neposledni fade se budeme snazit definovat, jaka podpora by jim v této tizivé zivotni situaci

pomohla.

4. 2 Cile vyzkumu

Pokud se zajimame o dité s postizenim, Casto je tento zajem spojen s rodici nikoli se sourozenci.
Odborna literatura se zametuje z velké Casti na kvalitu zivota osob s postizenim, inkluzi do
Skolniho a pracovniho prostiedi, ¢i ¢lanky vénujici se potfebam rodic¢t déti s postizenim. Na

internetu jsou dostupné informace o sluzbach a pfispévcich, které zkvalitiiuji zivot rodinam
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pecujicich o dité s postizenim nebo samotnym osobam s postizenim. Existuje cela tada
neziskovych organizaci, které vétSinou zalozili samotni rodi¢e déti s postizenim za Gcelem
sdilet své zkuSenosti, pfedavat informace a vytvofit komunitu, ve které naleznou pochopenti,
protoze jeji ¢lenové zazivaji podobnou nebo stejnou zivotni situaci. Pokud se zaméfime na
problematiku intaktnich sourozenci a jejich postaveni v rodin€, ktera peCuje o dité se
zdravotnim postizenim, zjistime, ze ji neni vénovano tolik, kolik problematice spojené
s postavenim rodi¢t nebo postaveni samotnych déti se zdravotnim postizenim.
Zakladnim cilem naSeho vyzkumu je zjistit odpovidajicimi metodami (na zakladé
polostrukturovaného rozhovoru):
a) V jaké mife intaktni sourozenci vnimaji a pfijimaji pfipadné prevzeti zodpoveédnosti
za své sourozence se zdravotnim postizenim.
b) Jaké jsou zakladni faktory, které ovliviiuji rozhodnuti téchto sourozenci v dané
oblasti.
c) Definovat sourozenci vnimané dopady faktu postizeni jejich sourozence na jejich

vlastni zivot.

4. 3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Jako vyzkumnou metodu pro sbér dat jsme si zvolili polostrukturovany rozhovor, jehoz ,, cilem
Jje ziskat detailni a komplexni informace o studovaném jevu. Otdzky nemusi byt kladeny ve
stejném poradi, mély by viak v prithéhu rozhovoru zaznit. “ (Svaticek, Sed’ova a kol., 2007, s.
13) Rozhovory byly uskutectiovany v domacim prostiedi nasich respondentti. Pfed samotnym
vyzkumnym Setfenim jsme se rozhodli pro predvyzkum, kdy jsme vyzkouseli prabéh celého
rozhovoru na dvou respondentech. Tyto vypoveédi jsme do vysledki naseho vyzkumu
nezahrnuli, vyuzili jsme je pouze pro ovéfeni funkénosti nasi vyzkumné techniky. Rozhovory
byly nahravany na diktafon, nasledné piepisovany a pomoci otevieného kodovani
rozkodovany. Oteviené kodovani je technika, kterd se diky své jednoduchosti a ucinnosti
pouziva v kvalitativnich vyzkumech. Pfi kodovani dochazi k rozebrani ziskanych tdaja a
opétovnému slozeni novym zptusobem. Pii otevieném kodovani je text jako sekvence rozbit na
jednotky, jednotkdm jsou nasledné pridélena jména, se kterymi vyzkumnik dale pracuje.
Jednotkou v daném piipad€ muze byt slovo, véta, odstavec ¢i sekvence slov. Jednotkam jsou

dale pidéleny kody — jméno nebo oznadeni. (Svafitek, Sed’ova a kol., 2007)

4. 4 Vyzkumné otazky

V nasem vyzkumném Setfeni jsme zvolili tyto vyzkumné otazky:
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VO1 V jaké mife intaktni sourozenci reflektuji prevzeti zodpoveédnosti za sourozence se

zdravotnim postizenim poté, co tuto péci nebudou zajist'ovat rodice?

VO2 V jaké mife a ve kterych oblastech vnimaji intaktni sourozenci fakt postizeni svého

sourozence jako zatézujici?

VO3 Jaké jsou potieby intaktnich sourozencu v piipadé, ze by se rozhodli prevzit do budoucna

odpovédnost za sourozence se zdravotnim postizenim?

VO4 Ma druh/stupen zdravotniho postizeni vliv na rozhodovani sourozencli o pfipadném

prevzeti péce?
4. 5 Vyzkumny soubor

Do vyzkumného Setieni jsme oslovili celkem 7 respondentt. Z toho byly tfi Zeny a Ctyfi muzi
ve veéku 18-30 let. Respondenty jsme vybirali na zaklad¢ kritérii: respondent ma sourozence s
postizenim, zije doposud v nuklearni rodin€ a je plnolety. Pro ziskani respondentt jsme oslovili

neziskovou organizaci, kterd sdruzuje rodiny osob se zdravotnim postizenim.

Tabulka 3: Prehled respondentu

Pohlavi a vék | Druh postizeni Vek Pocet déti Poradi
o sourozencu . narozeni
respondentu sourozence o . v rodiné
S postizenim respondenta
Muz A, 18 let Downiiv 31 let 4 4
syndrom
Muz 1, 31 let Mentalni 34 let 3 3
postizeni
Muz D, 21 let Détska 16 2 1
mozkova obrna
Muz V, 21 let Détska 29 let 2 2
mozkova obrna
Zena E, 18 let Downiiv 20 let 2 2
syndrom
Zena L, 24 let Syndrom, 25 let 2 2
Dravetové
Zena K, 25 let Dets,ka 31 let 2 2
mozkova obrna

Rozhovory byly realizovany v pfirozeném prostiedi na zaklade informovaného souhlasu, ktery
respondenti stvrdili svym podpisem. Diky tomu, ze rozhovor probihal v pfirozeném prostiedi,
tak se respondenti citili bezpecn€, uvolnéné a jisté. Pri setkani doSlo ke vzajemnému

predstaveni, seznameni s cilem, kterého chceme spole¢n€ dosahnout. Samotné rozhovory byly
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nahravany na diktafon a nasledn& piepisovany a kodovany. Casova dotace jednotlivych

rozhovort byla 30-60 minut.

4. 6 Vyzkumna technika

Pro vyzkumné Setreni jsme zvolili techniku polostrukturovaného rozhovoru. Kazda vyzkumna
otazka se sklada z dil¢ich otazek, které nam pomohou zodpoveédét a naplnit cile vyzkumu. Dil¢i
otazky by mély zaznit v kazdém z rozhovort, avSak nemusi zaznit ve stejném poradi. Nyni
uvedeme k jednotlivym vyzkumnym otdzkam roviny, které jsou pro nas stézejni k naplnéni

cila, a také dil¢i otazky, které pomohou nase cile naplnit.

VO1 V jaké mire intaktni sourozenci reflektuji prevzeti zodpovédnosti za sourozence se

zdravotnim postizenim poté, co tuto péci nebudou zajiSt’'ovat rodice?

- Komunikace v rodiné
Kdy sis uvédomil, Ze je tvlij sourozenec jiny?
Kdo ti pfedal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze vi§
vSechny potiebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma sestra i
bratr?

- Péce o sourozence
Jaké potteby pfi péci ma tvlyj sourozenec?
Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v cem spociva
nyni? M¢I jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

- Prijeti zodpovédnosti za celkovou péci
Myslis si, ze jednou bude§ muset prevzit zodpoveédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pfipusti§, ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodin€ o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

VO 2V jaké mire a ve kterych oblastech vnimaji intaktni sourozenci fakt postizeni svého

sourozence jako zatézujici?

- Vztah se sourozencem
Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v souCasnosti?

- Psychicka pohoda
Byla nékdy situace, ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tviij vztah s tvymi vrstevniky?

- Volny ¢as
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Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného Casu tebe a tvé rodiny?

- Partnerské vitahy
Ovliviiyje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych vztahti?
Ovliviiyje t€ pii vybéru tvého partnera védomi, ze bys o svého sourozence mél v budoucnu

pecovat?

VO 3 Jaké jsou potreby intaktnich sourozencu v pripadé, ze by se rozhodli prevzit do
budoucna odpovédnost za sourozence se zdravotnim postizenim?
- Pomoc pvi péci

Vis$ o tom, ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate

n¢jakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?
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5 Analyza a interpretace ziskanych dat

Pro naplnéni vyzkumného cile byly stanoveny dvé vyzkumné otdzky. V nasledujicim textu
budeme analyzovat jednotlivé dil¢i otazky metodou otevieného kodovani. Kazda vyzkumna
otazka se sklada z dil¢ich otazek, které se k ni vztahovaly. Otazky byly stanoveny tak, aby
analyza odpovédi vedla ke stanovenému cili bakalarské prace. Dil¢i otazky byly rozpracovany
do jednotlivych rovin:

- Komunikace v rodiné

- Péce o sourozence

- Pfijeti zodpovédnosti za celkovou péci

- Pomoc pfi péci

- Vztah se sourozencem

- Psychické pohoda

- Volny cas

- Partnerské vztahy

5. 1 Komunikace v rodiné

Tématem prvni otazky byla doba uvédoméni si sourozencova postizeni. Odpovédi Ctyt
respondenti se shoduji a respondenti vnimaji postizeni sourozence jako pfirozené. Pfi
dotazovani se respondentu, zda si pamatuji okamzik tohoto uvédoméni, odpovédeéli, Ze si tento
okamzik nepamatuji. Z odpovédi zbylych tii respondentd, vyplyva fakt, ze si to uvédomili v
matefské Skole v interakci s ostatnimi détmi, které méli sourozence zdravé. S tim souvisely i
pocity, které je pfi tom doprovazely. Respondent V postizenou sestru odmital, byl proti
sestfinu postizeni. Respondentka E zarlila na svého bratra a respondent D doufal, ze se to
zmeni.

Dalsi otazky v této roviné byly zaméfeny na informovanost respondenti o postizeni jejich
sourozency. Snahou dil¢ich otazek bylo zjistit, zda respondenti maji informace o postizeni
svého sourozence, jakym zptusobem tyto informace ziskali a jaka je komunikace mezi rodici a
zdravymi sourozenci. Snahou bylo také zjistit, zda rodice mluvi se zdravymi sourozenci o

postizeni jejich sourozence €i nikoliv.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:
Ve vétsingé piipadi rodi¢e nepfedaly svym intaktnim détem informace o daném postizeni

z vlastni iniciativy. Z vlastni iniciativy pfedali informace pouze rodi¢e jednoho respondenta.
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Respondent V piesné vi, jaky typ a rozsah postizeni jeho sourozenec ma. Ve vétsin€ piipada
jsou to intaktni sourozenci, ktefi se ptaji rodici a hledaji si informace na internetu nebo
v literatufe. VéEtsi zajem o postizeni maji respondenti s pribyvajicimi lety, coz je pochopitelné,
protoze jsou rozumové vyzralejsi. Respondent D vibec nevi, jaké postizeni jeho sourozenec
ma, ale domniva se na zaklad€ pozorovani, Ze se jedna o mentalni postizeni.

Tabulka 4: Komunikace v rodin€ 1

Otazky v roviné

Komunikace v rodiné Koéd Odpovédi respondenti

V: ... nejvice ve Skolce a zakladni skole.
Bylo to v interakci s ostatnimi détmi.*

E: ,,... hnedka od zac¢atku jako
predskolacek, jsem si vlastné vSimla, ze
druzi sourozenci mych kamarada jsou uplné
jinaci.*

Interakce . " . “
D: “... vté dobé jsem si to zacal
uvédomovat, zZe je jiny nez sourozenci mych
. v . v . L 109 <«
Kdy sis uvédomil, ze je kamaradu.
tvllj sourozenec jiny? A: ... kdy jsem si to zacal uvédomovat

trosku vic, kdyz jsem byl na zakladce na
druhém stupni.*

K: | Jsem mladsi, tak mi to nepfislo.,,

L: ,,... nepamatuji si n¢jaky moment jako

Pfirozené to | uvédoméni, proste to tak vzdycky bylo.
vyplynulo I: , Nepamatuji si. Mozna je to tim, ze jsem

mladsi a pfiSlo mi to pfirozené, Ze je bratr

A4

takovy.

Tabulka 5: Komunikace v rodiné 2

Otazky v roviné

Komunikace v roding Kod Odpovédi respondentu

V: ... informace mi pfedala maminka.

o 55

Kdo ti pfedal informace o Myslim si, ze mam vSechny pottebné
zdravotnim postizeni tvého informace.*
sourozence? D: ... mluvili jsme o tom s mamkou a ona
Rodice mi fekla, ze ma epilepsii, ale nefekla mi, jaké
Domnivas se, ze vi§ vSechny postizeni ma. Ja vlastné viibec nevim, co
pottebné informace spojené brachovi pfesné je.
S postizenim sourozence? E: ,,... informace jsem dostala od rodi¢u,

rodice mi fekli, Ze je bratr postizeny*
Zakladni informace o postizeni asi mam.*
I: ,,... ke vSemu jsem dosel sam, popiipadé
Internet | vyhledal na internetu. Domnivam se, ze
vSechny informace nemam®.
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A: ... prosté jsem si na to priSel sam a kdyz

me néco zajimalo tak jsem se zeptal

maminky.*

K: ,,... informace mi neptedal nikdo,
Vlastni | poslouchala jsem, kdyz se rodice bavili.

iniciativa | Informaci o postizeni mého bratra mam asi

hodné .

L: , ... zacatek stfedni jsem se ptala mamky

co presné sestfe vlastné je... O postizeni mé

sestry vim asi vSechno.

