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Abstrakt:

Postaveni a role sourozencu déti s téZkym zdravotnim postiZzenim v rodiné

V teoretické ¢asti se vénuji problematice zdravotniho postizeni a jeho rozdéleni.
Dale popisuji model dusevni krize rodict, ktera je zptisobena zjisténim, ze jejich dité
ma zdravotni postizeni. Jsou zde nastinéna specifika rodiny, kterd pecuje o dité
s tézkym zdravotnim postiZzenim se zaméfenim na rodice postizeného ditéte a zejména
pak na jeho zdravého sourozence.

Cilem vyzkumné ¢asti je zjistit, jak travi zdravé déti svlij volny Cas se svymi
sourozenci s tézkym postizenim a zdroven zjistit, jaké jsou na sourozence ditéte
s postizenim kladeny naroky ze strany okoli.

Pro realizaci vyzkumné casti prace jsem zvolila kvalitativni typ vyzkumu,
metodu dotazovani, techniku polofizenych rozhovorti. Vyzkum probihal v soukromém
prostiedi sourozencli déti s postizenim bez ptitomnosti jiné osoby v obdobi od kvétna
do Cervence 2009. Pro vybér respondentti jsem zvolila vlastni zdroje, které mam diky
dobrovolné cinnosti v détském centru ARPIDA o.s.. Celkem jsem oslovila deset
zdravych sourozenct, z toho vyzkumu se nakonec bylo ochotno zucastnit sedm z nich.
Vyzkumny soubor €. 1 tvofili zdravi sourozenci ve véku 13- 21 let. Soubor €. 2 tvofili
tfi sourozenci s tézkym zdravotnim postizenim, kteii byli v sourozeneckém vztahu
s osobami z prvniho souboru. Vsichni respondenti bydli v Ceskych Bud&jovicich nebo
v jeho blizkém okoli.

Vysledky vyzkumu ukdzaly, Ze zdravi sourozenci vénuji svlij volny ¢as svym
sourozenciim s postizenim zejména v ¢innostech, které mohou vykonévat dohromady.
Jednalo se o tyto ¢innosti: sledovani televize, hrani her, sledovani sportovnich utkani,
pomahani pfi zvladani tkonl v péfi o sourozence s postizenim aj. Do spolecné
traveného Casu fadili respondenti pfedev§im rodinné ritualy: stolovani, odpoledni siesty,
svatky, oslavy a navstévy. VSichni respondenti uvedli, ze je na n¢ vyvijen vétsi tlak
okoli a kazdy tuto situaci snasi jinak.

Uvedenou bakalafskou praci je mozno vyuzit v institucich, které pracuji

s rodinou, jako jsou pedagogicko psychologické poradny a specidlné¢ pedagogicka



centra. Tato prace by také mohla byt pfinosem pro samotné rodiny ditéte se zdravotnim

postizenim.



Abstract:

Situations and roles of siblings in families with hard disabled children

In the theoretical part I devote to the problems of a health handicap and its
division. Further I describe a model of the psychic crisis of parents evoked by the
recognition that their child has the handicap. There are outlined specifics of the family
that is taking care of the hard handicapped child targeted to the parent of the disabled
child and especially to his healthy sibling.

An aim of the experimental part is: 1* - to discover how healthy children spend
their leisure time with their hard handicapped siblings, 2™ - to find out which
requirements from the neighbourhood are laid on the sibling of the handicapped child.

For a realization of the experimental part of the work I chose a qualitative type
of the research, a questioning method, an interview technique. The research took place
in a private milieu of the handicapped children’s siblings without a presence of another
person in the period from May to July 2009. Respondents I chose from my own sources
thanks to my voluntary activities in ARPIDA Centre. I addressed in total 10 healthy
siblings, 7 of them were willing to take part in the research in the end. The experimental
set No.1 was made up of healthy siblings at the age from 13 to 21 years. The set No.
2 was made up by three siblings with a hard health handicap being with the persons
from the Set No. 1 in the sibling relationship. All the respondents live in Ceské
Budgjovice or its surroundings.

Results of this experiment showed the fact that healthy siblings dedicate their
leisure time to their siblings with a handicap mainly in activities they can do together.
They are as follows: watching TV, playing games, looking at sports matches, helping to
cope with acts etc. Above all the respondents classified their shared time as family
rituals: dining, afternoon siestas, feasts, celebrations and visits. All the respondents
stated that they feel a greater pressure from their neighbourhood on themselves and each
of them bears with the situation in another way.

The above mentioned bachelor work can be used in institutions working with families,

i.e. Pedagogic psychological counselling services and Special pedagogical centres. This



work can also be a contribution for the families of children with the health handicap

themselves.
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Uvod

Mnoho lidi ma vedle vztahu ke svym rodi¢im pravdépodobné nejsilnéjsi vztah
ke svému bratrovi ¢i sestfe. Sourozenec je neoddélitelnou soucésti zivota vétSiny déti.
Travi spolu nejpodstatnéj§i ¢ast osobni historie - détstvi! Tento vztah zalozeny na
podpofe, toleranci, soudrznosti a pomoci obvykle trvd po cely zivot. Sourozenci
vetsinou sdileji stejné rodinné zkusenosti a vytvareji zvlastni vztah. Déti, které vyrastaji
spolecné v jedné rodin€, mohou vytvaret jedinecné pouto bez ohledu na to, zda jeden
z nich Zije s postizenim. Od sourozenct se u¢ime riznym socialnim rolim, setkdvame se
s prvnimi konflikty a jsme nuceni je feSit. Bézné sourozenecké sepjeti charakterizuji
emoce jako je laska, n¢ha, radost, ale také vztek, zarlivost, nepochopeni a hadky. Jak
moc se vSak tento vztah méni v pfipad€, Ze jeden znich neni jako ostatni, ale ma
postizeni? Ackoliv jsou tyto vztahy do jist¢ miry podobné tém béznym, v urcitych
charakteristikdch se velmi lis§i. V mé praci se zabyvam timto vztahem a to predevSim
z pohledu zdravych sourozencii déti s t€zkym zdravotnim postizenim.

Otéazka problematiky rodin ditéte s postizenim se zacala feSit teprve pred par
lety. Dfive byly tyto déti a jejich rodiny odsunuty na okraj spolecnosti. Jejich potieby
a pfani tak byly nevyslySeny. V dnesni dob¢ je tomu ve spolecnosti jinak. Sourozenci
jsou cCasto opomijeni, sttedem pozornosti jsou predevSim rodice, zvlasté¢ pak matka
ditcte.

V soucasnosti vznikd mnoho sluzeb a organizaci, které kladou velky dlraz
pfedevsim na rodinu. Kromé rodic¢ii je tu i dité pohlizejici na svét jingyma ocima, které
stejné jako jeho sourozenec s postizenim potiebuje individudlni pfistup a lasku. Dité je
velmi vnimavé a zranitelné, proto by se pochopeni, potieby, city a pfani mély dostat do
popiedi zdjmu spolecnosti. To je jeden z dlivodii, pro¢ se ve své praci touto
problematikou zabyvam. Konkrétné mé tedy zajima, jak spolu sourozenci travi volny
Cas, a jaké jsou na zdravé sourozence kladeny naroky ze strany okoli.

Préaci zabyvajici se sourozenci déti s postizenim jsem si vybrala predevSim

z diivodu mé dobrovolné ¢innosti v centru ARPIDA o.s., kde jsem se se sourozenci déti



s postizenim setkdvala pouze zb&zné. Osobni pratelstvi s dvéma pary ,,jedineCnych*

sourozenct m¢ donutilo vnimat situaci z pohledu kazdého z nich.



1 Soucasny stav

1.1 Zdravotni postiZeni

... Jiné je tve dite.
jiné ve svem dusevnim bohatstvi,
Jjiné v rozvoji svych schopnosti,
jiné ve vztazich ke svetu,
jiné ve svém jednani i pocinani,
jiné v béznych reakcich.

Je jiné, ale neni horsi.

Heinrich Behr (30)

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) se intenzivné vénuje problémim osob
se zdravotnim postizenim (podle nové terminologie osobam se specifickymi potfebami).
Vroce 1980 piijala dokument vztahujici se k nasledkiim nemoci, vrozenych vad
a urazl, ktery v Ceské republice zndme pod nazvem Mezinarodni klasifikace poruch,
disability a handicapt. V roce 2001 piijalo Valné shromazdéni WHO jeho upravenou
revizi pod nazvem International Classification of Functioning, Disability and Health
(Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi — MKF). Tento
dokument se stava zakladem posuzovani a hodnoceni narokii k vyrovnani ptilezitosti
pro osoby se zdravotnim postizenim a zavadi nové pojmy:

e Activity — aktivita, schopnost — podstata a rozsah konkrétniho vykonu ¢lovéka.
Aktivita miize byt limitovana ve své podstaté, trvani a kvalit¢. Omezeni aktivity je
nasledkem poruchy jednoho nebo vice orgéanti.

e Impairment — porucha funkéni nebo strukturalni povahy na Grovni organu nebo
organové soustavy (funkce), ktera v nejvétSim poctu piipadi jedince neomezuje
zédvaznym zpiusobem a upravuje se vétSinou v kratké dobe.

e Participation — (participace) je zapojeni se do bézného Zzivota (v riaznych
smérech a rozsahu) vrozlicnych situacich v poméru k porucham, disabilitdm

(aktivitdm), zdravotni kondici a spoluptisobicim faktorim Zivota spolecnosti (9).



MKF nehodnoti ¢loveka jako takového, ale hodnoti situace, ve kterych se ¢loveék
muZze ocitnout a které mohou byt omezujici, ve kterych je disabled, ale jinak zdrav. Na
tomto se samoziejm¢ vyrazné¢ podili faktor prostfedi, coz je nova komponenta
klasifikace. Mohou danou situaci ovlivnit pfiznivé (facilitujicim plsobenim) nebo

naopak nepiiznivé ve smyslu vytvaieni bariér (34).

1.1.1 Definice a déleni zdravotniho postizeni

Jako postizeni se povazuje takové poskozeni, omezeni vykonu nebo
znevyhodnéni, které brani ur¢itému jedinci ¢astecné nebo uplné splnit roli, kterd by mu
ptislusela vzhledem k jeho v&ku, pohlavi a socio-kulturnim faktortim (31).

Pro tcely zékona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach se zdravotnim postizenim
rozumi ,télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady
¢ini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby* (35).

Pfi¢iny vzniku zdravotniho postizeni mohou byt rizné. Podili se na nich jak
poruchy genetickych dispozic, tak i vlivy vnéj$iho prosttedi (vlivy pisobici prenatalné,

perinatalné a postnataln¢) (2).



Tabulka 1: Klasifikace télesnych postiZeni a zdravotnich oslabeni

Podle typu

postiZeni hybnosti

dlouhodob4a onemocnéni

zdravotni oslabeni

Podle doby

vzniku

vrozena (napi. vrozené vady lebky, rozstépy rth, patra,
Celisti, patete; nevyvinuti koncetin nebo jejich ¢asti, DMO)
- ziskana (napf. deformity patefe; trazy — zlomeniny,

amputace; nasledky onemocnéni — myopatie, revmatismus)

Podle etiologie

- télesné odchylky a oslabeni

- télesné vyvojové vady

- urazy

- nasledky nemoci

- détska mozkova obrna (DMO)

- dlouhodoba (chronicka) onemocnéni a zdravotni oslabeni

Zdroj: (24).

Déleni zdravotniho postizeni podle systémd, které postihuji:

e t¢lesné postizeni

e smyslové postizeni

e mentalni a duSevni postizeni

e kombinované postiZzeni

e vnitini (33).

1.1.2 Telesné postizeni

Vétsina lidi si pod pojmem télesné postizeni predstavi patrné nékoho na voziku

nebo s berlemi v podpazi. T¢lesny handicap ovSem souvisi s daleko $irsi Skalou projevi

a fadime sem 1 dlouhodobé zdravotni oslabeni, ktera nemusi byt navenek témét viibec

zjevna. (24). V obecné roviné télesnym (somatickym) postizenim rozumime takové

postizeni, které¢ se projevuje bud'to doCasnymi nebo trvalymi problémy v motorickych




dispozicich ¢loveka (8). Pricinou mlze byt poSkozeni jak podplirného (nosného), tak
pohybového aparatu nebo jind organickd poskozeni. Omezeni vykonu vyplyva

z razného obrazu poskozeni na neurologickém, ortopedickém a internim zakladé¢. (31).

1.1.2.1 Détska mozkova obrna

Nejcastéjsim télesnym postizenim je détska mozkova obrna (déle jen DMO).
Pfi¢ina poruchy je v mozku a nemoc zplUsobuje zhorSeni hybnosti téla. Jednd se
o poruchu vyvoje nebo poSkozeni motorickych oblasti mozku, kterd ma za nésledek
Spatnou kontrolu hybnosti, vadné drzeni trupu a koncetin. DMO se muze projevit
jakymkoli stupném pohybového postiZeni a je podminéna poSkozenim nezralého mozku
béhem jeho vyvoje (17). DMO zahrnuje poskozeni mozku a vyvoje mozku vzniklé

v nejrannéjSim vyvoji, pfed narozenim, pii porodu nebo brzy po porodu. Patii

v

Priciny DMO :

- prenatalni — v prvnich mésicich jsou to veskeré infekce matky, v pokrocilych fazich
téhotenstvi obeéhové poruchy matky, které maji za nasledek nedostatecné okysli¢ovani
plodu, zejména pak jeho mozku

- perinatalni — nedonoSenost, porodni asfyxie, t€¢zké komplikované porody, pfenoSenost
- postnatalni — vSechny infekce zejména do Sesti mésicii véku ditéte, vzdy se jednd

o postizeni nezralého mozku (19).

Pti klasifikaci DMO se nejCastéji vychazi z klinického obrazu. Podle typu
hybného postizeni se rozlisuji rizné formy DMO. Dosud se uziva zakladni ¢lenéni, a to

na formy spastické a nespastickeé (8).



Rozd¢leni DMO:
1. spastické DMO- sem patfi:

Forma dipareticka, kterd se vyznacuje zvySenym svalovym tonem. Chiize je
pripadech nemohou déti chodit viibec. Horni konc¢etiny nevykazuji zddné zmény.

Forma hemipareticka je nejCastéjsi formou DMO. Jedné se o spastickou obrnu
dolni 1 horni koncetiny jedné poloviny téla. Postizeni horni koncetiny byva vétsi nez
postizeni koncetiny dolni

Forma kvadrupareticka- jedna se o spastickou obrnu vSech koncetin. Vznika-li
zdvojenim formy diparetické, t¢z§i postizeni dolnich koncetin, zdvojenim formy

hemiparetické ptevazuje postizeni hornich koncetin. (10)

2. nespastické DMO — sem patii:

Forma hypotonicka vykazuje sniZzeni svalového tonu, jednd se o chabou obrnu
zpravidla vyraznéjSi na dolnich koncetinach. Vyskyt této formy je predevSim
v kojeneckém veku, pozdé€ji se vétSinou méni na formu spastickou nebo diskinetickou.

Forma diskineticka (extrapyramidovd) se vyznacuje mimovolnimi pohyby.

Pohyby jsou atetotické (vInité, hadovité) a choreatické ( prudké, trhavé) (10).

Détska mozkova obrna je obvykle kombinovana s poruchami dusevniho vyvoje
a snizenym intelektem, s poruchami feci, s poruchami chovéni a s epileptickymi
zachvaty. Vyjimkou nejsou ani smyslova postizeni, kdy se jednd o vady zraku

(strabismus, tupozrakost) nebo vady sluchu (rizné stupné nedoslychavosti) (19).

1.1.2.2 Neuromuskularni a svalova onemocnéni
Klinické ptiznaky téchto onemocnéni jsou zejména hypotonie, atrofie svalové
hmoty, bolesti svalli, zména konzistence svalu, poruchy citi, poruchy chiize, funk¢ni

postizeni aj.



Patii sem:

e artrogrypdza , kterd vznika v rdmci myopatii — mnohocetné kloubni deformity

e myopatie — porucha hybnosti se nachazi pfimo ve svalu, jedna se o poskozeni
svalového vldkna

e progresivni svalova dystrofie — degenerace pfi¢né pruhovaného svalstva
a nahrazovani neplnohodnotnou tkani (tuk, vazivo)

e Duchennova svalové dystrofie — postupny ubytek svalové tkan¢ ve vSech
svalech

e Charcotova-Marieova-Toothova choroba — postupny zanik osovych vlaken
a myelinovych pochev u perifernich nervii

e Metabolické myopatie — porucha fyziologie svalu (8).

1.1.2.3 Dalsi somaticka postiZeni vCetné postiZeni nervové soustavy

Mezi somaticka postizeni fadime i rtizné deformity. Miize se jednat o vrozené ¢i
ziskané poskozeni kloubt, svall, koncetin a lebky. Mikrocefalie a makrocefalie patii
mezi deformity lebky. V prvnim piipadé hovoiime o zmenSeni objemu hlavicky ditéte,
ve druhém je naopak patrné az dvojnasobné zvétSeni. Obvykle jsou tyto zmény spojeny
se snizenim intelektu. Vrozenym onemocnénim mozku je tuberkulozni skleréza, ktera
se projevuje nervovymi a koznimi pfiznaky a Castou epilepsii. Do této skupiny patii
1 tumory centralni nervové soustavy, které mohou zastavit psychomotoricky rast ditéte.
Urazy hlavy a poranéni mozku jsou v brzkém véku velmi nebezpecné. Nasledky trazu
mohou zpiisobit poskozeni bilé hmoty mozku. Vyznamnou skupinou jsou takeé
degenerativni onemocnéni nervové soustavy, napi. Friedrichova ataxie, kdy se jedna

o deformity dolnich koncetin (8).

1.1.2.4 Ortopedicka a jina postizeni

Mezi nejznamé;jsi ortopedicka postiZeni patii vrozené vykloubeni kycli. Zejména
u chlapct ve véku 5 — 7 let se pomérné¢ Casto vyskytuje tzv. Perthesova choroba
(tfisténi hlavice stehenni kosti na ostrivky), ktera vS§ak mé obvykle ptiznivou prognézu.

Casté jsou rizné deformace patefe (skolidzy, hyperkyfézy). Scheuermannova nemoc



muze vzniknout v obdobi adolescence, projevy jsou bolesti zad a zmény na obratlich
a meziobratlovych ploténkach. Vrozenym onemocnénim s poruchou vyvoje chrupavky
je chondrodystrofie (trpaslictvi) a  dysmélie (porucha vyvoje koncetin). Do
ortopedickych postizeni nesmime opomenout zafadit i amputace, které vznikaji vlivem

urazu (8).

1.1.3. Smyslové postizeni
Jedna se o postizeni sluchu, zraku, poruchy feci a Casto jde i o kombinaci vad.

1.1.3.1 Sluchové vady
v predifecovém obdobi, které maji za nasledek naruSeni vyvoje komunikacniho systému

ditéte. Negativni dopad ma predev§im na proces mysleni a jeho vyvoj (20).

Sluchové vady d€lime na dva zakladni druhy:

e centralni: komplikované defekty zplsobené rlznymi procesy, které postihuji
podkorovy a korovy systém sluchovych drah. Zmény mohou byt organické i funkéni.

e periferni:

- prevodni nedoslychavost — znemoznén mechanicky pievod zvukovych vin od
zvukovodu do tekutin vnitintho ucha (vrozena vyvojova vada, perforace
bubinku apod.)

- percep¢ni nedoslychavost — porusenéd funkce vnitiniho ucha, sluchového nervu

nebo mozkové kury) (5).

1.1.3.2 Zrakové vady
Zrak zprostiedkovava détem 70-90% informaci. Je proto nejcennéjSim lidskym
smyslovym organem. Dit¢ s postizenim zraku si informac¢ni deficit kompenzuje

sluchem, hmatem a ¢ichem (15).



Z hlediska etiologie rozliSujeme poruchu:
e funkcni (oslabuje vykon zrakového organu)
e organovou (porucha zasahuje zrakovy organ jako celek nebo jeho jednotlivé

&asti) (19).

Nejcastéjsi déleni podle stupné zrakové vady:
e Slabozrakost — pokles zrakové ostrosti v pomérné Sirokém rozsahu
e Zbytky zraku — jedinci se zbytky zraku tvoii mezistupen mezi slabozrakosti a
praktickou nevidomosti.
e Nevidomost — je ireverzibilni proces centralni zrakové ostrosti pod 3/60 az
svétlocit.  RozliSujeme nevidomost praktickou a totalni slepotu (amaurosu).
e Poruchy binokularniho vidéni — jsou funk¢ni poruchy a vznikaji na zakladé
casteCného omezeni zrakové funkce jednoho oka. Délime je na Silhavost (strabismus)

a tupozrakost (amblyopii) (19) (32).

1.1.3.3 Poruchy reci

Etiologie naruSeni schopnosti komunikace je rtizna. Pti déleni pficin vyuZzivame
hledisko casové (prenatalni, perinatalni, postnatalni) a hledisko lokaliza¢ni (genové
mutace, aberace chromozomii, organova poSkozeni receptorii, poskozeni efektord,
nevhodné prosttedi bez podnétl, naruseni socidlni interakce). Podle stupné muze byt

naruSeni komunikac¢ni schopnosti ¢astecné (parcidlni) nebo tplné (totalni) (11).

1.1.4 Mentalni a dusevni postizeni

Za mentalng postizené se povazuji takovy jedinci, u nichz dochazi k zaostavani
vyvoje rozumovych schopnosti, kodliSnému vyvoji  psychickych vlastnosti
a k porucham v adapta¢nim chovani. Mira a hloubka postizeni jednotlivych funkci je
individualné odlisna. Pfic¢inou je organické poSkozeni mozku, které vznika v duasledku

strukturalniho poSkozeni mozkovych bun¢k, nebo abnormalniho vyvoje mozku (27).



1.1.4.1 Mentalni retardace

Jedna se o poruchu vrozenou, ktera je pfitomna jiz od détstvi. Dité u né¢hoz je
diagnostikovana mentdlni retardace ma uroven rozumovych schopnosti (IQ -
inteligen¢ni kvocient) pod 70 bodl. Ma na dané vyvojové urovni zietelné problémy
v pfizptisobeni se narokiim bézného Zivota — v predskolnim veéku se jednd zejména

o senzomotorické, komunikacni a sebeobsluzné dovednosti (3).

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) posuzuje hloubku postizeni podle toho,
jak dalece se jedinec vzdaluje od modalniho primérného vykonu, ktery je oznacen
hodnotou IQ 100. Rozdéleni jednotlivych stupiitt mentalni retardace podle WHO

a Mezinarodni klasifikace nemoci, desata revize (MKN 10) je nasledujici (25):

e F70 lehkd mentélni retardace (IQ 50-69) — jedna se o nejrozsifené;si formu
retardace, diagnostikovana asi u 80% mentalné retardované populace

e F71 stiedné t€Zka mentalni retardace (IQ 35-49) — déti za dobu Skolni dochazky
vétSinou zvladnou elementarni zéklady trivia (Cteni, psani, poctani).
V dospélosti potiebuji asistenci. Mentalni vék se pohybuje v pdsmu 4 az 8 let.

o F72 tézka mentalni retardace (IQ 20-34) — vyraznéjsi potize nez u sttedné tézké
mentalni retardace, ale podobné projevy

e F73 hlubokd mentélni retardace (IQ pod 20) — schopnost porozumét feci je
znacn¢ omezena, velmi Casto byva omezena hybnost, socialni chovani (ismév,
radost ze spolecnosti) je bézné

e F78 jind mentalni retardace

e F79 nespecifikovana mentalni retardace (3,25)

1.1.4.2 Pervazivni vyvojové poruchy
(pervazivni = v§im pronikajici)
e autismus — spole¢n¢ s DMO zarazovan mezi neurovyvojova onemocnéni. Jedna
se o vyvojové onemocnéni charakterizované jak naruSenim socidlni interakce

a komunikace, tak stereotypnim chovanim a omezenymi zajmy.



e Rettlv syndrom, Asperglv syndrom a jiné¢ dezintegra¢ni poruchy v détstvi
(Keller syndrom), elektivni mutismus, reaktivni porucha ptichylnosti v détstvi,

socialni fobie a dalsi (6).

1.1.4.3 Déti s poruchami chovani a emoci
Do této skupiny fadime:
e Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) — k zédkladnim symptomiim
patfi hyperaktivita, impulzivita a nedostate¢na schopnost soustfedéni. Zhruba
u poloviny déti tyto symptomy pii dosazeni dospé€losti do znacné miry vymizi
(16).
e Downiv syndrom - je geneticky podminéné onemocnéni. Vzniké trizonii 21.
chromozomu. Projevuje se mentalni retardaci, té¢lesnymi malformacemi
a anomaliemi v obliceji (36).
e Schizofrenické poruchy — v détstvi predstavuji veEtsi zatéz a maji obecné horsi
prognézu. Narusuji celkovy vyvoj a psychicky rozvoj ditéte, protoze zasahuji do
nerozvinuté détské osobnosti. Jako détska schizofrenie je oznacena varianta,

jestlize se nemoc projevi do deseti let veéku (28).

1.1.5 Kombinovana postizeni

Ackoliv popisujeme a klasifikujeme jednotliva postizeni zvlast, v praxi se
muzeme setkat s kombinaci dvou a vice rtiznych vad nebo poruch u jediného c¢loveka.
Nejcastéji se vyskytuji kombinace mentalniho postizeni s télesnymi, piipadné

smyslovymi vadami (24).