5. 2 PécCe 0 sourozence

Otazky v této roviné jsou zaméfeny na stupenn zavislosti sourozencova postizeni, zapojeni
intaktnich sourozencti do péce o sourozence s postizenim, a také na zjisténi, v Cem tato péce
spoCiva. Zaméfili jsme se i na jejich osobni prostor, do kterého mize samotna péce o

sourozence zasahovat.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Z odpoveédi na otazku, jaké potieby pifi péci ma sourozenec, jsme vyhodnotili Ctyfi roviny
zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby — &astetnou, stiedni, t&zkou a uplnou zavislost. Uplnou
zavislost ma sestra respondenta V, ktery uvadi, Ze sestra nemluvi a je imobilni. Dva sourozenci
naSich respondentu I a A maji sourozence, ktefi jsou mobilni a jejich Castecna zavislost
spociva v dopomoci pii oblékani a priprave jidla. Tii respondenti D, L, E uvad¢ji, ze jejich
sourozenec potiebuje pomoc pii osobni hygiené, oblékani, obouvani a ptipravé jidla.
Respondentka K uvadi, Ze prestoze je jeji bratr na invalidnim voziku, zvladne péci o svou
osobu s dopomoci a jedingé, v ¢em je odkazany na pomoc, je pfiprava jidla.

Vsichni z dotazovanych respondentii se o své sourozence starali a nadale staraji. Z odpovédi
dale vyplyva, Zze do péce nebyli nuceni ze strany rodicu, ale peovali o né€ z vlastni iniciativy.
Samotna péce spociva v hlidani sourozence nebo v dopomoci pii oblékani. S ptibyvajicimi roky
se do péce o své sourozence zapojuji daleko vice a pomahaji i s ptipravou jidla a hygienou.
Respondent V se zmifiuje o rozchodu rodict a jeho snaze mamince pomoci daleko vice.
Respondent A, ktery ma jesté dva starsi sourozence uvadi, ze péce byla rozdélena mezi starsi
sourozence a maminka ho spise vibec nezatéZzovala. Vnima az v soucasnosti, ze se stara daleko

vice, protoze starsi sourozenci s nimi jiz nebydli a maji své rodiny.
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Tabulka 6: Péce o sourozence 1

Otazky v roviné Péce o
sourozence

Kod

Odpovédi respondentu

Jaké potieby pii péCi ma tvij
sourozenec?

Castecna zavislost

A:  Bratr je samostatny, jak
v oblékani, tak hygien¢. Co
se tyka ptipravy jidla tak to
nezvladne*

I: | Bratr je samostatny,
podporu potiebuje jenom

v ptipravé jidla a aprave
obleceni*

Stredni zavislost

K: , Bratr je na voziku a ve
vnitinich prostorach pouziva
choditko. Co se tyka
hygieny potiebuje dopomoc.
Oblékani a obouvani
zvladne sam, ale je potfeba
dopomoci s upravou a
zavazanim tkanicek. Jidlo
potfebuje pripravit.”

Teézka zavislost

D: ,Potfebuje pomoc

s oblékanim, obouvanim,
osobni hygiené, pfipraveé
jidla. Dojde si sam na WC a
sam se naji.”

E: , Bratr chodi, ale je zcela
zavisly na pomoci v osobni
hygien€, ptipravé jidla.
Pottebuje pomoc

s oblékanim a obouvanim.
L: ,,Sestra je chodici, ale

z velké Casti zavisla na
pomoci maminky. Potfebuje
pomoc s oblékanim, pfi
osobni hygiené a také

v pripravé jidla...

Uplna zavislost

V: ,Sestra je zcela odkazana
na pomoc maminky nebo
moji. Je imobilni, musime ji
koupat, krmit a je plenkova.*
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Tabulka 7: Péce o sourozence 2

Byl jsi zapojen do péce o
svého sourozence? V cem
tato pomoc spocivala a v ¢em
spociva nyni?

Otizka v roviné Péce o Kéd Odpovédi respondentu
sourozence
L: , Kdyz nasi potfebovali odjet, tak
s jsem musela zUstat se sestrou.
Hlidani

E: ,.... kdyz odjeli, potfebovali abych
bratra pohlidala.*

Celkova péce

K: ,,... dfive to bylo jen hlidani a
v soucasné dobé¢ je to celkova péce,
ktera spociva v chystani jidla, osobni

hygiené, podavani 1éku.*

Dopomoc

D: ,Pomahal jsem pfi oblékani a to
pomaham porad.“

V: ... pomohl s koupanim a to
pomaham potad, pokud jsem doma.*
I: , Hlidal jsem ho, pomahal jsem mu
s oblékanim, chystani jidla a dohlizel
pfi riznych aktivitach.“

A: ... predtim jsem nemél zadnou a
ted’ ho obcas hlidam, nachystam mu i
vecefi.”

Pti otazce tykajici se osobniho prostoru se vétsina respondentt shoduje, Ze pée o sourozence

s postizenim jim nijak do osobniho prostoru nezasahovala. Respondenti uvadéji, ze méli a stale

maji dostatek osobniho prostoru. Dva z respondentu si uvédomuji, ze néjaky zasah do osobniho

prostoru je, ale nevnimaji to jako néco, co by je omezovalo v jejich aktivitach.

Tabulka 8: Péce o sourozence 2

Otazka v roviné Péce o
sourozence

Kod

Odpovédi respondentu

Mél jsi dostatek osobniho
prostoru béhem péci o
sourozence?

Bez zasahu

L: , M¢la jsem dostatek osobniho
prostoru, to urcité ano.*

E: ,,... nemohu fict, Ze by me péce o
bratra néjakym zpisobem omezovala.*
I: ,,... mam dostatek osobniho prostoru‘
A: Ja jsem mél straSné moc osobniho
prostoru.

D: ,... do mého osobniho prostoru to

55

nezasahovalo, nevnimam to tak.*

Malé omezeni

K: ,,... nékdy mi to zasahovalo a
zasahuje, ale snazim se to skloubit, aby
me to neomezovalo.*

V: Do osobniho prostoru to asi trochu

zasahovalo.”
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5. 3 Prijeti zodpovédnosti za celkovou péci

Otazky v této rovin€ jsou zaméfeny na vnimani prevzeti zodpovédnosti intaktnich sourozenct
za péci o své sourozence s postizenim v dob€, kdy jejich rodice nebudou moct péci
sourozencum s postizenim zabezpeCit. Zamérem je zjistit, zda v rodiné spolecné fesi problém

budouciho zabezpeceni péce, a jak zdravi sourozenci na tento problém nahlizi.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Vsichni respondenti se ve svych odpovédich shodli, ze o budouci péci o své sourozence se
zdravotnim postizenim s rodi¢i nemluvi. VétSina respondenti s péci pocita a bere to jako
samoziejmou véc. Dva respondenti uvedli, ze o budouci péc¢i viibec nepremysli, ani si to
nepiipousti, z toho jeden tuto péci doslova odmitd. Respondent D ve své odpovédi uvadi fakt,
ze ma v zivoté vlastni ambice a nechce se ni¢im nechat omezovat, takze s péci nepocita a zcela
ji odmita. Respondent A odpovedél, ze az tato skuteCnost nastane, budou to spole¢né s dalsimi
sourozenci feSit, zatim o tom nepremysli, ale s budouci péc¢i pocita. Respondenti piesto, ze
skutecnost péci o své sourozence vnimaji jako pifirozenou, maji strach a obavy, jak to vSechno
skloubi se svym vlastnim zivotem. Respondent V hovoii o svych pocitech jako o
rozporuplnych, na jednu stranu to vnima jako zévazek a na stran€ druhé vnima potrebu vlastni

volnosti, rodiny a kariérniho rustu.

Tabulka 9: Prijeti zodpovédnosti 1

Otazky k roviné Prijeti . .
zodpovédnosti za celkovou Kod Odpovédi respondentu
péci
K: , Piipada mi to samoziejmé.*
I: | Beru to jako fakt.“
.. E: , ... takze jsem to tak n¢jak
Piirozenost w1«
piijala.
A: , ... prosté bracha je bracha a my
Myslis si, ze jednou budes se 0 n¢ho postarame.”
muset pievzit zodpovédnost za Povinnost V:,,... je mi jasny, Ze tohle jednou
péci o svého sourozence? ovInnos nastane.
D: ,,... s péci o svého sourozence
e nepocitam.*
Odmitnuti P Ny ;
L: ,Nepfemyslim o tom, neni to
moje predstava.®
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Tabulka 10: Pfijeti zodpovédnosti 2

Otazky k roviné Prevzeti
zodpovédnosti za celkovou Kod Odpovédi respondentu
péci

Riizné pocity V: ,Bije se to ve mné.“

.
®

I: ,Obavam se, jak to zvladnu.“

Kdyz pripustis, Ze ano, jaké A N .

Y2 PHIpUStis, z€ ano, ] K: , Nedokézu si to moc predstavit,
pocity mas? Strach . «

mam trochu strach.

E: , Bude to omezujici.*

.
®

Bez obav A: ...ani m¢ to netrapi.”

5. 4 Pomoc pri péci

Otazky v této rovin€ jsou zameéfeny na piehled, ktery maji intaktni sourozenci o rtznych
organizacich poskytujicich péci osobam se zdravotnim postizenim. Pomoci dil¢ich otazek
bychom radi zjistili, jakou pomoc by v péci o sourozence s postizenim uvitali a zda v soucasné

dobé jejich sourozenec n€jakou sluzbu vyuziva.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Odpoveédi respondenti byly rizné. Respondenti se shodli, ze v souCasné dobé o jejich
sourozence s postizenim pecuje pifevazné matka a jejich sourozenec neni v zadném socialnim
zafizeni. Respondenti A a D uvadé&ji, ze nemaji zadny piehled o organizacich, které
zabezpeCuji péci osobam se zdravotnim postizenim. Pét respondentti ze sedmi odpovédélo, ze
jejich sourozenec vyuziva denni centrum volnoCasovych aktivit, které nabizi neziskova
organizace (tuto organizaci sourozenci znaji). Sourozenci respondentua D a E navstévuji
v soucasné dobé jesté Skolska zafizeni. Respondent D uvadi, ze jeho bratr v obdobi prazdnin
pobyva v n¢jakém zafizeni, ale nevi piesné, ojaké zarizeni se jedna. Respondenti I, K a V maji
prehled o socialnich sluzbach, které nabizeji pomoc osobam s postizenim. Bratr respondentky
K vyuziva odlehCovaci sluzby a mistni pecovatelskou sluzbu. Z odpovédi také vyplynula
skuteCnost, ze intaktni sourozenci nemaji z n¢jakého divodu velkou diveéru v socialni sluzby,
to predevSim v Ustavni zafizeni. Dale se jejich odpovédi shoduji v tom, Ze nechtéji své
sourozence a ani sebe vystavit nekomfortnimu fesSeni. Pomoc si pfedstavuji v podpote blizkych

a svych kamaradu, ktefi maji také sourozence s postizenim.
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Tabulka 11: Pomoc pfi péci 1

Otazky v roviné Pomoc

v sx: Kod Odpovédi respondentu
pri péci
Vi$ o tom, ze existuji L .,
organizace ’které moliou I: ,,Vim, Ze existuji.”
g ’ Znalost K: ... o sluzbach vim.“

tvému sourozenci zajistit
péci?

2

... vim, Ze jsou.*

2

\%
D: ,... nezajimam se o to.“
. A: ani me to nezajima
Lhostejnost 7 , '
d L: ,Moc nevim.*
E

: . Ptehled nemam . “

*

®

Tabulka 12: Pomoc pfi péci 2

Otazky v roviné Pomoc
pri péci

Kod Odpovédi respondentu

Vyuzivate n¢jakou sluzbu?

K: ,....odlehcovaci sluzby, Charitu,
Socialni sluzby | terapeutické dilny.
D: ,V 1été na pobyty a vikendy.“

A:  Bratr nav§tévuje neziskovou
organizaci.

L: ... chodi do denniho centra
volnocasovych aktivit.

V: Denni stacionar volnocasovych
aktivit.

K: , Bratr navstévuje denni centrum
volnocasovych aktivit.

E: , Bratr chodi do klubu pro postizené
déti a jezdi na tabory.“

I: , Vyuzivame klub STONOSKA a

podpory asociace.*

Neziskovku

Tabulka 13: Pomoc pfi péci 3

Otazky v roviné Pomoc pri
péci

Kod Odpovédi respondentu

Mas predstavu, co by ti
v péci o sourozence
pomohlo?

K: , Bylo by fajn, kdybychom se

navzajem podporovali s ostatnimi
sourozenci, co znam.*

I: ,Sdileni zkuSenosti s ostatnimi
v podobné situaci.*

A:  Spoléham na sourozence.*

®

Sdileni
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L: , Bylo by fajn, kdyby bylo né&jaké
misto, o kterém bych védéla, ze tam
sestru mizu dat a bude o ni dobfe
Bezpecné zazemi | postarano.

- V:  Misto, kde by o ni bylo dobte
Dim postarano, nebo i u nas doma

s pecovatelkou.

E: ,,Dium, ve kterém by bratr mohl Zzit a

mél by tam i své kamarady*

5. 5 Vztah se sourozencem
V této rovin€ se dil¢i otazky zaméfuji na vztah mezi sourozenci jak v minulosti, tak v soucasné
dobé. Zamérem je zjistit, zda se vztah mezi sourozenci s postupem ¢asu vyvijel ¢i zda prochazel

riznymi etapami vzhledem k jejich véku.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Vétsina respondentl si pamatuje, Ze si v détstvi se svym sourozencem s postizenim hrali ajejich
vztah byl velmi aktivni. M¢li k sobé€ blizko, a 1 pfes nékteré¢ komunikacni bariéry si rozuméli.
Jedna respondentka uvadi, ze na svého bratra jiz od malicka zarlila a byla na né& naStvana,
protoze se veskera péce soustiedila jenom na ného. Ve své odpovédi se nezminuje, zda si spolu
hréli nebo ne.

Zajimavosti je fakt, ze v prechodu na druhy stupen zakladni Skoly dochazi k transformaci
vztahti. Respondent V uvadi, ze okolo desatého roku zivota se snazil vyt€snit svou sestru ze
svého zivota, odmital ji a styd¢l se za ni. Toto obdobi hodnoti jako velmi Spatné. Respondent
A ma podobny vyvoj vztahu se svym sourozencem. Uvadi, Ze na druhém stupni vnimal také
bratra jako pfité€z a styd€l se za ného. U téchto respondentt piisel zlom v prechodu na stiedni
Skolu, kdy doslo k uvédoméni skuteCnosti, ze jejich sourozenec je postizeny a ze to nezmeni.
Zacali vnimat potieby svych sourozenct a uvédomili si jejich zavislost na pomoci druhé osoby.
Vétsina respondentt se shoduje, Ze v soucasnosti je jejich vztah k sourozenciim s postizenim

vyrovnany a ptatelsky. Neni vSak tak aktivni, jako byl v détstvi.
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Tabulka 14: Vztah se sourozencem 1

Otazky v roviné Vztah se

Kod Odpovédi respondentu
sourozencem

D: ,... hréli jsme si spolu, ucil jsem ho
razné klukoviny.*

Pratelsky K: | Hrali jsme si spolu.“
L: , Hrali jsme si spolu.®
I: ,Hrali jsme si spolu.*

A:  Kdyz jsem byl mensi, mél jsem

s nim dobry vztah, na zdkladce na
druhém stupni jsem si fikal, Ze je pro
mé pritéz.“

V: ,V détstvi jsme si spolu hrali.
Nejvétsi zlom prisel okolo deseti roki,
byla to faze odmitava, stydél jsem se za

ni, snazil jsem se ji vyté€snit z rodiny.*

.
®

Jaky byl vas vztah
v détstvi?
Promeéna vztahu

E: ,,... bylajsem na bratra nastvana,

Odmitavy zarlila jsem.”

Tabulka 15: Vztah se sourozencem 2

OtazKky k roviné Vztah se

Kod Odpovédi sourozencu
sourozencem

E: ,V soucCasné dobé€ mame vztah daleko
lepsi, vic ho vnimam a dokézu s nim
komunikovat. Je snim sranda.®

V: , Mame se radi, délame si radost
malymi véemi.*

L: , Sestra je ze mé& nadSena. Fungujeme
spolu i kdyz nevytvatfime spole¢né
aktivity.“

A: Ted mame k sobé bliz, je mi jedno,
jaky je.”

K: , Mame se radi, ob¢as pomuze i on
mé, kdyz néco potiebuji.”

I: , Jsem na n¢ho tvrdy. Mam na n¢ho
Zodpovédnost | vysoké naroky a zapominam, ze je
vlastné postizeny.*

Pozitivni vztah
Jaky je vas vztah
v soucasnosti?

5. 6 Psychicka pohoda

Jednou z dilezitych etap v zivoté ditéte je zaclenéni se do spoleCnosti svych vrstevnikd,
nalezeni kamaradu, se kterymi si mizou hrat a se kterymi je spojuji spolecné zajmy. V této
roviné se zaméfime na skutecnost, jak postizeni mize ovlivnit vztah intaktnich sourozencti
s vrstevniky, a zda nastala v jejich zivoté situace, kdy se za své sourozence stydéli a citili se

nekomfortné v interakci s okolim.
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Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Vétsina respondent uvadi, ze se za své sourozence s postizenim stydé€li. Tento stud vétSinou
vychazi z nevhodného chovani na vefejnosti, které je Casto doprovazeno kiikem strhujicim na
sebe pozornost okoli. Stud, ktery citili, prichazel vétSinou v obdobi puberty. Respondent V ve
své odpoveédi jeste zminuje restaurace, kde rodice sestru museli krmit, coz mu pripadlo velmi
nepiijemné a potupné. Respondentka E se zmifiuje, ze o svém bratrovi nikomu ve Skole
nefekla, protoze se stydela.

Tabulka 16: Psychicka pohoda 1

Otazky k roviné Psychicka

pohoda Kod Odpovédi respondentu

L: ,,... v nakupnim centru sestra udélala
scénu, kiicela vSude mozné.“
I: , Stydél jsem se za jeho chovani.*
Pozornost | V: ... sestra obcas kfici a strhne na sebe
okoli pozornost. Také jsem se stydél pri
navstévach restauraci. Maminka ji musi
krmit*
D: ,,... kdyZz kficel, tak jsem se stydél.
E: ,,... nikomu jsem nefikala, Zze mam
Skola postizeného bratra, styde€la jsem se.”
A:  Na zékladni skole mé to Stvalo.*

*»

Bez studu K:

®

Byla né€kdy situace, ze ses za
svého sourozence stydél?

Neuvédomuji si to, myslim, Ze ne.

Vztahy mezi vrstevniky to u vétSiny respondentt neovlivnilo. Jak uvade€ji samotni respondenti,
vétsinou si vybirali kamarady, ktefi respektovali sourozencovo postizeni. Respondentka
Kuvadi, ze svého bratra brala ven mezi své kamarady a spolecné si hrali. Nesetkala se
s posméchem nebo s odmitnutim ¢i nepfijetim mezi vrstevniky. To samé uvadi respondenti V,
L a D, ktefi neméli problém se svymi vrstevniky a v navazovani kamaradstvi a nezaznamenali
ze strany vrstevnikt zadné posmésky nebo vylouceni z kolektivu. Respondent A ma zkusenost
opacnou. Ve skole se setkal s posmivanim, odmitanim, a jak dale uvadi, vétsina vrstevnikt se
s nim nekamaradila.

Tabulka 17: Psychicka pohoda 2

Otazky v roviné Psychicka Kod Odpovédi respondentu
pohoda

A:  Na zéakladni skole se mi smali. Moji
Posmivani kamaradi to akceptovali az do sedmé ttidy,
potom se pridali na druhou stranu.”

V: Nikdy jsem nepocitil, ze by se mnou
n€kdo nekamaradil, nebo se mé §titil .«

Meélo postizeni tvého
sourozence n¢jaky vliv na
tvij vztah s tvymi

vrstevniky? Akceptovani
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D: ... nezaznamenal jsem omezeni, Ci
utoky a posmésky.“

L: , Nikdy jsem se nesetkala s n&jakou
Sikanou, nebo zZe by se nékdo smal... Kdo
to védel, tak to bral v pohodé.*

K: , Kazdy ho mél rad.*

E: , Vétsinou to kamaradi pfijali, nikdy se

® 9

mi neposmivali.®

5.7 Volny cas

V této roviné chceme pomoci dil¢ich otazek zjistit, zda sourozencovo postizeni mélo vliv na

volny cCas intaktnich sourozenct a zda pocitili omezeni pfi traveni volného ¢asu celé rodiny.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Respondenti se shoduji, ze sourozencovo postizeni nemélo zadny dopad na jejich volny cas.
Respondenti V, K a E uvadi, Ze je rodi¢e podporovali v jejich z4mech a vénovali jim
pozornost 1 ve spolenych aktivitich. Respondent I uvadi, ze si volny €as neuziva, tak jak by
chtél, protoze citi zodpovédnost nejenom za sebe ale 1 za bratra.

Odpoveédi sméfujici na volny Cas celé rodiny jsou jiz rozdilné. Dva z respondentt se ve svych
odpovédich shoduji. Jediné velké omezeni pocitili, kdyz nemohli letét na dovolenou do
vzdalenych destinaci. Tato skutecnost je hodné trapila a byli na svého sourozence nastvani.
Respondenti, ktefi maji sourozence s pohybovym postizenim uvadi, ze nejezdili na turistiku do
hor, ale to jim nijak nevadilo. Respondentka K, s bratrem na invalidnim voziku, uvadi, ze
jejich otec je vyvezl vSude, kde to bylo jenom trochu mozné. Respondentka E uvadi jako
jediné omezeni v traveni volného ¢asu bratrovu pohodlnost, kdy na ného museli vzdy pockat
nebo zménit naplanovanou akci. Respondent V vidi omezeni v cestovani, kdyz viude jezdili
autem, a to prfevazné na mista, ktera jsou sjizdna a dostupna s invalidnim vozikem. Respondent
I jisté omezeni pocituje. Na spolecné dovolené jako rodina nejezdili, a pokud ano tak

maximalné na dva dny. Travili je spole¢né s ostatnimi rodici sdruzenymi ve stejné organizaci.

Tabulka 18: Volny cas

Otazky v roviné Volny cas Kaéd Odpovédi respondentu

V: , Vycital jsem rodic¢im, Ze nemizeme
nikam letét.“

D: , Nikdy jsme nikam neletéli, coz mé
hodné mrzelo.*

E: , Bratr je velmi tvrdohlavy a nechce se
Lenost mu, to bylo divodem, Ze jsme nékam
nejeli, protoze bratr nechtél .

Jak zdravotni postizeni Cestovani
sourozence ovlivnilo traveni
volného Casu tebe a tvé
rodiny?
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I: . Jediné, kde jsme jezdili byli dovolené
s klubem, ktery bratr navstévoval a

s organizaci popalenin.*

L: , Jednou jsme byli v zahranici, ale i

s ostatnimi rodiCi s détmi s postizenim, ale
jinak jsme nikde nebyli na vice dni.*

Komunita

5. 8 Partnerské vztahy

V neposledni fadé jsme dil¢i otazky zaméfili na navazovani partnerskych vztahi. Domnivame
se, ze mohou byt zvelké Casti ovlivnény sourozencovym zdravotnim postizenim. Také
mySlenka budouci péCe o svého zdravotné postizeného sourozence mize byt divodem pfi

vybéru partnert.

Z jednotlivych odpovédi vyplynulo:

Respondenti se ve vét§iné odpovedich shoduji, Ze je to jedna z véci, ktera je pfi navazovani
partnerskych vztaht ovliviiuje. Maji obavy z oznameni, Ze jejich sourozenec je postizeny, a
také ze samotného kontaktu s nim. Shoduji se vSak, ze i pfes obavy, které maji, necht&ji tuto
skuteCnost tajit. Respondent V ma sice obavy z prvniho kontaktu partnerky se sestrou, ale
myslenka péce o sestru neovliviiuje jeho vybér partnerek. Dva respondenti nejsou touto

myslenkou nijak zatizeni, protoze nepocitaji s péci o své sourozence.

Tabulka 19: Partnerské vztahy

Otazky k Grovni

Partnerské vztahy Kod Odpovédi respondentu
E: |V souCasné dobé mam partnera, ktery ma

Ovliviiyje t€ védomi také sourozence s postizenim. V minulych

zdravotniho postizeni vztazich jsem byla nervézni. Bala jsem se
sourozence v navazovani toho, jak skute¢nost sdélim.*

partnerskych vztahti? A: ... vybér se lehce limituje, jestli postizeni

w1 Ovlivnéni akceptuje.” o e e et
Ovliviiyje t€ pii vybéru I: ,,... ano pfirozen¢ inklinuji k Zenam co
tvého partnera védomi, ze vnimaji osoby s postizenim prirozené a
bys o svého sourozence m¢l bezproblémove.*
v budoucnu pecovat? K: , Nevim, nepifemyslela jsem o tom. Urcité

mam sklon k muzim s vét§im socialnim
citénim.“
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L: , Neovliviiyje, nikdy jsem o tom

nepiemyslela.*

Bez D: , Vibec o tom nepiemyslim, protoze s péci
.., | osourozence nepocCitam.*

ovlivnéni 1 . . .

V: ,Nemél jsem problém hovofit o tom, ale

seznameni s realitou pro mé byla obava.

Myslenka mé neovliviuje.*

V soucasné dobé sourozenci nevnimaji sourozencovo postizeni jako zatézujici. Jak se zminuji
ve svych odpovédich, pochopili potieby svych sourozencti s postizenim a snazi se je
reflektovat. Jediné, kde citi lehké zatizeni je v navazovanich partnerskych vztahti. Uvadi strach

z reakci na sourozence, strach, jak to protéjsku sdélit, a z prvniho kontaktu se sourozencem.
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6 Vysledky vyzkumu

V kapitole vysledky vyzkumu se budeme vénovat celkovému shrnuti ziskanych dat a
odpovédim na nase vyzkumné otazky. Data ziskand polostrukturovanymi rozhovory jsme
zpracovali za pomoci otevieného kodovani. Podstatna ziskana data jsme zaradili do kategorii,

které nam napomohly odpovédét na vyzkumné otazky.

VO1 V jaké mire intaktni sourozenci reflektuji prevzeti zodpovédnosti za sourozence se

zdravotnim postizenim poté, co tuto péci nebudou zajiSt'ovat rodice?