1.1.6 Postizeni s vnitrnimi chorobami

Tyto choroby nékdy oznacujeme jako nemoci civilizac¢ni. Patfi sem srdecni
onemocnéni, tézké alergie, astma, selhdvani ledvin, kolostomie, onkologicka
onemocnéni, kozni, imunogenni, metabolické poruchy a dal§i zdvaznd onemocnéni.

Tato chronickd onemocnéni jedince velmi znevyhodiuji. Zejména u déti komplikuji



jejich celkovy vyvoj a socializa¢ni proces, coz mé vliv pfedevsim na jejich integraci do

spolecnosti. (7).

1.2 Model dusevni krize rodicit zpiisobené sdélenim, Ze jejich dité se narodilo s téZkym

zdravotnim postiZenim

Vsichni zname pohadky, kde se krali ¢i kralovné zjevi sudicky a oznami, ze az
prijde Cas, narodi se jim dité. Pak jesté kazda prednese své prani o¢ekavanému miminku
a zmizi. A protoze pohadky kopiruji skutecny zivot, vzdy se vyskytne jedna, jez
pfipravi novému zivotu do cesty néjakou potiz, kterou je nutno pfemoci. Je tieba
zménit sebe nebo okolnosti, aby dobro mohlo zvitézit a novy ¢lovi¢ek mohl dojit svého
Stésti (7).

Pak se dit¢ narodi a osud se zaCind nezadrzitelné¢ odvijet. Nekdy pomuze
kouzelna babicka, jindy vlastnosti obecné lidské jako je stateCnost i vytrvalost, ale
vzdy ma hlavni slovo laska. Teprve pak mlze mit pohadka $tastny konec.

Se v§im ocekavanim ptichdzi den D, kdy se dit¢ narodi a zméni zivoty lidi
kolem. Ne vsichni maji totiz to Stésti, aby jim lékat mohl sdélit:*“ Je to kluk (holka) —
a je v poradku.” ZI4 sudicka, se kterou nikdo nepocital, nékdy da do vinku postizeni ¢i
nemoc. A mlada rodina, ktera se zatim jen potykala s béznymi problémy, stoji tvari
v tvar situaci, ktera ji nuti piijmout skutecnost, Ze jejich dité neni jako ostatni.

Kazdy z nas je jiny a kazdy rodi¢ proto na postizeni ditéte reaguje jinak. Asi
nikdo neni zpocatku uSetfen pocitd typu ,,pro¢ zrovna ja&“ a pociti zoufalstvi
a beznad¢je. Pak, zatimco jeden pfijme situaci jako vyzvu a rozhodne se bojovat, jiny
z boje uteCe, protoze tuto ranu osudu neunese. Je to zkouska osobnich vlastnosti a sil
a nemame pravo nikoho soudit za to, jak se s ni vyporada. (7).

Za normalnich okolnosti je ocekavani narozeni ditéte zpravidla spojeno
s velkymi nadéjemi. Samoziejmé je o¢ekavano dité zdraveé, ztotoznéni symbolu Cistoty,

dokonalosti a nezkazenosti. (8)



Narozeni ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim a péce o n¢j piedstavuje pro
rodi¢e a okoli mimofadnou zatéz. Jednd se o tzv. zlomovou (katastrofickou) Zivotni
krizi, ktera je spojena s velmi utrpnym pocitem nenaplnéného ocekavéani narozeni
zdravého ditéte, které melo uspokojit pfedem vytvorené piedstavy a tuzby, nékdy
prevysujici objektivné dané moZnosti. Protoze jsou rodi¢e velmi zranitelni v situacich,
které¢ se bezprostiedné dotykaji jejich déti, je pro né narozeni ditéte s tézkym
zdravotnim postizenim jednou z nejtézSich zivotnich krizi, kterd je spojena s velmi
slozitym a komplikovanym procesem jejich vyrovnavani se stouto skutecnosti
a s nesnadnym procesem jejiho piijeti rodinou (26)

Vstup ditéte s postizenim do rodiny vyvolava specificky stres, kdy rodice
zakous$eji 1 po prekonani vstupni krize zna¢nou uzkost a deprese. Negativné byvaji
ovlivnény manzelské vztahy a v mnoha piipadech se manzelstvi rozpadaji. Nemalé
disledky ma pfichod ditéte s postizenim do rodiny i pro jeho sourozence. Dochazi
k naruSeni zdkladnich funkeci rodiny, komunikace v rodiné ziskdva zvlastni podobu,
srozumitelnou pouze jejim Clenim. (18). Skutecnost ovlivni budoucnost ve vsech
smérech, dokonce ma dopad i na mysleni. Rada lidi uvadi, e tento okamzik pro né
znamenal zivotni zlom, hodné€ se zménili. Jsou tu vSak i pozitiva jako je vétsi tolerance
vuci slabostem druhych a prebudovani zebticku hodnot, pii némz si ¢lovék uvédomi, co
je v zivoté skutecné dulezité. Zdravi ditéte je pro jeho rodi¢e vyznamnou hodnotou
anemoc ditéte znamend jeji nespravedlivé naruSeni a ohrozeni. Nemoc ditéte je
hodnocena i dospélymi vice emocné, protoze postihuje zavislého a bezbranného
jedince, ktery teprve zacind Zit a jiz je vystaven n&jakému utrpeni (28).

Rodiny vsak pocituji zvySenou zatéz i v oblasti psychosocidlni — vyssi finan¢ni
zatéz, Casté naruSovani béznych rodinnych rutin a volného casu, neuspokojujici
rodinnou interakci a jeji Spatny vliv na psychické zdravi (18).

Radou vyzkumi bylo potvrzeno, Ze reakce rodi¢i na sdéleni o narozeni ditéte
s postizenim ma faze zcela shodné s pritbéhem reakce na smrt milovaného ¢lovéka. (18)
Avsak zadny plac, vycitky a probd€lé noci nemohou na daném stavu nic zmenit.
Rozhodujici pro vSechny je, za jak dlouho pfevladne chladny rozum, rozvaha a oteviené

zvazovani vSech moznosti (13).



.....

prof. Matéjcek slovy: ,,Mnohé obtize a neprijemnosti, které nds potkavaji a zdaji se
k neuneseni, jsou ve srovnani s bolesti nad postizenym ditétem jen povrchnimi
a nepodstatnymi zalezZitostmi denniho Zivota. Avsak i tuto bolest nutno prekonat
a zvladnout - kdyby pro nic jiného, tedy pro deéti samé. Je treba aby rodice byli silni
a vyrovnani a zili pokud mozno co nejnormalnéjsim zivotem, aby se dovedli ze Zivota
tesit. “ (12).

Sdéleni diagnozy v piipadé, kdy vysledky vysetteni potvrdily celou osudovost
nezvratné skuteCnosti, neni snadnou zdalezitosti ani pro nejzkusenéjSiho
l1€kate: informace, kterou lékatr sd€luje, ma tak silny obsah, Ze ani vybrouSena forma

nemuze neutralizovat jeho ptisobeni na matku ditéte (1).

1.2.1 Model dusevni krize rodiny

Jedna se o proces, ktery zacina tzv. nulitni fazi, na niz navazuje pocatecni Sok,
s naslednou fazi popieni, smlouvani, agrese (zloby), deprese a kone¢né¢ akceptace.Tento
slozity proces zpravidla neprobihd linearn¢ a jednotlivé faze nemuseji vzdy nasledovat
v uvedeném poradi. Nékteré se mohou opakovat, jiné se naopak nemuseji vyskytnout
vubec. V kazdém ptipadé se vzdy jedna o individudlni proces, do n¢hoz se intenzivné

promitaji jak osobnostni dispozice rodict, tak i klima celé rodiny ( 26 ).

Faze nulitni

Clovek si moZnost narozeni ditéte s postiZzenim v obecné roviné sice uvédomuje,
ale u sebe si tuto skutecnost vlastné¢ nepiipousti (8). Rodi¢e se brani jakymkoliv
negativnim mysSlenkdm, které by mohly ohrozit jejich pfedstavy. Planuji svému ditéti
skvélou budoucnost a mnohdy do ni promitaji i ocekavani, ktera ve vlastnim Zivoté

sami nedokazali naplnit (26).



Faze prediagnosticka

Rodice si ¢asto povSimnou nékterych obtizi a ptichazeji k psychologovi s ur¢itou
»teorii®, obvykle velmi bizardni. T¢ je vSak nutno vénovat zadouci pozornost, nebot
poukazuje na skryté uzkosti a obavy (18). Podezieni, Ze s ditétem neni néco v poradku,
muze rodice prondsledovat plizivé a dlouhou dobu. Ne¢kdy ustupuje, jindy sili. Viny
uzkosti stoupaji a klesaji. Malokdo si chce pfipustit, Ze nejde jen o jeho vlastni pocit

(22).

Prvni faze — Faze Soku

Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou, traumatizujici skuteénost, Ze je
dité¢ trvale postizené (29). Inicidlni Sok je provazen paralyzou dosavadniho Zivota
rodiny. Tato situace je pro rodiCe mimoiadné vycerpavajici (26). Je zapotiebi si
uvédomit, ze se Sokem je spojen pocit velké ztraty, ztraty dokonalého ditéte, na které se
tolik tesili, ztraty vSech nadéji a snli s nim spojenych (8). V této fazi nastupuje u rodicii
naprosta citova dezorganizace, zmatenost, ochromené jednani, iracionalita, neschopnost
uvetit sdélenému. Tento stav muze trvat nékolik minut az nékolik dnii. Vyrazné roste
potieba emociondlni posily a sympatii (18). Rodi¢e se musi vyrovnavat se zatézi, kterou
neocekavali. Zdravi rodi¢e povazuji narozeni zdravého potomka prakticky za

samoziejmost (8).

Druha faze — Faze popreni

Situace je natolik tiziva,ze ji nelze piijmout, a proto dochazi k popieni
a nastupuje pocit urcité izolace. Nepfijeti takové informace je projevem obrany pied
naruSenim psychické rovnovahy. Rodi¢e pak hledaji vSechny znamky nasvédcujici
tomu, Ze informace neni pravdiva, davaji si lékatskou zpravu vyvracet od ptibuznych,
usiluji o konzultace u jinych 1€kaiti a doufaji, ze se ukaze jako mylna (18).Lze ji
charakterizovat vyroky ve smyslu: ,, To neni mozné, to nemiize byt pravda“ (29). Rada
rodi¢ii ma silné tendence popfit, ze néco negativniho o stavu svého ditéte slysela. Jedna

se zfejmée o jakysi naraznik mezi vnitfnim pojetim skutecnosti a ,,mnou‘ (18).



Treti faze — Faze smlouvani

Po fazi popteni muze nasledovat zklidnéni oznaCované jako stddium smlouvani.
Je to v celku adekvatni reakce na skuteCnost, ze situace je vaznd. V této fazi zaCinaji
rodi¢e zpravidla restrukturalizovat systém hodnot celé rodiny a ménit své priority (26).
Je to tzv. kompenzace, kdy se zoufali rodice ptiklani bud’ k esoterickym piistuptim,
nebo pfipadné zaujimaji nabozenské postoje, pocinaje infantilnimi pokusy ,,smlouvat
s Bohem* az po tendence smétujici k mystice (8). Lze ji charakterizovat jako tendenci
ziskat alespon néco, malé zlepSeni, kdyz uz nelze dosdhnout zadouciho stavu. Smyslem
toho obdobi je vyjadieni nadéje, kterd neni zcela nerealisticka. Je znakem kompromisu,
ktery mizeme hodnotit jako pokrok, nebo jako Castecné prijeti diive zcela odmitané

skutecnosti (29).

Ctvrta faze — Faze agrese

Tato faze je duasledek zoufalstvi rodict, které je provazeno silnym
a nepiijemnym pocitem viny a osobniho selhani (26). Dominantnim projevem tohoto
obdobi je agrese, hledani pfiCiny a vinika. Nezfidka se objevuje i viceméné skrytd
nendvist k druhym ,,§t'astnéj$im*, nékdy vici celému svétu, coz miize vést k omezovani
stykl s okolim a k izolaci celé rodiny. Pocity nenavisti mohou byt sméfovany i vici
partnerovi, jindy je vina svalovana na Sir$i rodinu nebo I€kafe. Pfedmétem agrese se
muze stat 1 samo dité s postizenim (8). Hostilita obracend vici sobé samému muze
nabyvat bizardnich podob s neodiivodnénymi pocity viny, které nejsou-li ventilovany,
mohou byt zdrojem utrpeni, ale 1 ptekdzkou ve spolupraci pfi nasledné psychosocialni
rehabilitaci (18). Obrana agresi, neboli uUnikem na niz§i, méné¢ samostatnou
a zodpovédnou uroven jednani se projevuje tendenci nalézt si néjakou autoritu, kterd
prejima zodpovednost za dalsi pribéh situace. Obvykle to byva 1€kat, pedagog, 1écitel ¢i
cirkev.Unik do duchovni oblasti napomaha zvladnuti redlné obtize, kterd ztohoto

pohledu prestava mit tak velky vyznam (29).