Pro zodpovézeni této vyzkumné otazky jsme vytvorili kategorie, které nam pomohou
zodpovedét miru reflexe prevzeti zodpoveédnosti za sourozence se zdravotnim postizenim poté,

co tuto péci nebudou zajist'ovat rodi¢e. Nami vytvorené kategorie jsou:

Tabulka 20: Mira reflexe zodpovédnosti intaktnich sourozencu

Zodpovédnost | Zodpovédnost Neutralni Zodpovédnost | Zodpovédnost
prijima spiSe prijima spiSe neprijima neprijima

Zodpovédnost prijima. Do této kategorie mizeme zatadit respondenty, ktefi se na zakladé
svych odpoveédi zcela ztotoziuji s prijetim zodpoveédnosti za své sourozence se zdravotnim
postizenim a respondenty, kteti neshledavaji obavy v zadné z nami vytvorenych rovin.
Zodpovédnost spiSe prijima. Do této kategorie mizeme zafadit respondenty, ktefi se na
zakladé svych odpovédi s pfijetim zodpoveédnosti za své sourozence se zdravotnim
postizenim ztotoziuji, avSak shledavaji obavy v méné nez tfech nami vytvorenych rovinach.
Neutralni. Do této kategorie miizeme zafadit respondenty, ktefi na zakladé svych odpovédi
zaujimaji neutralni postoj. O prijeti zodpovédnosti za své sourozence se zdravotnim
postizenim neptemysli nebo je jim to jedno.

Zodpovédnost spiSe neprijima. Do této kategorie muzeme zaradit respondenty, ktefi se na
zakladé svych odpovédi s pfijetim zodpoveédnosti za své sourozence se zdravotnim
postizenim spiSe ztotoziuji, avSak shledavaji obavy ve vice nez tfech nami vytvofenych
rovinach.

Zodpovédnost neprijima. Do této kategorie muzeme zaradit respondenty, ktefi se na
zakladé svych odpovédi s pfijetim zodpoveédnosti za své sourozence se zdravotnim

postizenim neztotoziuji a shledavaji obavy ve vSech rovinach.

Ze ziskanych dat vyplyva, Ze intaktni sourozenci vétSinou povazuji za prirozené piebrat po

starnoucich rodi¢ich zodpovédnost za své sourozence se zdravotnim postizenim a vnimaji to

52



jako svou moralni povinnost. V odpovédich se ovSem objevuji obavy, jak péci o svého
sourozence skloubi se svym vlastnim Zivotem, rodinou, kariérnim ristem a svobodou. Z tohoto
tvrzeni vyplyva, ze do kategorie ,,Zodpovédnost prijima“ nemuzeme zaradit zadného
z respondenttl. P&t respondentti mizeme zaradit do kategorie ,,SpiSe pFijima* a to na zakladé
jejich obav v méné nez tfech rovinadch. Dva respondenti zminuji, ze budouci péci o svého
sourozence se zdravotnim postizenim odmitaji. Tyto respondenty tedy muzeme zatfadit do
kategorie ,,Zodpovédnost neprijima“. Celkova mira reflexe prevzeti zodpovédnosti za
sourozence se zdravotnim postizenim poté, co tuto péci nebudou zajistovat rodice, se pohybuje
nad stfedni hodnotou nami vytvorenych kategorii.

Respondenti, ktefi jsou v kategorii ,,Zodpoveédnost nepfijima“ v odpovédi na otazku, zda byli
zapojovani do péCe o sourozence s postizenim, se vSichni shodli, Ze rodi¢im pomabhali, ale
pfevazné z vlastni iniciativy. RodiCe je do péCe o sourozence nenutili nebo zapojovali jen
minimalné. Respondent, ktery ma star§i sourozence uvadi, ze v détstvi se o svého sourozence
nestaral vubec, protoze starSi sourozenci tuto péci zastali. VétSina respondentd se shodla, ze
jejich pomoc spocivala v hlidani sourozence a postupné s ptibyvajicim vékem se rozsifila o
piipravu jidla a hygienu. Toto potvrzuji i PeSova a Samalik (2006), ktefi uvadi, ze zdravi
sourozenci jsou velmi Casto zapojovani do péce o sourozence s postizenim. Rodice na né
prenasi i ¢ast zodpoveédnosti za péci a pocitaji s jejich podporou a pomoci v obdobi, kdy oni
sami nebudou moct péci zajistit. Dalsi tvrzeni autort, Ze osobni zivot intaktnich sourozencu
byva touto péCi poznamenany, vyvraci véts§ina odpovédi zacastnénych respondentt, ve kterych
tvrdi, Ze jejich zivot poznamenan neni.

Mnoho autorti uvadi, ze by rodiCe se zdravymi détmi méli o potfebné budouci péc¢i hovotit v
kruhu rodinném jiz v dobé€ dospivani. Nase vyzkumné Setfeni ukazalo, ze v rodinach se o tomto
tématu nemluvi, a je zde tedy obrovsky prostor pro iniciaci zmeén.

Zajimavé jsou 1 vysledky o mife informovanosti o sourozencové zdravotnim postizeni.
Respondenti o ném maji piehled, ale prekvapujicim zji§ténim je, ze iniciativu vynalozili
samotni sourozenci a sami se zajimali a ptali rodicd. Pouze jeden z dotazovanych odpovedél,
ze veskeré informace ma od rodict, ktefi mu je sami predali. Podle Bitmannové a Bittmanna
(2018) by sourozenci déti s postizenim méli byt informovani. Je velmi dilezité, aby rodice o
postizeni mluvili, nejenom se zdravymi détmi, ale i1 s ditétem s postizenim. VétSina z
naSich dotazovanych je mladsi nez jejich sourozenec s postizenim, a tak pfijimaji jeho postizeni
jako ptirozené. Tti respondenti uvadéji jako dobu uvédomeni si sourozencova postizeni obdobi

predskolnich 1 mladSich Skolnich let, a to v interakci s ostatnimi spoluzdky. Bitmann a
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Bittmannova (2018) také uvadi, ze pro sdéleni diagnozy je dulezity vék ditéte, rozumové a

komunikaéni dovednosti.

VO 2V jaké mire a ve kterych oblastech vnimaji intaktni sourozenci fakt postizeni svého

sourozence jako zatézujici?

Pro zodpovézeni této vyzkumné otazky jsme vytvorili kategorie, které nam pomohou
zodpovédeét miru zatizeni intaktnich sourozenci na zakladé postizeni jejich zdravotné

postizenych sourozenci. Nami vytvorené kategorie jsou:

Tabulka 21: Mira zatizeni intaktnich sourozencu

vy oo Spise y - .
Nezatézujici pw o Neutralni SpiSe zatézujici Zat&suiici
nezatezujicli atezujici

Nezatézujici. Do této kategorie muzeme zaradit respondenty, ktefi nevnimaji zatéz
sourozencova zdravotniho postizeni v zadné z nami vytvorenych rovin.

Spise nezatézujici. Do této kategorie mizeme zafadit respondenty, ktefi vnimaji zatéz
sourozencova zdravotniho postizeni v mén¢ nez tfech rovinach.

Neutralni. Do této kategorie miizeme zafadit respondenty, ktefi na zakladé svych odpovédi
zaujimaji neutralni postoj nebo nejsou schopni na tuto otazku odpoveédeét.

Spise zatézujici. Do této kategorie mizeme zaradit respondenty, ktefi vnimaji zatéz
sourozencova zdravotniho postizeni ve vice nez tfech rovinach.

Zatézujici. Do této kategorie muzeme zatadit respondenty, ktefi vnimaji zat€Z sourozencova

zdravotniho ve v§ech z nami vytvotenych rovin.

Do kategorie ,,Nezatézujici® muzeme zaradit pouze dva respondenty. Z odpovédi téchto
respondentll v rovinach nami zvolenych pro tuto vyzkumnou otazku vyplyva, ze nepocit'uji
zadné zatizeni. Jako ,,SpiSe zatézujici* vnimaji postizenis svého sourozence tfi z dotazovanych
respondenti. Dva respondenti shodné uvadi zatiZeni pouze v rovin€ volného ¢asu rodiny, a to
ve vybéru dovolenych, kdy nemohli odjet nikam do zahrani¢i. Respondentka E uvadi zatizeni
v détstvi, kdy na sourozence zarlila. Dva respondenti uvadi malé omezeni v navazovani
partnerskych vztaht. Do kategorie ,,SpiSe zatézujici® jsme zaradili respondenta A, ktery uvadi
problémy ve skole, kdy se mu spoluzaci posmivali a nekamaradili se s nim, protoze ma bratra
s postizenim. Také v rovin€ navazovani partnerskych vztahi vnima postizeni jako zatizeni.
Do kategorie ,,Zatézujici® jsme zafadili respondenta I, kdy zatizeni vnima ve vSech nami
stanovenych rovinach. Postizeni ovlivnilo jeho vztah k bratrovi, moznosti traveni spole¢nych

dovolenych a jak se zmitiuje, tak 1 partnerské vztahy jsou timto faktem zatizené. Zajimavé vSak
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je, ze ve VOI jsme respondenta I zaradili do kategorie ,,Zodpovédnost spiSe prijima*, coz
je alarmujici, jak moc velkou miru zodpovédnosti respondent I vici svému bratrovi se
zdravotnim postizenim ma, a to i presto, ze jeho postizeni je pro ného pln¢€ zatézujici ve vSech
rovinach.

Celkova mira vnimani sourozencova zdravotniho postizeni intaktnim sourozencem se pohybuje
nad stfedni hodnotou nami vytvorenych kategorii.

Dalsi Casti nasi vyzkumné otazky jsou oblasti zatizeni intaktnich sourozenct. Tuto vyzkumnou
otazku jsme si jiz na zacatku strukturovali do nami vytvotrenych rovin, které nam pomohou 1épe
definovat tyto oblasti. Prvni rovina je zameéfena na vztah se sourozencem. Bittmannova a
Bittman (2018) uvad¢ji, ze dochazi ze strany intaktnich sourozencti k zarlivosti a uvédoméni si
rozdilného pfistupu ze strany rodicl k sourozenci se zdravotnim postizenim, coz se v nasem
vyzkumu potvrdilo jen u jednoho ze sedmi respondentti. U dalSich dvou respondentil se vztah
k sourozenci transformoval postupem véku, kdy si spolu v détstvi Casto hrali a rozuméli si.
V obdobi puberty a prechodu na druhy stupeni zakladni Skoly pfichazi stadium studu za svého
sourozence a vytésfiovani sourozence ze svého zivota. Zbyli ¢tyfi respondenti maji viely vztah
ke svému sourozenci, 1 kdyz ne tak aktivni, jako v détstvi.

Druhou rovinou je psychicka pohoda, ovliviiovana diskomfortnimi situacemi v bézném zivote.
Tyto diskomfortni situace prozivali intaktni sourozenci predev§im v obdobi svého dospivani.
Respondent V, jehoz sestra je imobilni Casto zazival situace, kdy bylo sestfino zdravotni
postizeni zajmem okoli. Tyto situace nastavaly, kdyz rodice museli sestru krmit na vefejnosti.
Dalsi respondenti uvadi, ze tyto situace vyplyvaly zejména z chovani jejich sourozence ve
spolecnosti. Také uvadeji, ze 1 kdyz postizeni neni hned na prvni pohled patrné, vzdy u okoli
diky odlisnému chovani jejich sourozencd, vzbuzuji zajem. Respondenti ve svych odpovédich
nezminuji, ze by samotna viditelnost sourozencova postizeni byla davodem jejich
nekomfortniho pocitu. Vzdy se tento pocit dostavil pfi urcitych situacich. Tuto odpoveéd
muzeme zafaditi k VO4.

Odpoveédi naSich respondentd koresponduji z velké Casti i s autory Havelkou a BartoSovou
(2019), kteti uvadi, Ze zdravi sourozenci jsou vystaveni nejenom béznym problémim, které
sourozenectvi piinasi, ale pfichazeji do konfrontace s fadou nevSednich situaci, které prinasi
dané postizeni jejich sourozenct. Cast&ji jsou také vystaveni pro né nezvyklym osobnim a
psychickym vyzvam. Jaky dopad bude mit postizeni na zdravého sourozence zalezi na
uvédomeéni, pochopeni, pfistupu a zptusobu piremysleni dospélych, tedy rodi¢ta. Tuto posledni

vétu muzeme potvrdit z vypoveédi vSech sourozencu, ktefi se zminuji, ze v soucasné dobé
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vnimaji odlisné chovani svych sourozenct jako fakt a pfirozené danému postizeni a nedostavaji
se jiz do nekomfortnich situaci.

Tteti rovinou je volny €as. V nasem vyzkumu jsme z vypovedi respondentii zaznamenali, ze
nepocitovali zadné omezovani ani zasahovani do osobniho zivota. VSichni z dotazovanych se
shoduji, ze méli a maji dostatek osobniho prostoru pro své zajmy a koniCky. Havelka a
Bartosova (2019) uvadi, ze zdravé dité potiebuje s rodiCem travit volny ¢as a mit ho jen sam
pro sebe, coz potvrzuji tfi z naSich respondentll. Rodice se jim vénovali, podporovali je v jejich
zajmech a zalibach, travili s nimi volny cas. Michalik (2013) zminuje ve své publikaci
dilezitost traveni volného Casu intaktniho sourozence v intaktni spolecnosti, coz potvrzuji i nasi

respondenti, kterym to v§em bylo umoznéno.

Ctvrta a posledni rovina jsou partnerské vztahy. Nasi snahou bylo zjistit, zda respondenti
uvazuji pfi vybéru svého partnera nad skuteCnosti, Ze maji sourozence se zdravotnim
postizenim a ze se o ného spolecné s partnerem budou muset postarat. Zde se odpovédi nasich
respondentt odlisuji. Dva respondenti, ktefi odmitaji potencialni budouci péci o sourozence, se
timto viibec nezatézuji a zbylé respondenty zaté€zuji rizné skutecnosti, jak to sd¢lit partnerovi,

jak bude vypadat jejich prvni kontakt apod.

VO 3 Jaké jsou potieby intaktnich sourozencu v pripadé, ze by se rozhodli prevzit do

budoucna odpovédnost za sourozence se zdravotnim postizenim?

V soucasné dobé o sourozence nasich respondentti pecuji rodice v jejich piirozeném prostredi.
Jak vyplynulo z odpovédi dva sourozenci jesté navstévuji Skolské zatfizeni a zbyli sourozenci
vyuzivaji pomoc neziskové organizace. Dva sourozenci vyuzivaji navic socialni sluzbu
v podobé terapeutické dilny a jeden sluzby oblastni pecovatelské sluzby. Vétsina respondentti
jako nejveétsi potiebu, v piipadé rozhodnuti se prevzit v budoucnosti zodpovédnost za své
sourozence se zdravotnim postizenim, vidi ve sdileni a vz4jemné podpofe s ostatnimi
sourozenci se stejnymi zkuSenostmi. Je ziejmé, ze tyto odpovedi vychazeji ze zkusenosti, které
respondenti maji, protoze vétSina sourozencil se zdravotnim postizenim vyuziva pomoc
neziskové organizace, kde maji svou komunitu sourozencu se stejnym zivotnim osudem.
Respondent A, ktery ma dva star$i intaktni sourozence, se ve své odpovédi zmifiuje, ze se
budou o bratra starat spoleCné. Zatimco respondent I s pomoci od star§iho intaktniho
sourozence vubec nepocita. Tti z dotazovanych respondenti znaji nékteré druhy socialnich
sluzeb, ale o jejich vyuziti zatim neuvazuji. Respondenti také uvadéji potrebu seberealizace,
zalozeni vlastni rodiny a moznost Zit osobni zivot. Ve svych odpovédich zminuji dim na bazi

rodinného prostiedi, ktery by byl bezpeCnym mistem pro jejich sourozence se zdravotnim
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postizenim a oni by meéli moznost uspokojit své vlastni potieby jako je vySe zminéna
seberealizace, kariérni rust, vlastni rodina.

Odpoveédi respondentd nemizeme srovnat s prostudovanou literaturou, a to z divodu absence
této literatury na trhu. Autofi zabyvajici se problematikou sourozencu se ve vét§iné€ piipada
zamétuji na sourozence déti s poruchou autistického spektra PAS nebo ADHD, coz ani jeden
z respondentll u svého sourozence neuved].

Informovanost v oblasti pomoci ze strany statu a raznych organizaci respondenti z velké ¢asti
nemaji, jsou informovani pouze o organizacich a institucich, které jejich sourozenec navstévuje.
Pro zvladnuti budouci zodpovédnosti za péci ocekavaji respondenti pomoc zejména od svych
pratel ¢i zdravych sourozenct a piivitali by institucionalizovanou, ale ne ustavni péci.

Pti srovnani nasich vysledka vyzkumu s teoretickymi poznatky mtizeme konstatovat, ze vétSina
odpovedi nasich respondentil na otazku, jak intaktni sourozenci reflektuji zodpoveédnost za péci
o své sourozence se zdravotnim postizenim, koresponduje s poznatky vyse uvedené literatury.
V literatufe se uvadi, ze rodiCe vétsSinou pocitaji s pfevzetim zodpoveédnosti za péci od svych
intaktnich déti, které s péci pocitaji, coz vyplynulo i z odpovédi nasich respondenti. Pouze dva
ze sedmi dotazovanych s péCi o své sourozence s postizenim nepocita a péci odmitd. Autofi
dale doporucuji komunikovat o problematice budouci péce v kruhu rodinném, avsak odpovédi

vSech dotazovanych respondentt se shoduji, Ze se o této problematice v rodin€ viibec nehovoii.

VO 4 Ma druh/stupen zdravotniho postizeni vliv na rozhodovani sourozencu o pripadném

prevzeti péce?

Na tuto ndmi stanovenou vyzkumnou otazku nedokézeme zcela presné odpoveédét. Respondenti
znaji potfeby pii péci svych sourozencu, ale z odpovedi neni ziejmé, jestli je to ovliviyje
v pfipadné budouci péci. Z odpovédi respondenta A, jehoz bratr je samostatny a neni z velké
Casti zavisly na pomoci druhé osoby, miZeme vycist, Ze se touto otazkou netrapi. Zatimco
respondent I uvadi, ze jeho vztah tim trpi a je na bratra pfisny, 1 kdyZz jeho bratr, jak sam uved],
je z velké Casti samostatny. Na druhé stran¢ respondent V, jehoz sestra je tipln€ zavisla na péci
ostatnich, se obava, jak to vSechno skloubi se svym zivotem a boji se toho. Respondenti, jejichz
sourozenci jsou zavisli z velké Casti na pomoc jiné osoby, uvadeji, ze budouci péce pro né bude
velmi narocna, ale jsou pfipraveni to zvladnout. Mizeme se jen domnivat, zda tyto odpovédi
souviseji se sourozencovym postizenim nebo zda se jedna o pfirozeny strach z budoucna.
Z doby, kdy jejich rodice tady nebudou a oni nebudou mit pocit bezpeci a jistoty, ktery jim nyni
rodice davaji. Zdenék Matgjcek uvadi, ze jsou rodiny, které se dokazi vyrovnat s tézkou formou

zdravotniho postizeni daleko 1épe nez rodina slehkou vyvojovou vadou. Také u naSich
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respondenti muzeme toto autorovo poznani zaznamenat v odpovédi respondenta I a

respondenta A. Vychazi to z vlastniho nastaveni zivotnich hodnot a postoji daného jedince.

6. 1 Doporuceni pro praxi

Myslime si, ze pro kvalitn€jsi zivot a vétsi podporu sourozencti osob se zdravotnim postizenim,
by bylo dobré vytvortit organizace, ktera sdruzuji praveé tyto intaktni sourozence jiz od rané¢ho
veéku. Organizace, které nabizeji podporu vSem sourozencim bez zaméfeni na dany typ
zdravotniho postizeni. Takovéto organizace najdeme v zahrani¢i a jejich programy jsou
zaméfeny na vSechny intaktni sourozence, rodiCe i na pracovniky a dobrovolniky, kteri
s intaktnimi sourozenci pracuji. V na§em systému tyto organizace chybi. Jak uvadi Havelka a
Bartosova (2019) v Ceské republice je jediny program STEPS, ktery je viak pouze pro

sourozence déti s poruchou autistického spektra PAS.

58



ZAVER

V této bakalarské praci jsme se zaméfili na intaktni sourozence, zijici v rodin€ s ditétem se
zdravotnim postizenim. Hlavnim cilem bylo zjistit, v jaké mife intaktni sourozenci vnimaji a
pfijimaji piipadné prevzeti zodpovédnosti za své sourozence se zdravotnim postizenim, dale
jaké jsou zakladni faktory, které ovliviuji rozhodnuti téchto sourozencii v dané oblasti, a
v ramci Setfeni definovat sourozenci vnimané dopady faktu postizeni jejich sourozence na jejich
vlastni zivot

Samotna prace je rozdélena do dvou casti, teoretické a praktické. V teoretické Casti je popsana
rodina jako primarni socialni Cinitel, rodina pecujici o dité se zdravotnim postizenim a takeé jsou
popsany moznosti podpory rodiny ze strany statu. Hlavni Casti je kapitola zaméfend na
sourozenectvi a sourozence osob se zdravotnim postizenim. V teoretické ¢asti autofi popisuji
nejen negativni dopady sourozencova postizeni na intaktniho sourozence, ale také pozitivni
stranky, které zdravotni postizeni muze ptinaset. Na tyto poznatky z teoretické Casti navazuje
Cast prakticka, ktera je stézejnim bodem celé bakalarské prace.

V praktické ¢asti prace je popsana metodologie vyzkumu a jeho analyza, ktera nam odpovédéla
na nami stanovené cile.

Pti analyze dat z vyzkumného Setfeni jsme zjistili, ze intaktni sourozenci reflektuji péci o své
sourozence se zdravotnim postizenim jako samoziejmou a z velké Casti tuto zodpovédnost
berou jako svou moralni povinnost. Prestoze péci berou jako samoziejmost, provazi je obavy a
nejistota, jak to vSechno skloubi se svym vlastnim zivotem, vlastni rodinou a kariérou.
Prekvapivym zjisténim bylo, ze rodie otdzku budouci péce nefesi s intaktnimi sourozenci a
nemluvi spolu o této skutecnosti. Na otazku, jakou pomoc by uvitali pii péci o své sourozence
odpoveédéli, ze spoléhaji na své kamarady, se kterymi se znaji a spojuje je podobna zkuSenost.
Také by uvitali misto, které by spliiovalo jejich predstavy a sourozenci se zdravotnim
postizenim by tam méli své kamarady. Misto, které by bylo rodinného zaméfeni.

Dalsim dilezitym poznatkem bylo zjisténi, ze vSichni z dotazovanych respondentli, az na
respondenta I, nepocituji zadné omezeni ve svém zivoté. Jak uvadéli, méli dostate¢ny prostor
pro své aktivity, ve kterych je samotni rodi¢e podporovali. Vztahy se svymi vrstevniky také
hodnoti jako pfirozené bez né€jakych vaznych dopadi, které by zpusobilo sourozencovo
postizeni. Mezi negativni dopady patfil, ktery ale nepoznamenal jejich psychicky vyvoj a ktery
prozivali v obdobi puberty za své sourozence, coz neni pfekvapujicim zjisténim. Puberta je pro

vSechny velkou neznamou a osobnostn¢ se déti méni.
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Prace byla pro mé samotnou velmi obohacujici. Méla jsem moznost sdilet s intaktnimi
sourozenci jejich pocity, které je provazeli od détstvi az po soucasnost. Je velmi obohacujici
videét, jak se jejich postoj k jejich sourozenciim se zdravotnim postizenim v prabehu let zmeénil,
jak si uvédomuji potteby, které jejich sourozenec m4, a jak na né dokazi reflektovat.
Alarmuyjici je zjistény fakt, ze problémim intaktnich sourozencti v rodinach s détmi s

postizenim, se az na vyjimky sourozenci s ADHD a s poruchou autistického spektra PAS, v

Ceské republice nikdo nevénuje.

Na pripadu respondenta D se vyjevuje, Ze situace sourozencu z rodin, které nejsou zapojeny

do pomahajicich organizaci, je zfejmé& diametralné odli$na a stala by za dalsi vyzkum.
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Priloha P I: Informovany souhlas

UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
PEDAGOGICKA FAKULTA

Informovany souhlas

Vazena/vazeny,
Chtéla bych Vas pozadat o souhlas s ucCasti na vyzkumu, ktery je realizovan v ramci

vyzkumného projektu v ramci kvalifika¢ni prace s nazvem Sourozenci osob se zdravotnim

postizenim.

Cil vyzkumu: rozsifit povédomi o tom, jak intaktni sourozenci reflektuji piebirani
zodpovédnosti za své sourozence se zdravotnim postizenim a zjistit jaké jsou dopady

sourozencova postizeni na jejich zivot

Vyzkumnik: Dagmar Bozovska
Jméno zkoumaného:

1. Utast ve vyzkumu je dobrovolna a mate moznost od vyzkumu kdykoliv
odstoupit bez udani divodu.

2. Zadam Vas o souhlas poskytnuti rozhovoru ve formé audionahravky spole¢né
komunikace. Audionahravky budou nasledné piepsany do pisemné podoby a budou
podrobeny analyze. V této piepsané podobé budou pfilozeny jako ptiloha bakalarské

prace Dagmar Bozovské.

Préace bude vedena podle etickych zasad:
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- Anonymita — budou odstranéna vSechny identifikujici udaje
- Micenlivost — se ziskanym materidlem bude pracovat pouze Dagmar Bozovska

a material bude urcen vyhradné pro bakalafskou praci

Svym vlastnoruénim podpisem potvrzuji, ze dobrovolné souhlasim s ucasti na vyzkumu
s nazvem Sourozenci osob se zdravotnim postizenim. Potvrzuji, ze jsem mél/a dostatecny
Casovy prostor pro zvazeni své ucasti na tomto vyzkumu. Mél/a jsem moznost zeptat se na
podstatné zalezitosti souvisejici srealizaci vyzkumu a na tyto dotazy jsem obdrzel/a
srozumitelné odpovédi. Mél/a jsem moznost odmitnout ucast na vyzkumu nebo svij souhlas
s ucasti na vyzkumu odvolat bez jakychkoli zavazkd k feSitelim vyzkumu. Byl/a jsem
seznamen/a se zasadami informovaného souhlasu vztahujicimi se k problematice feSené ve
vyzkumu. Zaroven prohlasuji, ze jsem byl/a informovan/a s podstatou vyzkumu, vyhodami a
riziky, které souvisi s vyzkumem. Podpisem tohoto dokumentu souhlasim s tim, ze vSechny

udaje a data ziskana pfi vyzkumu mohou byt vyuzita vyhradné pro tcely vyzkumu a souhlasim

s jejich anonymnim publikovanim.
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Priloha P II: Rozhovor s respondentem A

Informace o respondentovi:

Vék: 18

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim:
Vék: 31

Postizeni: Downtav syndrom

Kdy sis uvédomil, Ze je tvij sourozenec jiny?

Ja jsem védeél, Ze miij bracha je jiny vidycky. Akceptoval jsem to viastné od zacdtku. Vyriistal
jsem v tom, takze to pro mé nebylo divné. Moment, kdy jsem si to zacal uvédomovat trosku vic,
kdyz jsem byl na zakladce na 2 stupni.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze viS$
vSechny potrebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma sestra ¢i
bratr?

Verbalné mi to nebylo ozndmeno nikdy, nebo Ze bychom si fakt sedli a rodice mi Fekli tvij
bracha ma Dowmitv syndrom. Tak se to nikdy jako nestalo. Prosté jsem si na to prisel sam,
kdyz mé néco zajimalo, tak jsem si s mamkou sedl a zeptal jsem se ji. Miij bratr ma Downuv
syndrom.