Pata faze — Faze deprese

Projevuje se rezignaci, kdy jedinec unika z nepfijatelné situace, tak, ze se vzdava
svych cili. N¢kdy dochazi ke generalizované ztraté zajmu o cokoliv a v zavislosti na
tom k celkovému upadku osobnosti (29). Rodic¢e mohou vinu za defekt vtahovat na
sebe jako trest za predmanzelsky sexudlni styk nebo manzelskou nevéru. U jinych
rodici pievlada pocit viny, studu a zahanbeni pied ostatnimi lidmi. Maji pocit, Ze okoli
se na n¢ diva s despektem nebo s litosti pro n¢ nesnesitelnou a snazi se vyhybat vSem
socidlnim interakcim. Nékdy prevlada pocit uplné bezmocnosti, kdy nezbyva nez cekat
na dalsi rany osudu bez moznosti pro dité¢ cokoliv udélat (18). Takova situace miize vést
az k naprostému vycerpani rodict, a to do té miry, ze uz napt. nejsou schopni ani pléce,
ktery by jim poskytl tllevu. Maji pocit, Ze je vSe navzdy ztraceno. V takové tézké situaci
hovoifime o tzv. zlomové zivotni krizi, kdy je zapotiebi vést zapas proti ,,onéméni‘

rodic¢l a polozit si s nimi otazku: ,,Co vSechno je opravdu ztraceno?* (8).

Sesta faze — Faze vyrovnavani se, adaptace, akceptace

Posledni staddium slozitého procesu je vyrovnani se rodiny se vzniklou situaci
a jeji pfijeti. Akceptace Zivota ditéte s postizenim muze mit celou fadu podob. Rodice
mohou zcela rezignovat, nebo si vici ditéti vytvorit ambivalentni vztah. Nékteti rodice
(zejména muzi) maji tendenci zbavovat se vlastni odpovédnosti k dané situaci.
S opacnou strategii se setkdme u tzv. hyperprotektivnich piistupti, které¢ nékdy vyusti do
vypjatych situaci, v rdmci nichz muize byt zivot s ditétem s postizenim oslavovan
a oznacovan za mnohem krasnéj$i a smysluplnéjsi, nez je tomu v bézném Zivoté se
zdravymi détmi (26). Uroveit vyrovnani s touto situaci zavisi na zralosti osobnosti
rodi¢l, na jejich zivotnich zkuSenostech , na kvalit¢ jejich citového zdzemi , na

individudlni frustra¢ni toleranci a akutnim somatickém a psychickém stavu (29).



1.3 Vliv narozeni ditéte s postiZenim na strukturu a funkci rodiny

Rodina predstavuje biosocialni systém, ktery neustale hleda a nachéazi své misto
ve spoleénosti a piitom je spoleénosti znovu a znovu ovliviiovan a formovan. Rada
funkci se béhem spolecenského vyvoje ménila. V soucasné dobé urcuje misto rodiny ve
spolecnosti nékolik dulezitych funkci.

e  Biologicko-reprodukéni funkce
o Ekonomicko-zabezpecovaci funkce
o Funkce emocionalni

. Funkce socializacné-vychovna (4).

Rodina je v soucasném pojeti chapana jako otevieny systém, ktery miize byt
ménén vlivy zvnéjsku i zevnitt. Casem si tento systém vytvaii svoje vlastni pravidla
a zakony, které fidi vz4djemnou interakci mezi ¢leny rodiny. UrCity vzorec probihajicich
interakci je pro tu kterou rodinu charakteristicky a stava se zakladem vytvéareni
stabiln¢jSich vztahi. Kazdy otevieny systém je vyznacny tim, Ze dojde- li ke zméné
funkce jednoho prvku, zméni se 1 funkce celku. Zménou funkce jednoho ¢lena dochazi
ke zméné rovnovahy celé rodiny (18).

Rodina s ditétem s postizenim by méla plnit vSechny zakladni funkce. To je vSak
ztizeno. Planovani dalSich déti je mnohdy problematické, zejména v piipadé geneticky
podminénych chorob, ekonomické situace je zhorSena, emocni podpory se dostava
jednotlivym ¢leniim rodiny nerovnomeérné a nedostatecné, socializace ditéte je ohrozena
extrémnimi vychovnymi pfistupy rodi¢i. Kromé zakladnich funkci, které by méla plnit
kazda rodina, musi rodiny s postizenymi détmi plnit navic fadu dalSich tkold, Casto
velmi naro¢nych na ¢as i dovednosti (Iécebné tikony, tprava zivotospravy, doprovod
déti s poruchami hybnosti) (18).

Pobyt v rodinném harmonickém prostfedi ma pro dit€¢ s postizenim vyrazné
psychoterapeutické i motivaéni ucinky. Tyto rodiny jsou vSak spolecensky nedocenény.
Rodice nemaji zadné pracovni ulevy, rodina je ekonomicky oslabend a jeji okoli byva

skoupé na Gictu a porozuméni. Castym problémem rodin s postizenymi détmi je jejich



izolovanost ¢i osamocenost a vysoké naroky na osobnost a psychickou stabilitu obou
rodi¢ti. Neni proto ndhodou, Ze jsou tyto rodiny vice ohrozeny rozvodovosti a dité

zustava v péci jen jednoho z rodicl, nejcastéji matky (17).

1.4 Sourozenci ditéte se zdravotnim postiZenim

,ourozenec je stabilni soucasti zivota ditete. Sdili s nim znacnou cast zkusenosti
a nelze od nej odejit, je nutno s nim zit.“ (28, str. 106). Se svymi sourozenci mame
spoleCnou tu nejpodstatnéjsi Cast své osobni historie — nase détstvi. Tyto vztahy
nasledné hraji specifickou roli pii formovani osobnosti kazdého z nas (37).

Dit¢ s postizenim znamena zatéz nejen pro rodice, ale i pro sourozence. Je velmi
dalezité vysvétlit pfijatelné a ptimefené problém postizeni jejich mladsiho nebo star§iho
sourozence (19). Déti vidi a vnimaji velmi citlivé jakoukoli zménu atmosféry. Proto je
dilezité s nimi mluvit o vSem, co se vrodiné déje, zplsobem, ktery jsou schopny
piijmout a ktery je neohrozuje. Tim zaroven uvolnime napéti, které by mezi sourozenci
mohlo vniknout (37).

Rodi¢e mohou byt svym détem ndpomocni pfi utvaieni hezkych sourozeneckych
vztahl. Beze zbytku tu plati latinské heslo: ,,verba docent, exempla trahunt* — , slova
poucuji, priklady tahnou.” Bezpodminecna laska, podpora a pravdivost jsou tim
nejlepSim, co mohou rodice svym détem dat (37).

Mezi sourozenci dochdzi k mnoha interakcim a vtomto piipadé pozitivni
interakce umoziuje ovérit si své schopnosti, myslenky, vtahy a postoje (19). Je-li
sourozenec néim vyjimecny, napi. je nemocny nebo postizeny, musi si zdravé dité
vytvorit urCité strategie, které mu pomohou zvladnout tento vztah piijatelnym
zpusobem. Bézné jde o postupné pfijeti dominantné-ochranitelské role. Déti veédi, ze
sourozenec s postizenim musi byt ochraniovan a nelze se k nému chovat, jako ke
kterémukoli jinému zdravému ditéti. Tento postoj ma vSak i1 svoje negativni disledky.
Dité s postizenim, které potiebuje neustalé ohledy a pomoc, neni povazovano za zcela

rovnocenné. Nemilize byt ani modelem, s nimz by se mladsi sourozenec ztotoznil. Je

jiné, vyjimecné, a proto neumoziuje obvyklou zkusenost. Vytvoreni skutecné vztahové



symetrie, kterd je mezi zdravymi sourozenci obvykla, je v tomto piipadé vétSinou tézko
dostupné (28).

Kvalitu vztahli ovlivituje fada faktort. Podstatny vliv ma vékovy rozdil, ale
i pocet a pohlavi sourozencil. V tésném zavésu jsou to rodiCe, jak svymi osobnostnimi
profily, tak kvalitou svého partnerstvi. Pofadi narozeni sourozenct pak ovliviiuje jejich
budouci individualitu. Podporujeme-li rozvoj individuality ditéte pfiméfené jeho véku,
je to pro n& jako ziva voda. Vymezuje hranice, ale uvnitf nich nechdva dostatek
prostoru pro vlastni vyjadieni (37).

Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni kazdodenni rodinny Zivot a zaroven
predstavuji celozivotni podplrny systém. Vztah vzajemné podpory a lasky se v ptipadé,
Sourozenci se spolu mnohdy identifikuji mnohem silnéji nez s rodi¢i. Muze to jit 1 tak
daleko, ze si zdravé déti kladou otazku, zda nejsou také néjak nemocné (1).

Rodina s ditétem s postizenim ma jinou socialni identitu, je nécim vyjimecna.
Tato vyjimecnost se tak stava soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lent. Zdravé dité¢ mize
nést stigma rodiny jako svoje vlastni. Védomi odlisnosti rodinné konstelace néjakym
zpusobem ovlivni chovani a postoje zdravého ditéte. Mnohdy jsou to zmény pozitivni,
napt. vétsi tolerance k lidské rozmanitosti, vétsi citlivost k potfebam druhych apod.
Avsak n¢kdy se projevi nepiiznivé, zdravy jedinec muze nabyt pocitu vlastni
bezvyznamnosti a ztoho vyplyvajici nejistoty, kterou si nese do jinych socialnich
skupin. Mlize mit pocit viny za to, Ze je zdravy, stejné¢ tak mohou byt jeho prozitky
ambivalentni, protoze zavidi sourozenci s postizenim pozornost rodi¢l. Nedostatek
z4jmu rodi¢li miZze stimulovat obranné mechanismy, napi. snaha upoutat pozornost
svym mnohdy i nevhodnym chovanim. Na druhé strané mnohé déti piijimaji rodici
pfedem urcenou roli a usiluji o naplnéni rodicovskych ptredstav (28). Je pravdou, ze
dynamicky kolektivni Zivot v téchto rodinach nuti jejich Cleny k neustdlé socializaci,
takovy Zivot pomaha socialnimu zrani (19).

Sourozenci ditéte s postizenim potiebuji citit, Ze oni sami nejsou diskriminovani,
musi byt sezndmeni s problémy jejich sourozence, protoze cCastéji Celi pozndmkam

ostatnich déti. Je dilezité, aby pochopili, Ze diagndza neznamend, Ze jejich sourozenec



ma pravo zlobit a vynucovat si pozornost. Casto si déti mohou myslet, Ze jsou svym
rodi¢iim spise na obtiz (19).

K tomu, aby zdravy sourozenec citil dobrovolnou a vaznou odpovédnost ke
svému bratrovi ¢i sestie s postizenim, musi teprve dozrat a tato odpovédnost mu nesmi
byt vnucovéana predcasné. Laska mezi sourozenci vSak musi vzniknout v raném détstvi,
aby vztah vydrzel cely Zivot. Je také dulezité, aby si rodice uvédomili, ze se dité
s postizenim muze stat na zdravém sourozenci vice zavislym, nez jsou schopny ob¢ déti
zvladnout (21).

Déti chapou, ze kdyz je nékdo nemocny, potiebuje vétsi péci od téch, kdo jsou
zdravi. Tak se rozviji i ohleduplnost a ochota pomoci méné¢ zdatnému. Na druhé strané
muze byt zatézi relativizace naroka, k niz zcela logicky dochazi. Od kazdého ditéte se
ocekava néco jin¢ho a také jsou odlisné dovednosti povazovany za uspéch. Podvojnost
méfitka mize byt pro zdravé dite, zvlasté pokud je malé, matouci. Muze se citit
znevyhodnéno a chépat postoj rodicti jako nespravedlivy (28).

Vétsi pozadavky rodi¢h na zdravé dité podporuji jeho socializatni rozvoj
aurychluji dosazeni schopnosti pievzit zodpovédnost, podporuji véEtsi toleranci
a samoziejmost 1 ochotu pomdhat. Zalezi ptfedevSim na rodi¢ich, jakym zplisobem zatéz
zvladnou, aby zadné zjejich déti nebylo nepfiméfené zatizeno a vystaveno
nesplnitelnym naroktim. Zalezi i na tom, jak rodina pfijme dité s postizenim a co bude
jeho existence pro rodinny Zzivot znamenat. Z tohoto postoje bude vyplyvat, jako
komplementarni reakce i vztah k ostatnim, zdravym détem (28).

Rodice nejsou vzdy dostatecné empaticti a citlivi ve svych predstavach, jak by
mél zdravy sourozenec pomahat, co vSechno by mél zvladat a ve vztahu k sourozenci
tolerovat. Mohou pak svymi pozadavky znaéné zkomplikovat socializaci 1 rozvoj
identity zdravého ditéte (28).