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?

Bratr je samostatny, jak v oblékani, tak v hygiené. Zvlada si pripravit i ¢aj nebo kavu. Co se
tka pripravy jidla tak to nezvladne. Jinak je celkem samostatny. Pomdhd i pri riiznych
domdcich pracich i na zahradé pomdhad.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

Prijde mi, Ze kdyz je nas vice sourozencii, zZe se péce rozdélila. Jd jsem ji mél minimdlni a taky
viastné vétsinou prosté méla mamka. Ja jsem mél strasné moc osobniho prostoru. Mamka se
starala o brachu a zatéZovala mé minimdalné. Postupem casu se péce o brachu z mé strany
zvétSuje. Predtim jsem nemél Zadnou a ted ho obcas hlidam a nachystam veceri.

Miyslis si, ze jednou budeS muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

Tak spolecné mezi sourozenci o tom nemluvime, protoze ndm je jasny, ze se miizeme spolecné
na sebe spolehnout bez toho, abychom si museli dopredu néco Fikat nebo néjak jakoby o tom
diskutovat. Prosté mé to ani moc nezajimalo ani netrdpilo a kdyz to prijde tak to teprve budeme
resit. S rodici o tom nehovorime. Prosté bracha je brdcha a my se o ného stardame. Kdyz bude
néco potrebovat poresime to spolecné vsichni.

Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?

,, Nejvic se o brachu vidycky starala mamka, ale zaroven my ji pomdhdme jako sourozenci nebo
i tatka. Co se tykd organizaci nic presnéjSiho nevim a ani mé to nezajima. Jinak bratr
navstévuje neziskovou organizaci STONOSKA pak néjaké dilny. Co se tyka pomoci, osobné
doufam, Ze se miizu spolehnout na svoje sourozence, Ze prosté v tom nebudu sam, ale budeme
na to spolecné. . Brdcha je néco, co viastmé mame my, takovy dalsi dité. PocCitam s tim, Ze se o
ného budeme starat dohromady a on bude mezi ndmi pendlovat. Spoléham na sourozence. O
jiné pomoci néjak nepremyslim
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Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?

,,Jd jsem bral bratra jako bratra a kdyz jsem byl mensi tak jsem s nim mél hodné dobry vztah.
Vsechno jsem mu rozumél. Md problémy s Feci, kdy mu neni rozumét, kdyz mluvi. Ja jsem mu
stoprocentné v§echno rozumél a nepotieboval jsem nic zopakovat. Kdyz jsem zacal chodit na
zakladku, na druhém stupni jsem si 7ikal, Ze brdcha je pro mé pritéz. Hodné jsme se v tom
obdobi odddlili. Bylo to kviili Sikané, kterou jsem si proSel kvuli bratrovi. Jednalo se o
posmivani. Ted v soucasnosti mi doslo, Ze je to jedno jaky je, a to diky i kolektivu na stredni
Skole. Ted mdme zase k sobé bliz.

Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

., lak viastné moji psychickou pohodu to ze zacdtku vibec nenarusovalo prosté bylo to
v pohodé. V pritbéhu let jsem zacal citit stud. Stydél jsem se za ného, kdyz nékdo prisel k ndm.
Na zdkladni Skole se mi smali, tam mé to Stvalo hodné a stydél jsem se za ného.

Moji kamarddi to, Ze mam brachu postizeného akceptovali, ale pak v obdobi puberty sedma
tFida se pridali na tu druhou stranu. Rikal jsem si, Ze si najdu nékoho, kdo prosté je rozumnéjsi,
ale i ti, co to ze zacdtku brali, mé odkopli a pridali se k ostamim. Tim si myslim, Ze moje
psychika byla ovilivnéna. Necitil jsem se dobre hlavné na druhém stupni. *

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?
,Miij volny cas to ovlivnilo tim dobrym zpusobem, Ze se nenudim. Spolecny cas traveny
s rodinou byl takovy hodné vyletovy nebo prochazkovy nebo jizda na kole nebo néjaka aktivita.
S rodinou jsme vétsinou nejezdili na delsi dobu pry¢ a kdyz ano, tak jsme to védéli uz delsi dobu
dopredu.

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje té pri vybéru tvého partnera védomi, Zze bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

,, Celou dobu brdchu beru jako svého sourozence, takze vybér partnerky se lehce limituje na to,
Jestli postizeni akceptuje. Ne, Ze bych to néjak vyhleddval, jestli md rdda zdravoitné postizeny
nebo ne, ale spis, jestli ho dokdze prijmout. Kdyz si budu hledat partnerku a chtél bych si s ni
néco zacit, tak by to byla takovd jedna z prvnich véci, kterou bych ji osobné rekl, kdyz bychom
se uz znali bliz. Kdyby to neakceptovala, tak v tom bych mél tu bariéru, protoze na brachovi mi
hodné zalezi. N zdkladeé toho bych filtroval moje budouct vztahy. Podle toho, jestli akceptuji,
nebo neakceptuji brachu.
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Priloha P III: Rozhovor s respondentem D

Informace o respondentovi:

Vék: 21

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim:
Vék: 16

Zdravotni postizeni: mentalni postizeni

Kdy sis uvédomil, Ze je tvij sourozenec jiny?

Kdyz bratrovi bylo 6 a mé 11. V té dobé jsem si to zacal uvédomovat, Ze je jiny nez sourozenci
mych kamaradii. V té dobé jsem jesté doufal, Ze se to bude néjak posouvat, jako Ze to bude lepsi.
Rikal jsem si, Ze je jenom pomalejsi ve vyvoji. Také jsem si myslel, Ze se docasné zpomalil a
potom to jako piijde ddl normdlné ten vyvoj.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze viS$
vSechny potrebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma sestra ¢i
bratr?

Kdyz jsem mél tak 11 rokit a zacal jsem si uvédomovat, ze je bratr jiny. Mluvili jsme o tom

s mamkou a ona mi vekla, Ze md epilepsii, ale nerekla mi, jaké postizeni md. Ja viastné viibec
nevim, co brdchovi presné je. Nikdo mi to nerekl. Bratr nemluvi, potrebuje pomoc pri vSech
cinnostech. Ma i sniZeny intelekt.

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?

Bratr je zavisly na pomoci skoro ve vSem. Potiebuje pomoc s oblékdanim, obouvanim, v osobni
hygiené, pripravé jidla. Jediné, co zvladne je, Ze se sam naji a dojde si na WC, kde také
potiebuje pomoc v pripadeé vyprazdiovani.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

Do péce jsem zapojovany nebyl ze strany mamky. Byla to moje iniciativa, Ze jsem ji chtél
pomoct. Pomdhal jsem pri oblékdni, coz je pro ni velkd pomoc. V soucasné dobé pomdaham
s oblékanim a nachystanim jidla. Do mého osobniho prostoru to nezasahovalo, nevnimdm to
tak.

Miyslis si, Zze jednou bude§ muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

Rekl bych, Ze si to neuvédomuji a néjak jsem nad tim ani radsi nepremyslel. Neuvédomuji si to,
nepremyslim o tom. S péci o svého sourozence nepocitam. V rodiné o tom nemluvime. . V Zivoté
se soustredim na sebe, abych byl spokojeny a napliioval si své cile.

Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?

V soucasné dobé o bratra pecuje mamka. Snazime se ji s tdtou pomdhat. Vim, Ze jsou néco jako
socidlni pobyty, které vyuzivame prevazné v lété v prdzdniny. Také obcas na vikendy. Jinak
bratr chodi do specidlni Skoly. Pobyty, které vyuzivdme si myslim, Ze jsou socidlni sluzby. Jinak
se o to nezajimdam. Vzhledem k tomu, Ze o néj nechci pecovat tak bych uvital zarizeni ve kterém
by bratr mohl byt.

Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?
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Kdyz byl bratr mladsi mél spoustu energie, hrali jsme si spolu, ja jsem ho ucil riizné klukoviny.
V soucasné dobé je to spise pasivni. On sam také nevyzaduje tu moji pozornost. Obcas si spolu
sedneme, ale jd si spis nenajdu cas nejsem iniciativni v tom vztahu. Mdm spoustu svych zdjmii
a nenajdu si moc casu. Ja se chci pohybovat v jiném kruhu lidi. MozZnd je to i tim, Ze nemluvi a
nedava mi zpétnou vazbu. Mdme spojené néjaké ritudly, placnuti pri loucenti, ale nic velkého.

Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postiZeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

Kdyz jsem byl v obdobi puberty, tak kdyz kricel, tak jsem se stydél. S postupem véku mi to
nevadilo a bylo mi to jedno. Co se tykd kamarddi, tak jsem také nezaznamenal néjaké omezeni
ci utoky a posmésky. O postizeni svého bratra jsem nikomu nevyprdavél a nikdy se mé nikdo
neptal, co mu je. TakZe mé to vztahy nijak neovlivnilo.

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?

Myslim si, Ze ano. Nikdy jsme nikam neletéli, coz mé hodné mrzelo. Dovolené byly hodné
relaxacni. Ja jsem zaméreny sportovné, takze bych uvital cyklistiku, turistiku, pamdtky, letecké
dovolené. Vidycky jsme zohlednovali, co bratr zvladne a prizpitsobovali jsme mu viastné vybér
dovolenych. U more jsme byli, ale tam, kde jsme dojeli autem. S postupem pribyvajiciho véku
uz nejezdime nikam. Rad bych jim pomohl, abychom si to uzili vSichni. Jel bych s nimi a o bratra
bych se staral. Umoznil bych jim proZit ten cas, jak by chtéli. Jinak volny Cas travime u televize
nebo si obcas povidame. Deskové hry nehrajeme, tdta md své zdajmy a hrdt s nami nechce.
Veétsinu casu travi v gardzi.

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje t€ pri vybéru tvého partnera védomi, zZe bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

Vithec o tom nepremyslim. Nejsem tou myslenkou zatiZzeny, protoZe s péci o svého sourozence
nepocitdm.
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Priloha P IV: Rozhovor s respondentem E

Informace o respondentovi:

Vék: 18

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim:
Vék: 20

Zdravotni postizeni: Downav syndrom

Kdy sis uvédomila, ze tvuj sourozenec je jiny?

Tak to bylo hnedka na zacdtku jako predSkoldcek jsem si viasmé vSimla, Ze druzi sourozenci
mych kamaradii jsou uplné jinaci, nez jakého mdm ja. V porovndni s mymi kamarady. Da se
Fict tedy, Ze od mala.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze viS§
vSechny potrebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma bratr ¢i
sestra?

Informace jsem dostala od rodicii, protoze rodice byli ti, co mi 7ekli, Ze bratr je postiZeny, Ze
md Dowmnutv syndrom. Zdkladni informace o bratrové postizeni asi mam. Jednda se o Downiiv
syndrom, ktery se tyka hlavné chromozomii. Bratr nemluvi, vim, jaky stuperi postizeni ma a co
zvlddne a co ne.

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?

Bratr chodici, ale je zavisly na pomoci v osobni hygiené, pri pripravé jidla. Potrebuje pomoc
s oblékanim a obouvanim. Co se tyka chiize je velmi pomaly, dlouho mu trvd, nez nékam dojde.
Ma také problémy s vyprazdiiovdanim velmi casto md priijmy.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

Tak urcité mé rodice zapojovali. Casto jsem ho hlidala. V souc¢asnosti spociva v hliddni nebo
nachystanti jidla, obleceni, v takové dopomoci. V posledni dobé nékdy pomiizu i s hygienou. Co
se tyka osobniho prostoru nemohu rict, Ze by mé péce o bratra néjakym zpiisobem omezovala.
Aspori to tak nevaimam.

Miyslis si, ze jednou budeS muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

Prijimdam to, jsem s tim srovnana uz od malicka. Nemdm Zadného jiného sourozence starsiho,
ktery by se o ného postaral. TakzZe jsem to tak néjak prijala. Co se tykd mych pocitii. Mdm bratra
rada, tak to beru, Ze to bude na jedné strané omezujici, ale vim, Ze to tak prosté bude. V rodiné
o tom, co bude, az rodice nebudou moct se starat o bratra nehovorime.

Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?

Co se tka organizaci tak uplné prehled nemdm. O bratra se stara mamka. Bratr chodi
v soucasné dobé do Skoly myslim, Ze do stiedni praktické. Jinak chodi jesté do klubu pro
postizené déti a jezdi s nimi na tabor. O dalSich nevim.

Pokud bych se o bratra méla starat a nebylo by misto, kde by byl rdd, tak bych uvitala pomoc
od svych blizkych. Pomoc by byl diim, ve kterém by bratr mohl Zit a bylo by o néj postardno,
meél by tam své kamarddy a citil by se tam v bezpeci.

Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?
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Tak co se tyce détstvi, tak jsem na bratra byla celkem nastvand, Zdrlila jsem. Bylo to takovy
tézky pro mé, protoze se o néj vidycky starali rodice, jako prvni az potom o mé. V prvni radeé se
hledélo hlavné na bratra, coz tedka v soucasnosti chdpu, protozZe bratr potieboval pomoc.
Nerekl si o nic, kdyz ho néco bolelo, tak prosté nerekne. Kdezto jda jsem mohla Fict, Ze chci
napit, ale bratr ne. Nevédéli jsme, co chce. TakzZe tedka to chapu. Moje pocity a emoce bych
rekla byla Zdrlivost. Ted jsem starsi a beru brdchu jako super, protoze je jako srandovni, je
s nim sranda. 1 kdyz nemluvi, tak uz mu rozumim a popovidam si s nim. Pomoci mimiky, kterou
prosté ovlada, je to takovy zdbavny. TakzZe si myslim, Ze v soucasné dobé mdme vztah daleko
lepsi. Vic ho vaimdam a dokdzu s nim komunikovat. V détstvi jsem to neméla.