Je pochopitelné, ze se pozaduje a ocekava od sourozencl rozsahlejsi pomoc,
ktera je pfinejmenSim subjektivné pocitovana zpravidla jako omezeni a pretézovani,
Casto je to tak 1 objektivné. V kazdém ptipad¢ se zde jednd obecné o zatizeni
sourozencl, které spo€iva v omezeni urCitych vyvojovych moZznosti, zvlast¢ mizeme

pozorovat predCasné omezeni hravych moznosti a vychovu smétujici k uréitému druhu



nadmérné rozumovosti a chapavosti — stejné jako omezovani socialnich kontaktt
k vrstevnikim, coz snadno vede ke zmenSovéani osobnich vyvojovych a socialnich
Sanci. V neposledni ftadé¢ vznikd jmenovanymi vychovnymi tendencemi cCasto
emocionalni zatizeni vztahu k rodi¢im a k sourozenci s postizenim, které mize mit
nepiijemné nasledky pro cely dalsi zivot po vSech strankéach (19).
Pretézovani v disledku pozadavkl rodiCii starat se o sourozence s postizenim, vede
pochopitelnym zplsobem casto k pfimému odmitnuti postizeného, nékdy vSak také
k problematickému obétovani vlastniho zivota sourozenci. Vzhledem k tomuto
nebezpeci je zvlasté¢ dilezité, aby sourozencim postizené¢ho ditéte byl poskytnut
dostatek volného ¢asu a moznost setkavat se s vrstevniky i mimo Skolu. N¢kdy, je-li to
mozné, muze vtadhnout svého bratra ¢i sestru do radostného okruhu her a novych
pratel (19).

Ve vétsing piipadd spolu sourozenci travi vice ¢asu, nez je tomu v ,,béznych*
sourozeneckym vztazich. V mnoha studiich se rovnéz prokazalo, ze mezi sourozenci,
znichz jeden je postizeny, se odehravd méné konflikti a hadek, nez je tomu

v sourozeneckych vztazich jejich vrstevnikt (38).

1.4.1 Jak vysvétlit postiZeni zdravym sourozenciim

Sourozenec mlads$i nez tfi roky — déti vtomto véku jsou malé na to, aby
pochopily podstatu postizeni. Byvaji vSak velmi citlivé na naladu rodict, ktetfi ne vzdy
dokézi své pocity skryvat. V tomto véku si bude ziskavat pozornost rodicu stejné
vytrvale, jako pfi narozeni zdravého sourozence.

Sourozenec ve véku od tfi do dvanacti let — po dosazeni veku tii let je vhodné
dat ditéti urcité vysvétleni, aby tento fakt pochopilo a piijalo ho jako soucést rodinného
zivota. Nejlepsi je, jsou-li u toho pfitomni oba rodice.

Sourozenec star§i dvanacti let — kdyZ se sourozenci dozvi diagnézu v tomto
véku, mohou uz jejich pocity byt velmi podobné tém, které maji jeho rodice.
Dospivajici a dospéli sourozenci uz budou vyzadovat podrobnéjsi informace.

Zdravi sourozenci narozeni po ditéti s postizenim, mohou mit pocit provinéni, Ze

svého starsiho sourozence predhanéji (23).



1.4.2 Zarlivost a rivalita mezi sourozenci

Zname, jak déti dokazi byt kruté jen k ponékud odlisné vyhlizejicimu a tim spise
k sourozenci s postizenim. Zname jak zarliveé stiezi proporce rodicovského Casu, lasky
a péce, které se kazdému z nich dostava (1).

Sourozenci byvaji v rodiné bézné¢ vzajemné srovnavani. Avsak pokud je jedno
z déti s postizenim, neni takové srovnani mozné. Dit€ nemocné nebo s postizenim byva
vice privilegovano, jeho projevy jsou tolerovany i tam, kde s jeho postizenim viibec
nesouvisi a zdravé dité si brzy uvédomi rozdil v rodicovském ptistupu.

Sourozenci byvaji soupefi i spojenci, ale dit¢ s postizenim nemize byt
soupeiem, protoze tomu neodpovidaji jeho kompetence. Navic rodice takovy projev
chovani zdravého ditéte povazuji za nevhodné (28).

Sourozenecka rivalita a soutézivost je zdrava do t€¢ miry, dokud motivuje dite,
aby to, co déla, délalo se zajmem. SkodlivdA mize byt v piipadé, kdy vyrista
z porovnavani rodicl, zejména pokud je vyhrocena. Nékdy rodice v dobré vite chvali
sourozence tak, ze izolovan¢ davaji za vzor mladsiho starSimu a naopak. Vysledkem je

Casto pocit kiivdy u obou a vzajemny odstup (27).

1.4.3 Vychovné postoje rodicu v rodinach s postizenymi détmi
Existence ditéte s postizenim v rodin¢ miize byt pii¢inou extremizace postoji
ocekavani rodict i ve vztahu ke zdravym potomkim. Je zde zvySené riziko, Ze ani

k nim nebudou mit rodice piijatelny vztah a pfimétené naroky (28):

Koncentrace pozornosti a zijmu na dité s postiZzenim a odsunuti zdravého
sourozence do pozadi

Na vSechny neni dost energie ani casu. Rodi¢e nevénuji zdravému ditéti
potiebnou pozornost a ocekavaji od neho zralejsi chovani, nez odpovida jeho vyvojové
urovni. Divodem neni skuteny nezdjem o zdravé dité, ale zahlceni problémy
s potomkem s postizenim. Rodice si zpravidla viibec neuvédomuji, ze by zdravé dité

jakkoliv ochuzovali. Protoze je toto dit€ zhlediska svych kompetenci v normé,



predpokladaji, ze s nimi bude spolupracovat na spole¢ném rodinném tkolu. Rodice
oceniuji bezproblémovost, nendrocnost a omezeni pozadavki zdravého ditéte, jeho
ochotu podfidit svoje potieby ve prospéch sourozence s postizenim. Nékdy mu
jednoznacné vymezi i jeho budouci roli garanta péce (28).

Pochopitelné reakce sourozenci zde sahaji od tiché rezignace pfes prosazovani
vlastnich naroki demonstraci potifeby vlastni péfe formou nevédomky vznikajici
psychosomatické nemoci a slabosti rizného druhu az k masivnimu trucovitému

a agresivnimu chovani (19).

Koncentrace zaijmu na zdravé dité

Zuzeny nebo jednostranny zdjem o zdravé dit€é mtize slouzit jako prostfedek
kompenzace neuspokojeni, které rodicim piinasi potomek s postizenim. Dité se dostava
do role toho, kdo by m¢l rodi¢iim vynahradit potize a stradani s postizenym ditétem.
Tato situace je charakteristicka vétSimi naroky a ofekavanim rodica, které nemusi byt
piiméfené zralosti ditéte.Takovy pristup mizeme interpretovat jako jeden z moznych
obrannych mechanismt. Podporuje sebevédomi rodi¢h a ulehcuje zvladnuti rodicovské

role. Kompenzuje neptiznivé pocity, které pfineslo narozeni ditéte s postizenim. Jedno

vyborn¢ prospivajici dité potvrzuje rodi¢iim, Ze jejich kvalita neni Gipln€ Spatna (28).

Oba pfistupy mohou na zdravé sourozence klast pozadavky, které nebudou
schopni zvladnout, aniz by tim byli sami znevyhodnéni. Dité neni na takové vyvojové
urovni, aby kladlo do poptedi potfeby nemocného (28). Je nutné docilit toho, aby zadné
z déti nebylo nepfiméiené zatizeno a tim vystaveno nesplnitelnym narokiim a imeérné

delit ¢as kazdému ditéti zvIase (19).



2. Cile a hypotézy

Cilem vyzkumu bakaléatské prace bylo zjistit, jak travi zdravi sourozenci sviij
volny Cas se sourozencem s postizenim a jaké jsou kladeny naroky ze strany okoli na
zdravé sourozence. Toto téma m¢ zaujalo nejen z toho diivodu, Ze neni Casto predmétem
zkoumani dosavadnich studii, ale i1 proto, ze se jednd o problematiku dobte

aplikovatelnou do psychologické ¢i socialni praxe.

Vzhledem k volb¢ kvalitativniho typu vyzkumu hypotézy nebyly stanoveny.
Vyzkumna otazka ¢&. 1: Jak travi svlij volny cas zdravé déti se svymi sourozenci
s tézkym postizenim?

Vyzkumna otazka €. 2: Jaké jsou na sourozence ditéte s postizenim kladeny néaroky ze

strany okoli?



3 Metodika vyzkumu

3.1 Pouzita metoda
Pro ziskani dat jsem zvolila metodu polostrukturovaného rozhovoru. Jeho zékladem je
urcity okruh otazek, které jsou posléze pokladany ucastnikiim vyzkumu. Tyto otazky je
mozné pozmenovat, liSit se mize i poradi, ve kterém jsou pokladany, popiipad¢ nemusi
byt polozeny vSechny (14).
Nevyhodou zvolené techniky je to, Ze v pfitomnosti prakticky neznamého ¢lovéka muize
byt tézké hovofit o citlivych tématech, zazitcich a d€lit se o své pocity.

Vyzkum probihal v soukromém prostiedi respondentii bez ptitomnosti jiné
osoby. Vyzkumny soubor ¢.1 tvotilo sedm respondentil,zdravi sourozenci. Vyzkumny

soubor ¢.2 tvofili tfi respondenti, sourozenci se zdravotnim postizenim.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor €. 1 tvofili zdravi sourozenci osob se zdravotnim postiZenim, ve

veéku 13 - 21 let

Vyzkumny soubor ¢&.2 tvofili sourozenci stézkym zdravotnim postizenim

v sourozeneckém vtahu s osobami z prvniho souboru, ve véku 16 - 23 let

Vyzkum probihal v soukromém prosttedi sourozenct déti s postizenim v obdobi
od kvétna do cervence 2009. Pro vybér respondentli byl zvolen ndhodny vybér.
Vyzkumny soubor (€.1 a 2) tvoii 6 Zen a 4 muzi ve véku 13 az 23 let. Ditvod, pro¢ jsem
zvolila toto v€kové rozpéti, byl predpoklad, ze sourozenci déti s postizenim budou jiz
v tomto véku vyspélejsi a tak o své situaci souvisejici se sourozencem s postizenim uz
v minulosti pfemysleli. Nejprve jsem méla v umyslu pracovat pouze s vyzkumnym
souborem ¢.1. Vyzkumny soubor ¢.2 jsem pozdé¢ji zafadila vzhledem k zajimavosti

a srovnani odpovedi.



Vsichni respondenti pochazi z Ceskych Bud&jovic nebo jeho blizkého okoli
ajsou klienty centra ARPIDA o. s. (ambulantni i denni).VSichni respondenti Zziji
v uplnych rodinach a ve spolecné domacnosti se sourozencem s postizenim. Pouze
jeden respondent zije v rodiné s nevlastnim otcem. Dva respondenti z vyzkumného
souboru ¢.1 maji jest¢ zdravého sourozence. Pro vSechny respondenty to bylo prvni
setkani a poskytnuti rozhovoru za ucelem vyzkumu bakaléatské prace. Z vyzkumného
souboru €.1 jsou tfi respondenti mladsi, tfi stars$i a jeden respondent ma jednovajecné
dvojce. Z vyzkumného souboru €.2 jsou vSichni tii respondenti starSi nez jejich zdravi
sourozenci.

Jména respondentii a jejich sourozencii, kterd jsou v rozhovorech zminéna, jsou
na zadost dotazovanych zménéna. Sourozenci se vyzkumu zucastnili dobrovolné a po

piedchozi domluve.

Tabulka 1: Vyzkumny soubor

Respondent | Sourozenec s postizenim Zdravy sourozenec

W W

jméno |vék | jméno vék | Diagnéza jméno vék

Martin |13 | Vaclav* |16 |Lehka mozkova disfunkce, resp. - -
ADHD, tézka vyvojova porucha
fec¢i (vyvojova dysfazie)

Eliska |18 |Bara 18 | DMO- diparéza, strabismus Kléra 21

Josef 21 | Tomas 17 | Parthesova choroba-oboustranna - -

Tereza |22 |Petr 18 | DMO- spasticka kvadruparéza, - -
kompenzovana epilepsie, dysartrie
Marcela |17 |Jakub 10 | DMO- kvadruspasticka, tézka Jitka 16

psychomotoricka retardace, aberace
8.chromozomu

Verca |19 |Pavla* 23 | DMO- spasticka kvadruparéza, - -
kompenzovana epilepsie, dysartrie

Ondiej |14 |Jana* 20 | DMO- Spasticka triparéza-horni
prava, strabismus, lehka mentalni
retardace

Pozn.: oznaceni hvezdickou™ jsou respondenti z vyzkumného souboru ¢.2




4 Vysledky

Kazuistika €. 1
Martin (13 let) a Vaclav (16 let)

Se sourozenci Vaclavem a Martinem jsem se setkala na letnim taboie, ktery byl
potadan pro déti s postizenim, ktefi jsou klienty centra ARPIDA, o.s.. Véaclav ma
lehkou mozkovou dysfunkci (LMD) resp. ADHD a téZkou vyvojovou poruchu feci
(vyvojova dysfazie). Navitévuje toto centrum jiz od piipravného roéniku ZS praktické
anyni je studentem 9. ro¢niku ZS praktické. Jeho o t¥i roky mladsi brat Martin je
zdravy a studuje osmileté gymnazium. Letni tdbor spolu absolvuji uz po osmé. Pobyt
v pfirod¢ je pro né¢ misto, kde spolecné travi sviij volny cas mimo domov a bez
pritomnosti rodict.

Martin s Vaclavem Ziji v aplné rodiné v rodinném domé nedaleko Ceskych
Budgjovic. Vzhledem ke vzdalenosti do Skoly pies tyden obyvaji byt v centru mésta.
O oba chlapce se stard prevazné matka, protoze otec je Casto pracovné na cestach.

Vyrazna je i péce babicek a znamych.

Ve vSedni den spolu oba sourozenci travi nejvice Casu prevazné odpoledne.
Martin to vystihl slovy: ,, Urcité odpoledne, kdyz Vasek prijde ze Skoly. On konci
mnohem pozdéji nez ja, protoze jesté chodi do druziny, takze vétsinou se doma sejdeme

tak po ctvrté hodiné a jsme spolu az do té doby nez jdeme spat. “

Vikendy probihaji spiSe naopak. Véaclav: ,Ja jezdim k babicce a tam ji
pomdaham... Martin je doma a tieba jde ven s kamarady ...k babicce jezdi malo, jen kdyz
musi. “ Martinova odpovéd’ byla podobna: ,, Vasek jezdi k babicce. Dela tam hodné

cinnosti, které ho bavi, ale ja tam moc nejezdim, protoze tam nemdam co délat.



Kazdy z nich ma svij vlastni pokoj a povazuji to za vyhodu. Maji vice soukromi
a kazdy ma vybaveni podle sebe. Zaroven oba pftiznali, ze radi navstévuji jeden druhého

a to nékolikrat za den.

Spolecné Cinnosti Martin vystihl takto.: ,, Hodné se mu snazim pomdahat, takze se
spolu ucime a delam s nim ukoly do skoly. Jinak mu radim s mobilem, a kdyz treba
néco potiebuje na pocitaci nebo pustit prehravac. Tyhle technické véci mu moc nejdou
a mé to bavi...nemam rad, kdyz s nim musim okopavat kyticky, ale nastésti me k tomu
moc nepousti” Vaclav spolecné chvile popsal takto: , Koukame spolu na televizi
a poustime si filmy...vzdycky mi pomiize zprovoznit prehravac, protoze ja se hrozné

rozcilim, kdyz mi to nejde “

Viclav je plné¢ samostatny, a proto nepotiebuje péc€i cizi osoby. Veskeré bézné

denni tikony jako je hygiena, oblékani a jidlo zvlada sam.

Martin dostal za ukol pfedstavit si, jak by zabavil Vaclava o vikendu. Vymyslel
by to takto. ,, Vzal bych ho na zahradku a tam by délal néco na zdahonku. Je ve svém
Zivlu, kdyz je miize okopdvat...nebo bychom mohli do kuchyne, ja bych varil a Vasek by
mi radil, ale to by nedopadlo dobre.* (smich)

Martin ma mnoho z4jmi. Rad sportuje a sleduje vysledky utkéni. Bavi ho
pocitacové hry, hraje na hudebni nastroj a navstévuje kurz némeckého jazyka. Vaclav
ma velice odlisné konicky: ,, My mame s Martinem hodné rizné zajmy, ja rad vysivam,

hackuju, varim, pletu, pecu a staram se o kyticky...taky jezdim rad s rodici nakupovat “

Martin nema doma Zadné povinnosti. Rodi¢im pomaha tak, Ze se obCas postara
o Vaclava, kdyz s nim zastane sam: ,, Kdyz jede mamka ke kadernikov, nebo nakoupit,
tak na nej dohlizim, jinak doma kromé toho, Ze si po sobé musim uklizet nic deélat
nemusim...to spis Vasek pomaha mamce, treba kdyz Zehli, tak ji déla kapesniky a nebo

asistuje pri vareni” Vaska jsem se ptala jaké povinnosti mad doma Martin. Jeho



odpovéd’ byla spontanni: ,,Matéj a povinnosti? Kde zijes?” Na sebe byl pysSny

a zduraznil: ,,Jad vyndsim odpadky a tridim odpad “

Béhem tydenniho pobytu jsem méla moZnost oba sourozence pozorovat v bézné
komunikaci a chovani. Je vidét, ze maji krdsny vztah a stoji pii sobé v kazdé situaci. Na
dennim potadku byly 1 drobné hadky a poStuchovani. Martin mi jednou ekl : ,, Musim
ho trochu provokovat, aby nevysel ze cviku“ Ptala jsem se Vaska, ¢im ho Martin zlobi:
., VZdycky, kdyz chci, aby néco udélal, tak to schvalné neudéla...nebo, kdyz mi rika
Vasoune.“ Byla jsem pfitomna i1 udalosti, kdy jedna z vedoucich urazila Martina.
Véclava se to velice dotklo a neskryval emoce. Hodné jsem si s Vaclavem povidala
a obdivovala jeho nadSeni z ¢innosti, které¢ jsou vétSiné kluki lhostejné, jako jsou
doméci prace a zahradni¢eni. Dlouhou dobu vydrzel vypravét o velkoobchodu
s cukrafskymi potravinami, kam jezdi se svou kamaradkou. Zajimalo mé, ¢im by chtél
jednou byt. ,, Chtel bych jednou deélat cukrarinu...praxi bych uz na to mél. “ S Martinem
jsme navazali pratelsky vztah od zacatku pobytu. Je to mily, chytry a velmi skromny
hoch. Hovofili jsme o postojich, hodnotach a myslenkach tykajici se déti s postizenim.
Na svlj veék mi vtomto sméru piiSel velmi vyspély. Patrné bylo i velké ovlivnéni
vzhledem k budoucimu povoléani: ,,Chtel bych tohle jednou délat...treba néjakého
dobrovolnika, ale nevim, jestli bych na to mél fyzicky, kdyz musis nekoho zvedat... mam
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je rad, protoze se mi libi, jak si to vSechno dokazi uzit a jsou v pohode.” Velmi
emocionalni bylo i rozhofeni na kamarada, ktery se témto détem posmival. ,, Rekl jsem
mu, Ze jsou vSichni lepsi nez on a at’ se nad sebou zamysli... u mé klesnul

TEsi mé, ze jsem oba chlapce poznala blize a tuto kasuistiku bych ukoncila slovy

Matéje: ,,Jsem moc rad, Ze je Vasek miij bracha



Kazuistika ¢. 2

Eliska a Barbora — jednovajecna dvojcata (18 let)

Dvojcata Eliska a Barbora se narodila zrizikové gravidity ve 33.tydnu
téhotenstvi. Prvni z dvojcat, Eliska, se i pies nizkou porodni vahu vyvijela fyziologicky.
Druhd Barbora byla po porodu kiiSena a ptfelozena na jednotku intenzivni péce.Ve
3. tydnu podstoupila operaci kvili rozsdhlému hydrocefalu. Détska mozkova obrna ji
byla diagnostikovana kolem roku. Absolvovala tfi ortopedické operace, diky nimz se
nyni samostatné pohybuje o francouzskych holich.

Do 4 let byla Barbora v domaci péci, poté navstévovala centrum ARPIDA, o.s.,
kde absolvovala MS a 1. stupen ZS, pfi¢em? ji byla vénovana komplexni pé¢e v duchu
ucelen¢ho systému rehabilitace. Od 1. 9. 2003 je Barbora uspé$né integrovana
na Cesko-anglickém gymnaziu v Ceskych Budgjovicich. I nadale vsak ambulantné
navs§tévujecentrum, kde je ji vénovéana péce - zejména se jedné o 1écebné a pedagogické
prostiedky rehabilitace.

Barbora s Eliskou ziji v uplné rodin€. Jejich o tfi roky starsi sestra Klara studuje
VS v Praze. Rodina bydli v nové zastavbé rodinnych domt nedaleko Ceskych
Bud¢jovic.

Eliska na mne piisobila jako mild4, skromna divka, ktera umi zaplisobit a dava si

zélezet na preciznim projevu.

Eliska s Béarou se obvykle potkavaji rano u snidané. ,, Den zacindme spolecnou
snidani, u které si hodné povidame o tom, co budeme délat, pak jedeme do skoly,
a protoze ji mame spolecnou, vétsinou za ni jesté o prestavce zabéhnu a snazim se ji vzit
mezi pratele a zaclenit ji...pak bych rekla, ze spolu hodné casu travime vecer u televize,

kdyz je klid. “

Vikendy travi spolecné. ,, Nasnidame se a pak vétsinou jedeme k babicce
a dedovi nebo ji beru do hospody, kavarny, nebo jen tak prochdzime mésto... jsou to

chvile, které nejvice travime mimo domov.



Sestry nemaji spole¢ny pokoj. EliSka bydli v patie domu a Barbora v pfizemi,
kvali bezbariérovému pristupu. ,,...i kdyz bydlime kazda v jiné mistnosti, hodné Barcu

navstevuji...rekla bych, ze jsem u ni vic nez u sebe v pokoji “

Ve volnych chvilich mezi nejcastéjsi spolecné ¢innosti patii zaliby obou dévcat.
., Kdyz nejsme u babicky, tak vétsinou vencime psy a starame se o né, spolecné kreslime,
nebo varime...ja varim a Barca mi asistuje, podava mi ingredience...pak hodné
koukdme na televizi a hrajeme hry na pocitaci... nejvic mé s Barcou bavi to kresleni
a pak povidani... zajimaji mé jeji ndzory, protoze ma jinak posunuty Zebricek hodnot
a na vSechno se kouka rozumnéji...takZe spolu probirame treba kluky... a co mé

«

nebavi? Nic mé nenapada... mé bavi vsechno. *

Barbora nepotiebuje péci druhé osoby. Je zcela sobéstacnd, presto je jeji sestra
stale na blizku a pomaha ji napi. na schodech ve Skole nebo pfi nerovnosti terénu.
Eliska se bez pfitomnosti jiné osoby umi o Barboru dobte postarat. Volny vikend by pro
ob¢ naplanovala takto: ,, U snidané si vymyslime co budeme delat...asi pudem do mésta
nakupovat, protoze Barca si strasné rada vybirda dekorace do pokojicku, z toho ma
radost. S Baru$ jezdime autobusem, tak zajedeme nékam na dobry obéd, domu se
dostaneme kolem druhy hodiny, doma si uvarime caj a vecer vyjedeme za prateli do

hospody.

Eliska si mysli, ze mé dostatek volného Casu na sebe a své z4jmy. Rada plave,
kresli, tancuje latinsko-americké tance a stard se o psy. ,,Myslim si, Ze mam dostatek
volného casu, mé to vitbec neomezuje. Ja cas s ni travim moc rada a i kdybych si mohla
vybrat, jestli mé zajmy nebo sestra, tak by to vyhrdla ona. “ Barbora dtive také tancovala

latinsko-americké tance na vozicku a byla GispéSna.

Eliska doma nemé zadné povinnosti. ZvySené naroky jsou vSak v oblasti studia

a budouciho povoléni. ,, Rodice po mné a po starsi sestre nikdy nic nechtéli... u nich



byla vzdy na prvnim misté skola a to abychom se dobre ucily a meély vysledky.Klarka

studuje Policejni akademii v Praze a neni moc doma “

S Eliskou jsme si déle povidaly o vSednich zalezitostech tykajicich se rodiny,
sestry 1 spolecnosti a jejich postojui k lidem s postizenim. Ptiznala, ze takové pouto, jaké
ma se svou sestrou je jedine¢né a zvlastni. ,, Starsi sestru mam rada, ale je to uplné
jiné”“ Bere svou sestru, jako kdyby byla zdrava a velmi se ji dotykaji situace, kdy
Barboru nékdo urazi nebo ji piehlizi. ,, DiilezZité je, aby se zkusili alespon na chvili
podivat na zivot také z druhé strany, ocima handicapovaného. Potom by vétsinou
handicapovanée meéli spise obdivovat, nez se jim vysmivat, coz se ale bohuzel deje.
Mnohdy si ani neuvedomuji, jak snadno mohou ublizit. “ Viditelné jsou i kradsné vztahy v
roding. ,, Postizeni mé sestry ovlivnilo celou nasi rodinu a vedlo ke zméne Zebricki
hodnot a pohledu na svét. Nikdy jsem se za setru nestydela, ale vidy jsem ji obdivovala
a snazila se ji ulehcit néekteré, ne prilis snadné, situace. Velky obdiv mam hlavne k
rodicum, predevsim mamce, bez kterych by Barca nebyla, tam kde je. Pri predstave, Ze
alespon na chvili mate pecovat o handicapované dité, potom byste mozna lépe pochopili
neuveritelné silné pouto v celé rodiné... pouto je tak siln, diky proZitkim lasky, bolesti,
vyhry, nejistoty, proZiti naprosto vSech pocitii. Takové pouto je velmi tézko dosaZitelné

mezi zdravym clovekem a matkou.