Tak urcité mé rodice zapojovali, a hlavné kdyz zrovna odjeli, tak potrebovali abych pohlidala.
Také jsem mu treba méla ohrala obéd. VétSinou ta pomoc spociva v hlidani nebo nachystani
Jjidla, obleceni, v takové dopomoci. V posledni dobé nékdy pomiizu i s hygienou. Co se tykd
osobniho prostoru nemohu rict, Ze by mé péce o bratra néjakym zpiisobem omezovala. Aspori
to tak nevnimdm.

Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

Tak o tom tématu postizeni mého sourozence jsem se nikdy s mymi vrstevniky nebavila.
Nejblizsivi, Ze mdm postizeného bratra, ale vétsinou jsem nikomu nerikala, Ze mdam postizeného
brachu. Ze zacatku mozna jsem se stydéla. V moji soucasné tideé to vi jenom pdr lidi, kterym
duvéruju. Nékteri mi spoluzdci se se s mym brachou i potkali a jejich reakce a interakce byla
velmi prijemnd. Pamatuji si viak na zdkladku a tam jsem to nikomu nerekla. Stydéla jsem se za
néj, protoze jsem neznala nikoho, kdo by mél sourozence s postizenim. V té dobé jsem s nikym
o tom nemluvila. Obcas jsem byla smutnd a zklamand, proc¢ zrovna ja mam takového
sourozence. Co se tyka mych kamardadii, tém jsem to Fekla. Myslim si, Ze to nemélo Zadny velky
viiv na mé vztahy s vrstevniky. VétSinou to kamarddi prijali, nikdy se mi nikdo neposmival,
nikdy jsem se s tim nesetkala.

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?
Myslim si Ze ne, Ze toto zrovna bylo v pohodé. Nikdy jsem se necitila odstrcend, volny cas travili
spolecné. Nikdy nebyla pozornost cilend jen na néj. Co se tykda volného casu s rodinou, tak bratr
je velmi tvrdohlavy a nechce se mu, to bylo ditvodem, Ze jsme nékam nejeli, protoze bratr
nechtél. Bratr nemd postiZeni, které je limitujici upravou prostiedi. 1akze byli jsme i v Itdlii.
Jediné co, tak je jeho tvrdohlavost.

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje t€ pri vybéru tvého partnera védomi, zZe bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

Nad touto otdazkou jsem se jiz pozastavila mnohokrat. V minulych vztazich jsem byla nervozni.
Bala jsem se toho, jak to protéjSku reknu, jak bude reagovat. Jestli tento fakt prijme. Bylo to
pro mé tezky, jak mu to viastné rict a kdy. V soucasné dobé mam vztah, kdy i miij partner ma
sourozence s postizenim, tak se mi ta situace velmi ulehcila a jsem rada.
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Priloha P V: Rozhovor s respondentem I

Informace o respondentovi:

Vek: 30 let

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim:
Vek: 34 let

Zdravotni postizeni: Stfedné t€zké mentalni postizeni

Kdy sis uvédomil, Ze je tvij sourozenec jiny?
Nepamatuji se. Moznd je to tim, Ze jsem mladsi a prislo mi to prirozené, Ze je bratr takovy.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, Ze vi§
vSechny potrebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma sestra ¢i
bratr?

Nikdo, nebylo mi to nikdy ozndmeno. Ke vS§emu jsem doSel prirozené sam, pripadné si informace
vyhledal na internetu nebo v literature. Domnivam se, Ze v§echny informace k dispozici nemam.
Bratr ma mentalni postiZeni v urovni stiedniho postizent.

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?
Bratr je samostatny, podporu potiebuje jenom v pripravé jidla a obcas v uipravé obleceni. Velmi
casto pomaha s domdcimi pracemi a taky na zahrade.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

Ano byl a jsem. Hlidal jsem ho, kdyz nasi nebyli doma, pomdhal jsem mu s oblékdanim,
chystanim jidla a dohlizel jsem na néj pri ruznych aktivitach. V soucasné dobé je to podobné.
Dostatek osobniho prostoru mam a vzdycky jsem mél.

Miyslis si, ze jednou budeS muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

Beru to jako fakt. Prijal jsem to prirozené a sam. Nds vztah tim trpi, jsem na néj prisny a sebe
taky. Vim, Ze ten den jednou nastane a obdvam se ho i proto, Ze to bude znamenat, zZe budeme
bez  rodicu. Tato  predstava trochu dési  kaidého, kdo je ma rdd.
Obadvam se, jak to zvladnu, vidyt mam problémy sdm se s sebou.

Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?

O mého sourozence se staraji rodice s moji podporou. Vim, Ze existuji socidlni sluzby, ale
nevnimam je moc pozitivné. Bratr md invalidni diichod a prispévek na péci. My vyuzZivame klubu
STONOSKA a podpory asociace. Predstava pomoci sdileni a zkuSenosti ostatnich v obdobné
situaci. Plan, civize, jak si obcas odlehcit — ne v§ak na itkor naseho komfortu a vztahu.

Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?

V détstvi jsme si spolu hrdli a nds vztah byl aktivni. S dospivanim se nas vztah zménil, jsem na
néj tvrdy, obcas je pro mé slozité prijmout fakt, Ze se moc neposouvda a nezvidada plnit i z mého
pohledu jednoduché nkoly. Myslim si, zZe to vSechno plyne z mého strachu a obav, Ze se o ného
budu muset starat, tak chci, aby byl samostatny. Nékdy mdam na ného vysoké naroky a
zapominam, Ze je vilastné postizeny. Snazim se ho vést k zodpovédnosti a schopnostem
uzitecnym pro jeho komfort.
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Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

Stud ano, tomu se myslim nikdo v obdobné pozici nevyhne. Stydél jsem se za jeho chovani.
Nicméné to neni asi nic specidlniho, clovék se obcas stydi i za jiné blizké. Zejména ve
specifickych castech Zivota (dospivani). Ano, ovlivnilo — v nitru jsem uzavieeny i tajniistkdrsky
cloveék, jak moc na tom md podil mij sourozemec, to wurcit vSak nedokdzi.
Ano mé vztahy s ostatnimi lidmi to samoziejmé ovlivnilo.

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?
Obcas si ho moznd nedokdzi tak ,,vychutnat “. Citim zodpovédnost nejen za sebe je to stejné,
Jako kdyz ma cloveék dité. Jako rodina jsme moc na dovolené nejezdili. Nepamatuji si, Ze bychom
nékde byli vic nez dva dny. Jediné, kde jsme jezdili byli dovolené s klubem, ktery bratr
navstévoval a s organizaci popdlenin.

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje t€ pri vybéru tvého partnera védomi, Ze bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

Ano prirozené — inklinuji k Zendm, co vaimaji lidi s postizenim prirozené a bezproblémové.
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Priloha P VI: Rozhovor s respondentem K

Informace o respondentovi:

Vék: 25

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim:
Vék: 31

Zdravotni postizeni: DMO télesné a mentalni postizeni

Kdy sis uvédomil, Ze je tvij sourozenec jiny?
Neuvédomuyji si ten okamZik. Jsem mladsi, tak mi to neprisio.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze viS$
vSechny potiebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma sestra ¢i
bratr?

Myslim si, Ze informace mi nepredal nikdo. Poslouchala jsem, kdyz se o tom maminka s nékym
bavila a moznd i kdyz se rodice bavili spolu. Jinak vim, Ze bratr ma DMO a epilepsii. Md
télesné a mentalni postizeni. Je omezeny v pohybu a pouzivd invalidni vozik. Md zavedeny shunt
a také Vaguv stimuldtor. UZiva pravidelné Iéky a jsou aktivity, které nemiiZe délat, nebo kterym
nemiize byt pritomen. TakzZe informaci o postizeni mého bratra mdm asi hodné.

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?

Bratr je na voziku a ve vnitinich prostorach pouziva choditko. Co se tykd hygieny tak vie zvlada
s dopomoci. Oblékdni zvlddne sdm jen si neumi zavdazat tkanicky. Obouva se nékdy s pomoci.
Jidlo mu musime pripravovat, jediné, co umi, uvarit si caj a kavu. Naji se sdm. PotiFebuje viak
Jjidlo pripravit na stil.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

Myslim, Ze jsem vZdy pomohla, kdyz bylo potieba. V détstvi to byla spise moje touha pomdhat,
a tak jsem ho hlidala. V soucasné dobé se o néj staram daleko vice. Hlidam ho, kdyz mamka
nent doma, chystdm mu jidlo, vlastné prebirdm veskerou péci. Co se tykd osobniho prostoru tak
nekdy ano, ale snazime se to vidycky skloubit, tak aby mé to neomezovalo.

Miyslis si, ze jednou budeS muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

S rodici o tom nemluvime. Vim, Ze se o néj jednou starat budu. Pripadda mi to samozrejmé, ale
urcité to bude pro mé velmi obtizné. Co se tyka mych pocitii, zatim si to nedokdzi predstavit a
mam z toho trochu strach.

Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?

V soucasné dobé pecujeme s mamkou o bratra dohromady. Kdyz byl s nami otec, tak se starali
oni. O sluzbach vim, jsou pod socidlnimi sluzbami a my vyuzivame Charitu pro prepravu bratra
a pecovatelskou sluzbu. Také obcas odlehcovaci sluzbu. Jinak bratr navitévuje terapeutické
dilny a denni centrum pod klubem STONOSKA. Jakou pomoc bych wvitala, zatim o tom
nepremyslim. Bylo by fajn, kdybychom se navzdjem podporovali s ostatnimi sourozenci, co
zndm. Jinak nevim.

Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?

V détstvi jsme si spolu hrdli. Vidycky jsem ho brala jako brdachu. Chovala jsem se k nému, jako
kdyby Zadné postizeni nemél. Tento vztah pretrvavd i do soucasné doby. Mame se radi, obcas
pomiize i on mé, kdyz néco potrebuji podat.
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Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

Neuvédomuyji si to, myslim, Ze ne. Jinak vztahy s mymi vrstevniky to nijak neovlivnilo. Ja jsem
bratra brala mezi mé kamardady. Travila jsem s nim cas pred domem, kde jsme si vSichni
spolecné hrali. Bratr nikdy nebyl stranén kolektivu zdravych deéti. Kazdy ho mél rad.
Nevzpomindm si, Ze by se mi nékdo posmival.

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?
Kdyzvezmu v potaz miij volny cas, tak ne. Myslim, Ze jsem méla dostatecny prostor a také rodice
mé podporovali pii sportu. Vénovali se mi stejné jako bratrovi. Casto si nds rozdélili a ja se
mohla vénovat svym zajmiim s z rodict a bratr byl zase s tim druhym.

Na dovolené jsme jezdili hodné a vSude. Bylo mdlo mist, kde by muj otec bratra nevytdhl.
Samoziejmé po skaldch a turistiku v prirodé jsme nedélali. Ale pokud to bylo jenom trochu
schiidné, tak jsme to nebrali jako prekazku. Hodné jsme bratra socializovali.

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje t€ pri vybéru tvého partnera védomi, Ze bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

Nevim, zatim jsem tak nepremyslela. Urcité mam sklony k muziim, co maji vétsi socidlni citéni.
Mdm spise kamarddy, co maji sourozence s postizenim, nebo se s lidmi s postizenim stykaji.
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Priloha P VII: Rozhovor s respondentem L

Informace o respondentovi:

Vék: 24

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim
Vék: 25

Zdravotni postizeni: Syndrom Dravetové

Kdy sis uvédomil, Ze je tvij sourozenec jiny?

., Lak ja jsem viastné vyriistala s tim, Ze moje sestra je postizenda a védéla jsem to podle mé od
malicka, protozZe je starsi, to postizeni méla uz v podstaté od té doby, kdy jsem se narodila.
Néjak si nepamatuju, Ze bych si jako rekla néjaky moment, Ze bych si rekla, Ze si uvédomuju ze
Jje postizena prosté to tak vidycky bylo. Nevim nepamatuju si néjaky moment uvédomeént, prosté
to tak vzdycky bylo. Ani zadné pocity jsem neméla‘“.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze vis§
vSechny potrebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma bratr ¢i
sestra?

., Kdyz jsem byla mensi, tak to jsem to néjak jako neresila. Prosté védéla jsem, Zze md epilepsii
a tim to jako néjak v podstaté koncilo. Néjak jsme se o tom nebavili vic jako co, proc a tak.
Viastné o podrobnéjsim postizeni, co md, jsem pozdéji nékdy, jestli uz to bylo tfeba zacatek
stredni kolem 15 roku ptala mamky jako co ji presné je. Jakd je ta diagnoza. To vim, Ze jsem
si o tom potom zjiStovala néco na internetu. Viastné tedka v poslednim roce jsme byli na
vime, Ze to je syndrom Dravetové, prosté néjakda mutace genu. Sestra md epileptické zdchvaty
a mentdlni postizeni na urovni treba pétiletého ditéte viastmé je nesamostatna potiebuje
kazdodenni péci.*

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?