Eliska projevila 1 velikou radost z integrace jeji sestry na gymnaziu. ,, Hezké je
i spontanni prijeti Barci ostatnimi spoluzaky tiidy i celé skoly. Diky tomu se Barus
dokazala mnohem lépe vyrovnat se svym zdravotnim postizenim a ziskala i potrebnou
sebediiveru. Doufam, Ze pozitivni roli sehravam i ja, protoze ji seznamuji s ostatnimi
spoluzaky a umoznuji ji osobni pomoc. Téchto velkych uspéchit dosahla diky odborné
péci, ale také diky mimordadnému usili nasich rodicii a pak také jeji snahy. Barca je
inteligentni, hodné se snazi...na sviij vék je az prekvapivé cilevéedomad, taky sebekriticka,
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narocnd a premysliva. *



Na budoucnost se Eliska diva realisticky. Vi, Ze maji se sestrou vztah, ktery by
nerada cimkoliv naruSovala. Je rozhodnuta se o Barboru do budoucna postarat
a nabidnout ji svou pomoc, kdyZ ji bude potfebovat. Ptitele zatim zddné¢ho nema, ale

myslim si, Ze az tato situace nastane, bude to pro vSechny tfi nelehka zkouska.



Kazuistika ¢. 3

Josef (21) a Tomas (17)

Josef s Tomasem jsou na prvni pohled oby&ejni sourozenci. Ziji v uplné roding
v domé& na okraji Ceskych Bud&jovic a denné navitévuji $kolu v centru mésta. Josef
studuje Vyssi zdravotnickou Skolu obor zachranaf a o Ctyfi roky mladsi bratr Tomas je
absolvent gymnazia. Je tu vSak minulost, ktera ovlivnila jejich dne$ni vztah.

Tomas dfive denné¢ dojizdél do centra ARPIDA, o.s. s diagn6zou Parthesova
choroba oboustranna. Tato nemoc se vyznacuje osteonekrozou hlavice stehenni kosti.
Tomas nesmél zatézovat koncetiny a ve Skole, pfi centru ARPIDA, o.s. mohl pouze
sedét, nebo lezet bez opory dolnich koncetin a nejdéle po Ctyfech hodinach musel
alespon dv¢ hodiny lezet na zadech s trakci obou dolnich koncetin se zavazim. Toto
postizeni neumoznilo Tomasovi, i pfes jeho nadprimérny intelekt, navstévovat béznou
zéakladni Skolu. Byl odtrzen od svych zdravych vrstevniki a zahrnut péci rodiclt
a odbornikt. Tato nemoc mé vSak celkem pfiznivou prognézu a tak je dnes Tomas
relativné zdravy. Jeho star$i bratr Josef si vSak nese do Zivota stigma ,,druhého* ditéte.
On je ten, ktery se o sebe sdm postard a pujde piikladem, protoze rodi¢e zamétovali
svou pozornost na Tomase. Z rozhovoru s nim si vSak nejsem jista, jestli se se svou

situaci doposud vyrovnal.

Ve vSedni den jsou spolu sourozenci nejcastéji vecer, protoze se schazi
u spolecné vecete, kde si povidaji. Vikendy, ale travi kazdy zvlast. , My spolu vikend
vetsinou netravime vitbec, ale kdyz jo, tak je to tak maximalné dvakrat do
roka...proc?... protoze to nejde vydrzet. On je doma u pocitace a ja chodim ven

‘

s kamoSema.

Najdou se i chvile, kdy spolu Josef s TomaSem travi ¢as spole¢né. Nejsou to
vSak situace vSedni, ale vétSinou vyjimecné. ,, Mimo domov jsme spolu treba na vyleté

pod stanem. To docela jde, protoze ho tam nemusim hlida, nebo teda musim, ale ne

tolik.



Spole¢ny pokoj bratti nemaji. Josef na tuto otazku uptimné odpovédél: ,, Jeste to
tak.
., Ruzny hry a lan party...co to je?...to se sesituje dohromady asi tricet pocitacii a hraje

se treba tri dny v kuse...to nas bavi oba. Jo a pak mé taky bavi karty, hlavné Pokr. "

Vzhledem k odliSnym z4jmim jsou i ¢innosti, které Josef nema rad. ,, Nenavidim
s nim hrat Sachy. On je totiz vicemistr republiky v Sachdach a mé vzidycky znici uz tretim

‘

tahem a to mé opravdu nebavi...pak to jeste od néj piil roku posloucham. *

Dnes uz je Tomas zdrav a péci jiné osoby nepotiebuje. Je zcela sobéstacny.

Na pobidnuti, aby Josef vymyslel pro oba fiktivni plan na spolecny den, jsem
dostala spontanni odpovéd’, ve které jsem zaznamenala mirnou rezignaci. ,, To jd mu
nevymyslim, to on si vymysli sam a veétsinou je zavienej u toho pocitace...on fakt nikam
ven nechodi...on je takovej... jak bych to vek...to je z toho jak nebyl v normalni skole,
mimo bézny déni, nehrdl si venku, nikam nechodil.. tak ani nema moc kamaradu a kdyz

jo, tak jsou takovy divny...to bys musela videt. *

Josef si mysli, Ze nema dostatek volného ¢asu na své zajmy. Z jeho odpovédi
bylo slySet rozhoiceni a pficinou byl jasny natlak ze strany rodict. ,,Jednoznacné ne...
da se 7ict, Zze mé bracha hodné omezuje. On si vidycky najde takovou vymluvu, abych
praci co ma délat on deélal ja.* Josef ma mnoho zajml mezi které patii napt. lezeni po
stén¢ 1 skale, slanovani, judo, fotbal, kytara aj. Kviili zvySenym narokim na jeho osobu
planuje sté¢hovani do vlastniho bytu. ,, Uz se fo neda vydrzet. Doma délam vsechno,
bracha je sice chytrej, ale nezatluce hiebik. Manudlné neudéla nic...“ Na otazku jaka
povinnost ho nebavi pohotove reagoval: ,, Traveni casu s bratrem... ne, Ze bych se o néj
musel starat, ale...vis, uz je to prehnany, ze me rodice porad tlaci do toho, abych si ho

bral s sebou... vezmi ho tamhle a tamhle, ale kdyz ho vezmu, jsou s nim starosti...on se



vithec neumi chovat k lidem, nevi kde jsou ty hranice, nad vsechny se povysuje a chova
se arogantné, je vulgarni a ve vSem oponuje...pak musim zakrocit, aby ho nékdo

nezmlatil... ta nemoc ho socialné poznamenala docela dost. “

Josef si mysli, ze nema dostatek soukromi. ,, Ano, mam sviij pokoj, ale porad
jsem v podstate vazanej na toho brdchu, Ze rodice mé nuti, abych ho bral s sebou mezi
sve kamarady a kamkoli se hnu, tak chtéji, aby Sel se mnou...a on nechce...sedne si

‘

k pocitaci, ale ja to pak od nich posloucham. *

Budoucnost jejich vztahu je nejasna. Josef k tomu pfistupuje pozitivng, ale
s mirnymi obavami. ,, Doufam, Ze se to srovna, Ze ted je to tieba i hodné ovlivnény
pubertou, a pak az bude starsi zacne se chovat k lidem normalné. Uvédomi si co miize
a co ne, kde jsou hranice, ale kdyz se mu v tomhle snazim pomoct, Ze mu rikam co miize

‘

a co ne, je to jesté horsi. *

Josef mluvil velice oteviené a bylo vidét, Ze je rad, ze se ho na tyto véci ptam.
Myslim si, ze m¢l malo prostoru a moznosti se k tomu vyjadfit a nékomu si postéZovat.
Rozhovor byl proto velice emotivni. Josef se citil nepochopeny a odstréeny, bez

moznosti zit si svij vlastni Zivot.



Kazuistika ¢. 4

Tereza (22) a Petr (18)

Tereza s Petrem bydli v rodinném domé nedaleko Ceskych Budg&jovic. Maji tplnou
rodinu a mezi sebou i s rodi¢i pékny vztah. Petr ma spastickou DMO -kvadruparetickou,
kompenzovanou epilepsii a dysartrii. Je v dlouhodobé komplexni pé¢i pii centru
ARPIDA, o.s.. Navitévoval zde specialni MS, piipravny roénik ZS a poté zahajil
povinnou $kolni dochazku v ZS praktické. V &ervnu 2009 dokonéil 10. roénik
a nastupuje Praktické Skoly dvouleté pii centru ARPIDA, o.s.. V kolektivu je velmi

oblibeny. Jeho starsi sestra Tereza nyni studuje VS v Brné.

Dftive spolu sourozenci travili mnoho Casu. Dnes, kdyz je Tereza mimo mésto, je
setkani omezeno jen na nékolik dni v mésici. ,,Kdyz jsem v Budéjovicich, protoze pres
tyden behem skolniho roku nejsem doma, tak veétsinou rdno, pri vstavani a vecer

u vecere, ale je to uz malokdy jak ted studuji jinde.

Tereza je doma prevazné o vikendu a tak se Cas straveny mimo domov snazi
bratrovi vynahradit. ,, Kdyz jsem doma, tak treba obcas néco podnikame, ale spis mimo
domov...beru ho treba na kulturni akce, ale spis je to narazovy... neni to pravidelné, jen

kdyz se néco déje.

Mimo domov spolu sourozenci travi nejvice Casu prevazné ve mésté mezi
prateli. ,,Hodné casu spolu travime v Solnici, to je misto, kde se konaji riizna vystoupeni,
divadla, vystavy a ja tam pracuji...je to néeco jako bar a kavarna dohromady. Lidi se

«

sem chodi bavit a kdyz se néco déje, Petrika tam vétsinou beru s sebou.

Spole¢ny pokoj obyvali sourozenci diive. Dnes uz ma kazdy svuj vlastni. ,, Méli

jsme ho spolecny asi do mych patnacti let, ale pak, kdyz jsem se vecer musela ucit

‘

a Peta chodil driv spat, jsme to udeélali takto. *



Spole¢né cCinnosti Terezy a Petra jsou zaroven jejich zajmy. Petr navstévuje
dramaticky krouzek, krouzek zpivani, rad plave a dobie ovlada pocitac. ,, Peta je hodné
na internetu, tak tam spolu hledame treba obrazky, nebo hrajeme hry... nejvice ho bavi
hokej, ale mé to nic nerika...je to ze vSech cinnosti asi moje nejneoblibenéejsi a Peta by
ho chtél hrat porad...taky si radi prohlizime fotky, nebo zpivame...kdyz na sebe mame
tu chvilku...ja hraji na piano a Peta zpiva, to nas bavi oba a je to cinnost, kterou delam

s Petulou nejradeji.

Petr méa elektricky invalidni vozik a sam je schopny se dopravovat na
bezbariérova mista. V ostatnich ukonech ale potiebuje pomoc blizké osoby. ,, Dokdzu se
o né postarat, kdyz snim zistanu sama, ale je to ndrocnéjsi, kdyz uz je

velky...nezvladam ho fyzicky... s koupanim a toaletou je lepsi, kdyz jsme u néj dva. *

Pii pfedstavé planovani spolecného dne Tereza reagovala s Usmévem, ze uz
takovy prodlouzeny vikend s ptitelem pro Petra ud¢€lali. , Vzali jsme si s pritelem
dovolenou a jeli jsme s Petou na péet dni na chalupu... ja jsem se o né starala a oni si
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hrali na indiany ... delali si celenky a zbrané...to byli oba moc spokojeni.

Tereza si mysli, Ze nema dostatek volného Casu na své zajmy, ale neni to
z davodu péfe o sourozence, ale kviili brigddé a neschopnosti si zorganizovat cas.
., Myslim si, ze nemam, ale neni to ovlivnéno Petou, ale praci a Skolou... neumim si ten

cas usporadat. *

Tereza ma mnoho zajmu. ,, Rada ctu, sportuji, jezdim na bruslich, cvicim jogu,
hrala jsem na celo, na to uz ted absolutné nemam cas, ale chtéla bych se ktomu
vrdtit...ted’ se chystam zacit s tancem...nejradeji chodim do divadla, na vystavy

a koncerty.

Povinnosti v domacnosti Tereza nema. Je zde kladen diraz predevSim na Skolu

auzivani si spole¢ného c¢asu, kdyz je rodina ve vyjimecnych chvilich pohromade¢.