Sestra je chodici, ale z velké miry zavislda na pomoci maminky. Potiebuje pomoc s oblékdnim,
pri hygiené a také jidlo se ji musi pripravit. Nedokdze si sama pripravit nic. Naji se sama i na
WC si dojde.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

., Prevazné se oni vZdycky starala mamka a ja jsem vzdycky tak jako pomdhala, ale ne néjak
Jako intenzivné, Ze by mé to zatéZovalo. Myslim si, Ze mé to neomezovalo, jediny co, tak treba
nékdy kdyz nasi potiebovali odjet tak jsem musela ziistat doma se sestrou. Ne Ze by ji nebylo
kam ddt na hlidani, treba k babicce, ale abychom ji nemuseli nikam vozit. Kdyz jsem byla doma
Jja, tak jsem s ni ziistala. TakzZe to je tak néjak asi jediny omezenti, co si uvédomuju. Méla jsem
dostatek osobniho prostoru to urcité ano.

Miyslis si, ze jednou budeS muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

Myslim si, Ze si to tak néjak ne, Ze neuvédomuju, ale spis nepripoustim. Neni to moje
predstava, ze bych se o ni prosté za pdr let musela starat, Ze bych byla jd ten clovék, kdo tu péci
prevezme. V rodiné o tom nemluvime vitbec.
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Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?

., Vim, Ze mamka nepracuje a stara se o sestru. Maminka o ni pecuje stale. Co se tyka
organizaci, vliastné uz od malicka sestra chodi do klubu STONOSKA, ktery viastné sdruzuje
postizeny déti. Tady chodi od malicka a v soucasné dobé tam chodi do denniho centra, ktery je
asi trikrat tydné. Tento klub nabizi i riizny pobyty tabory, kde sestra taky jezdi. Jiné dalsi sluzby
nevyuzivame ani vlastné moc nevim. Vim, Ze existuji dalsi takové kluby, ale chodime tady do
toho. Co se tyka pomoci bylo by fajn kdyby bylo néjaké mist, o kterém bych védéla, Ze tam sestru
miizu ddat, kde bude o ni dobre postardno.

Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?
Kdyz jsme byli mensi tak to bylo asi taky tak. Taky jsme si spolu hravali. Ted' je ze mé setra
nadSend a fungujeme i kdyz nevytvdarime néjaky spolecny aktivity.*

Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

Byly néjaké situace, kdy jsem se za ni stydéla. Treba jsme byli uprostied ndakupniho centra a
sestra tam udélal uplné scénu, kiicela vSude mozné. Myslim, Ze ze zacdtku mi tyto véci vadily,
ale ted uz jako vitbec. Nevnimam to a je mi to jedno. Stydéla jsem se za jeji chovani. I kdyz neni
postizeni na prvni pohled videt, ale pri chvilce kazdy poznd, Ze je postiZzen

Kdo to védél, tak to néjak bral jako v pohodé néjak to neresil. Nikdy jsem se tFeba nesetkala s
néjakou Sikanou nebo zZe by se mi nékdo smdl nebo néco takovy ho to se to se mi nestalo.

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?

,Myslim si, Ze to vliv nemélo. Myslim si, Ze nasi mi ddavali dost prostoru mit sviij cas a délat
co chci. Nevnimam, ze by mé to néjak omezovalo kromé néjakych pdr dnui, co jsem musela ziistat
doma abych sestru pohlidala, kdyz nebyli nasi doma nebo nékam museli jet. Spolecny cas
s rodinou tim ovlivnény byl. Treba jsme nikdy nebyli na dovolené na néjaké vicedenni
v zahranici. Jednou jsme byli v zahranici, ale i s ostatnimi rodici s détmi s postizenim, ale jinak
Jsme nikde nebyli na vice dni. Spolecné aktivity, co jsme délali, tak bylo tieba, Ze jsme zajeli do
aquaparku nebo si zasli do zoo a nebo jako jesté z dalsi casti rodiny tFeba na néjaké jednodenni
wlety nékam jenom jako po Cesku. Doma spolecné cas vsichni dohromady travime, Ze sedime
u televize. Dalsi je, Ze spolecné obédvame a obcas néco délame spolecné na zahrade, ale
vétsinou tam nejsou uplné vsichni. Bud' chybim ja nebo tam neni tatka. Mamka se snazila,
abychom tireba hrdli spolecné deskovky, ale mé se treba samomé nechtélo jako hrat jenom
s rodici nebo s mamkou. TakzZe jsme to taky nikdy moc nedélali. Jesté treba, kdyz jedem za
rodinou, tak tam jedem spolecné.*

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje t€ pri vybéru tvého partnera védomi, zZe bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

Myslim, Ze toto védomi mé nijak neovliviuje. Nikdy jsem o tom ani nepremyslela.
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Priloha P VIII: Rozhovor s respondentem V

Informace o respondentovi:

Vék: 21

Informace o sourozenci se zdravotnim postizenim
Vék: 29

Zdravotni postizeni: DMO

Kdy sis uvédomil, Ze je tvij sourozenec jiny?

Tak to je véc, kterou jsem asi pochopil uz od malicka, Ze jako sestra je jind Nejvice jsem to
zacal vhimat asi ve Skolce a na zakladni Skole. Bylo to v interakci se svymi kamarddem, ktery
mél sestru mladsi, kterd byla zdrava. Tam jsem si zacal uvédomovat viasmeé, Ze sestra je jind.
Co se tykd pocitu, tak ze zacdtku jsem to odmital, byl jsem proti tomu. Nechtéj jsem si to priznat
a sestru jsem nebral ani jako ¢lena rodiny. Vnimal jsem ji jako nékoho navic.

Kdo ti predal informace o zdravotnim postizeni tvého sourozence? Domnivas se, ze vi§
vSechny potrebné informace spojené s postizenim sourozence? Jaké postizeni ma sestra ¢i
bratr?

Informace mi predala maminka. Myslim, Ze mdm vSechny potrebné informace. Co se tyka
sestrina postizeni md détskou mozkovou obrnu a kvadruparézu tzn. ochrnuti vSech koncetin a
Jako mald méla epilepsii. Jeji mentdlni urover byla vvhodnocena na uiroven sedmiletého ditéte.

vy

Jaké potieby pri péci ma tvij sourozenec?
Sestra je zcela odkdzana na pomoc maminky nebo moji. Je imobilni, musime ji koupat, krmit a
Je plenkova.

Byl jsi zapojen do péce o svého sourozence? V ¢em tato pomoc spocivala a v ¢em spociva
nyni? Mél jsi dostatek osobniho prostoru béhem péce o sourozence?

Nikdy jsem nebyl nuceny ze strany rodicu, jakoZe starat se o sestru. Kdyz se rodice rozvedli tak
to bylo takovy, Ze ta mama prosté potrebovala pomoc. To jsem vidél a snazil jsem se ji pomoc
sam. Nechci Fict, Ze jsem predcasné dospél to asi ne. Détstvi mi to nesebralo. Na druhou stranu
Jjsem vidycky prisel domii v dobé koupdni coz je 18.00 hod kazdy den. Kdyz jsem byl venku
s kamarady, tak jsem na Sestou prisel domii, pomohl s koupdnim a pak jsem Sel zase ven. Nechci
Fict, Ze jsem musel, jd jsem chtél. Nevim, jestli mé to omezovalo, nevhimal jsem to jako velkou
zatéz. Do osobniho prostoru to asi trochu zasahovalo.

Miyslis si, ze jednou budeS muset prevzit zodpovédnost za péci o svého sourozence? Kdyz
pripustis, Ze ano, jaké pocity mas? Mluvite spolu v rodiné o zodpovédnosti za péci o tvého
sourozence?

Vyslovné o tom nemluvime, ale uz nékolikrdt doSlo na to, Ze by se jako méla prevést
opatrovnictvi. Mél bych byt jmenovany jd, kdyby se nahodou néco stalo. Vzhledem k tomu, Ze
casto premyslim, co bude, tak je mi jasny, Ze tohle jednou nastane. Nemusi to nastat tim, Ze
rodice zemrou myslim mamka. Miize to byt tim, Ze uz to nezviddne, Ze ji dojdou sily. Pocity
mdm rozporuplné. Bije se to ve mné. Na jednu stranu je to vnitini zavazek a na strané druhé
md volnost, vize vlastni rodiny a kariérniho ristu. Vim, Ze by péce o sestru byla na ukor mym
ciliim a vizim. Rozhodnuti bude pro mé tézké. Vymyslet jak to vSechno skoubit, aby to bylo na
obé strany prijatelné.

Vis o tom, Ze existuji organizace, které mohou tvému sourozenci zajistit péci? Vyuzivate
néjakou sluzbu? Mas predstavu, co by ti v péci o sourozence pomohlo?
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Nyni se o sestru stard mamka. Co se tyka sluzeb vim, Ze jsou odlehcovaci sluzby, ustavy. Za
organizace povazuji klub, do kterého sestra chodi. Jde o denni stacionadr volnocasovych aktivit.
Je to urcitd pomoc pro maminku, kdy se o sestru nemusi starat a ma cas sama pro sebe. Co se
tka pomoci, pro mé uplné nejlip by byla osoba, ktera by se o sestru postarala stoprocentné.
Nevadilo by kdyby bydlela u nds doma, nebo to bylo zarizeni. Ze zarizeni mam strach. Mdm
strach, Ze by sestre dali antidepresiva nebo jiné léky na zklidnéni. Myslim si, Ze to je v takovych
zarizenich bézna praxe. JenZe bych chtél zit sviij Zivot, rozvijet se profesné a mit rodinu. Nechci
se o sestru starat celozivotmé. Chtél bych najit alternativu. Chci s ni mit kontakty a brdt si ji na
vikendy, i delsi dobu. Nevadilo by mi ani kdyby bydlela s nami s pecovatelkou, kterd by se o ni
starala.

Jaky byl vas vztah v détstvi? Jaky je vas vztah v soucasnosti?

Hrdli jsme si spolu. Ve Skolce jsme jesté sestru bral i na prviim stupni. Nejvétsi zlom prisel
v obdobi okolo 10 a puberta do konce zdkladni Skoly. V tomto obdobi jsem mél fazi odmitavou,
snazil jsem se ji vytésnit z mého zZivota a rodiny. Stydél jsem se, Ze mam postizeného sourozence.
V tomto obdobi byl nds$ vztah hodné Spatny. Kdyz jsem priSel na stiedni tak se to zacalo
zlepSovat. Byl to zlom. Uz mé to tak nevadilo i se spoluzdky jsem si o tom povidal, Ze mdm
postizenou sestru. Hodné mi také pomohl Klub STONOSKA. Tak jsem vidél, Ze je tady nékdo,
kdo ma taky postizené sourozence. Nds vztah se zlepSuje. Mame se radi, délame si radost
malymi vécmi. Obcas si s ni pohraji. Myslim, Ze mdme normdlni sourozenecky vztah, ale je to
Jjako s mladsim sourozencem.

Byla nékdy situace, Ze ses za svého sourozence stydél? Mélo postizeni tvého sourozence
néjaky vliv na tvaj vztah s tvymi vrstevniky?

Stydél jsem se nékolikrdt. Sestra obcas kiict a strhne na sebe pozornost okoli. Nikdy jsem vSak
nepocttil, Ze by se mnou nékdo nekamarddil, nebo se mé Stitil kviili mé postizené sestre. Stydeél
Jjsem se také pri spolecnych ndvstévach restauraci. Sestra nema prirozeny polykaci reflex.
Maminka ji musi krmit s hlavou v zdklonu a casto dochazi k tomu, Ze se zacne dusit. Tim se
vSichni zacali na nds divat a mé to bylo hrozné neprijemné a potupné. 1yto situace byly pro mé
potupné. Nebo také situace, kdy jsme sestru potiebovali prebalit a nebylo kde. Rodice to resili
dekou a na trave, kdyz to bylo v lété. Tyhle situace mi nebyly vithec prijemné, hodné mé to Stvalo
a necitil jsem se v tom vitbec dobre. Tohle bylo v dobé mé puberty. Ted uz mi tyto situace
nevadi.

Jak zdravotni postizeni sourozence ovlivnilo traveni volného ¢asu tebe a tvé rodiny?

Myslim si, Ze ano. Chodil jsem ji pomahat s koupdnim, nebo kdyz chtéli nékam jit tak jsem
sestru hlidal. Kdyz jsem vidél, Ze mamka néco potiebuje tak jsem ji pomohl. Co se tyka trdveni
volného casu celé rodiny, tak to nas ovlivnilo, hlavné mé. Vycital jsem rodiciim, Ze nemiizeme
nikam letét. Mi spoluzaci litavali s rodici na dovolené a my nikam. To jsem byl hodné nastvany.
Ted chdpu, Ze to prosté neslo s tim vozikem. Na dovolené jsme jezdili to zase nam jako rodice
vynahrazovali, Ze jsme jezdili autem. Omezeni vidim v tom cestovani. Jezdili jsme jenom tady
v Cesku, tam kde jsme se dostali s vozikem.

Ovliviiuje té védomi zdravotniho postizeni sourozence v navazovani partnerskych
vztahu? Ovliviiuje té€ pri vybéru tvého partnera védomi, Ze bys o svého sourozence mél
v budoucnu pecovat?

Meél jsem treba problém driv si privést nékoho domii. Kdy je tady ma sestra a ja mél obavy, jak
to budou vnimat. Nevodil jsem si domu ani kamarddy. Pokud jsem si z kamarddit nékoho domii
privedl tak mi byl hodné blizky. To samé jsem mél s partnerkami. Bdl jsem se reakce, Ze to
uvidi, jak to funguje jinak nez v bézné rodiné. Nemél jsem problém hovorit o tom, ale seznameni
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s realitou pro mé byla obava. Co se tyka védomi péce a vybéru partnerek tak to jsem nikdy
nezohledroval.

Takze mé ta myslenka neovlivituje. Postizeni mé sestry netajim. Pokud si nékoho domii privedu,
tak vétsinou az po mésici znamosti. Az jsme si vic blizci.
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