. Musim 7ict, Ze rodice na mne nekladou vitbec Zadné naroky co se tyce povinnosti
doma...respektuji, Ze studuji mimo Ceské Budéjovice a pracuji mimo Budéjovice, takze
jsou spise radi, ze jsem doma a naopak, kdyz se jim snazim pomoct, tak vikaji at toho
necham. Neni nic s cim bych jim nejvic pomahala, tak se alespon snazZim jim
neprideéldavat starosti a postarat se sama o sebe a samoziejmé kdykoliv miizu tak si vzit

Petu.“

V dobé, kdy Tereza travila doma vice cCasu pomdhala bratrovi s béznymi
dennimi ukony zcela samoziejmé. ,, Ucili jsme se spolu, delala jsem s nim ukoly do
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skoly, pomdahala jsem mu pri hygiene, s jidlem i oblékanim. *

Se Terezou jsme se nakonec dostali na téma budoucnosti a bylo vidét, ze jesté
nema piedstavu, jak vSe bude probihat a ocividné€ z této situace mé obavy, protoze si
neumi predstavit co je ¢ekd. Zaroven je timto velmi ovlivnéna pfi hledani Zivotniho
partnera ,, Myslim na to kazdy den, ale Fikam si, ze kdybych to reSila ted, tak to stejné
nevyresim...to vsechno prijde samo...momentalné nevim, jaké jsou moznosti. Zatim jsem
se o to nezajimala, ale vim, Ze Petr se asi nebude moci nikde uplatnit...ted’ nastupuje do
domecku na dva roky, tak to je fajn, ale do daleke budoucnosti si to zatim nedovedu
predstavit. Premyslim nad tim, jak to zvladnu ja az tady jednou rodice nebudou...ze
budu muset vybirat partnera, ktery tuto situaci bude respektovat, budu mit jeho plnou

podporu a zaroven mi pomiize.



Kazuistika €. 5

Marcela (17) a Jakub (10)

Marcela se narodila v Ceském Krumlové, kde do svych sedmi let bydlela
s matkou a otcem. Jeji rodi¢e se vSak rozvedli a matka si naSla nového pfitele.
Z druhého manzelstvi se Marcele narodil bratr Jakub. Nevlastni otec ma z prvniho
manzelstvi dceru Jitku (16), kterd rodinu pravidelné navstévuje. Jakub mé vrozenou
vyvojovou vadu centralni nervové soustavy (DMO - kvadruspastickd) a tézkou
psychomotorickou retardaci. Nyni je v komplexni péci pfi centru ARPIDA, o.s., kde
navi§tévuje détsky stacionaf. Marcela je studentkou Obchodni akademie v Ceskych
Bud¢jovicich. Kvili komplikacim s dojizdénim se pozdé€ji cela rodina byla nucena
piestéhovat do bytu na okraji Ceskych Budgjovic. Rodiée si zde nasli praci a jsou velmi

spokojeni i co se ty¢e vyuziti sluzeb pro svého syna.

Sourozenci jsou spolu nejCastéji v odpolednich hodindch, kdyz je rodina
pohromadé. Rodice ptichazeji z prace a Marcela ze Skoly. ,, Nejcastéji jsme spolu asi
odpoledne, kdyz prijdu ze skoly, nebo z praxe a nemdam zrovna ten den brigadu, ale spis
Jjsme spolu o vikendu...taky se hodné potkavame rano, kdyz opoustime byt...mamce rano

nepomaham, protoZe vetsinou vyjizdim driv nez oni. *

Vikendy travi Marcela se svym pfitelem a bratrem. ,, Bereme si ho s pritelem ven
na prochazky...chodime po mésté a Kubik ma radost. Koupime mu tieba zmrzlinu nebo
nejakou dobrotu. Jezdime i na vylety nebo kdyz jsou nékde slavnosti mésta, tak se

jedeme podivat.

Marcela se svym bratrem trdvi nejvice ¢asu mimo domov. , Jezdime na
wilety...ted' jsme treba byli v zoologické zahradé se podivat...tam se mu moc libilo,
nebo jezdime na navstévy k prateliim a pribuznym a venku také travime hodné casu...tak
Ctyrikrat do roka jezdime na chalupu, ted’ o vikendu jsme vsichni byli na chalupe... byla

tam s nami i mala sestrenice, tak si spolu hrali. **



Sourozenci nemaji spolec¢ny pokoj. Marcela ma sviij vlastni, aby méla klid na
uceni. Bratr spi v pokoji s rodi¢i, z diivodu dohledu, kontroly a také, aby se nebal.
Marcela povazuje vlastni pokoj za velkou vyhodu, nikdo ji nerusi a ma své soukromi.
, Muizu tu mit své vlastni veci a to co se mi libi, také se mi tu lépe udrzuje poradek, kdyz

je bratr jinde “

Cinnost, kterou spolu Marcela s Jakubem nejéastdji délaji je, Ze si hraji.
,,Hazime si s mickem, p7i tom je s nim velka sranda a taky hodné zpivame, ale u toho
nesmi byt muj pritel...proc?...protoze se mi sméje, ale mé to strasné bavi, i kdyz mi to
nejde. Kubovi muj zpév nevadi, a kdyz mu ktomu jesté pustim néjakou pisnicku
a dovadime u toho, je ve svéem zivlu..ve Skole bych rekla, Ze ho nejvic bavi
muzikoterapie...a co mé s Kubou nebavi? Urcite, kdyz ho néco ucim...treba stavet vez
z kostek...on z toho nemd rozum a hlavné mu to nejde a ja na to nemam tu spravnou

trpélivost. *

Jakub je kvuli svému postiZzeni zcela nesamostatny a tak potiebuje péci druhé

osoby. Tou je nejcasteji jeho maminka nebo sestra. ,, Ano, dokdzu se o néj postarat, ale

vevrs
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pritel, takze ho spolecné oblékame i obstaravame hygienu.

Marcela travi s Jakubem mnoho ¢asu a tak vymyslet pro oba pldn na volny den
nebyl tézky ukol a bylo vidét, ze Marcela spise patrd v paméti, nez aby vymyslela nové
veci. ,, Kdyz spolu ziistaneme sami, tak ho rano nakrmim, udélame ocistu a koukame se
na pohadky, pak jdeme ven na prochazku, a kdyz prijdeme dam mu obéd a po ném si
chodi lehnout...po probuzeni se kouka na kouzelnou Skolku a do vecera si hrajeme...on

si teda neumi normalné hrat, tak spis delame jen tak blbiny.

Marcela nema mnoho volného ¢asu. Jako studentka musi absolvovat povinnou

Skolni praxi, ktera ji zabere vice Casu nez kdyz je ve Skole. Jakmile mé volnou chvilku,



travi ji s pfitelem nebo na brigad¢. Pracuje jako servirka v restauraci, kde je i tiikrat
tydné. Penize pry investuje do kulturnich akci nebo nakupuje malickosti bratrovi.
Marcelu bavi chodit ven s prateli, rdda jezdi na koleCkovych bruslich, na kole, plave
a protoze je pfitel fotbalista, absolvuje s nim jeho zépasy. ,,On je moje podpora co se

tyce rodiny a brasky a ja jeho na zapase “

Domaci povinnosti se Marcely tykaji vSechny. ,, Délam skoro vsechno, uklizim
cely byt, Zehlim pradlo, umyvam nadobi a chodim s odpadky...je toho docela dost...kdyz
Jjsem unavend nebavi meé délat nic, ale kdyz jsem v pohode, nevadi mi to a rada nasim

pomuizu

Marcela pomaha bratrovi s dennimi tkony velmi casto. ,, Oblékam ho, krmim,
asistuji pri hygiené...kdyz mu cistime zuby je u toho celd rodina, protoze on nechce
a tak ho musime drzet...ucim se s nim nové dovednosti a mam radost z kazdého jeho

uspechu. “

Marcela je Jakubova velkd ochrankyné a vénuje mu mnoho svého volného Casu.
Maji spolu hezky vztah a Jakub ji ma velice rad. Marcely psychickou i fyzickou pomoci
je jeji pritel, ktery je stejné stary jako ona. Jejich vztah trva dva roky. Po skonceni
rozhovoru pro ni pfisel a tak jsem se na par otazek zeptala i jeho. Ze ma Marcela bragku
s postizenim veédél uz od zacatku a vzdycky ma radost ztoho, kdyz ji mlze byt
napomocen. S Jakubem si hraje rad a ¢as v jeho pfitomnosti povazuje za piijemnée

straveny.

Pfedstavu o budoucnosti Marcela jeSt¢ nemd, ale zietelné obavy projevila
v souvislosti s bratrovym dospivanim a somatickym rstem. Naznacila, ze mlize nastat
situace, kdy doma Jakuba nebudou zvladat, ale nechtéla to vice rozvadét. Ovlivnéna
touto situaci si nepiipada a praci s détmi by délat nechtéla. ,, Lidé pracujici s osobami
s postizenim maji miij velky obdiv za trpélivost a praci jakou odvadi a jsem moc rada, Ze

¢

tu pro ty deti jsou.



Kazuistika ¢. 6

Veronika (19) Pavla (23)

Sestry Veroniku a Pavlu znam od détstvi. Bydli v malé obci nedaleko Ceskych
Budgjovic a jejich rodinny diim skoro sousedi s na§im. Maji uplnou rodinu a mezi sebou
hezké vztahy. Pravé jejich pfibéh mé inspiroval zabyvat se timto tématem. S obéma
dévcCaty mam pratelsky vztah uz neékolik let a nase rodiny jsou si velmi blizké. S Pavlou
jsme stejné staré a stala se z ni ma pritelkyné, se kterou obCas vyrazime ven, povidame
si a setkdvame se na kulturnich akcich. Pavla je velmi pozitivni ¢lovek, rada se bavi
mezi lidmi, je spoleCenskd a umi si uzivat malickosti. Je velmi bystrd a cilevédoma.
Pavla ma organické poskozeni centralni nervové soustavy (DMO - kvadrupareticka),
kompenzovanou epilepsii a dysartrii. Byla jednou z prvnich klientek centra ARPIDA,
0.s. az do roku 2009. Zde absolvovala MS a ZS. Poté se uéila v Praktické $kole dvouleté
samostatnosti. Nyni navstévuje détsky stacionat Svétluska o.p.s. a zdroven jedenkrat
tydné dojizdi do domova sv. Anezky v Tyn¢ nad Vltavou. Jeji o Ctyfi roky mladsi sestra

Veronika studovala gymnazium a tento rok nastupuje na VS v Ceskych Budgjovicich.

Nejcastéjsi denni dobu, kdy jsou sestry spolu je rano a vecer. ,, Kdyz vstaneme,
udelame ranni hygienu, nasnidame se a jedeme do Skoly. Ja jsem ale vétsinou jezdila
driv a tak Pavlu vozila a pripravovala mamka. Kdyz jsem prijela odpoledne ze skoly,
vetsinou jsem se ucila a pak jsem byla s Pavlou.” Pavla to formulovala takto: ,,Se

‘

segrou jsme spolu nejvic vecer, kdyz se koukame na televizi. ‘

Cas spoleéné straveny o vikendu je dnes jiny, neZ tomu byvalo dfive. , Hodné
Jjsme jezdily k babicce a hrdly si tam jesté s dalsimi détmi, chodily jsme na prochdzky
a bylo to fajn...ted uz tam vetsinou Pavla jezdi sama. Babicka se ji hodné venuje,
povidaji si a Pavla je tam spokojend. Druhou babicku mame hned vedle v domé...tam
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Pavia travi taky hodné casu...ja chodim ven s prateli...Pavlu beru jen obcas.’

3

Pavla: ,,Ja jezdim k babicce sama, ale mam tam hodné pratel, tak i chodim ven.*



Nejvice ¢asu spolu sestry travi na kulturnich akcich nebo rodinnych oslavach
a dovolenych. ,, Chodime se bavit cela rodina na plesy a kulturni akce, tam se Pavia
vzdycky vyradi a moc se ji to libi...tancuje s ni vzdycky plno lidi...vidy se dopredu moc
tesi. Tady se vsSichni znaji a tak Paviu berou do kolektivu radi. Potom jsou to riizné
rodinné oslavy a svatky. Hodné casu jsme spolu travily na letnich dovolenych
a taborech. Taky ji beru na grilovani a zabavy, kdyz poradaji moji pratelé...v kolektivu

je oblibena. “

Spolecny pokoj sestry neobyvaji. Maji velky rodinny dim a nedavnou
pfestavbou celého pfizemi vznikly nové bezbariérové prostory, kde obé dévcata maji

svlyj vlastni pokoj s kuchyni, koupelnou a socialnim zafizenim.

vvvvvv

zélezitosti. ,,Sedneme si a povidame, pijeme kafe, sedime na zahradé a koupame se
v bazénu. Nejvic mé bavi, kdyz se divame na néjaky film. Co mi nékdy vadi je, Ze si chce
Pavia povidat, kdyz nemam cas, nebo ndladu* Pavla: ,,Mdam rada traveni casu

3

s Vercou, ale mohlo by ho byt vic.*

Pavla je vzhledem ke svému postizeni odkazana na pomoc druhé osoby. Péci
jako je hygiena, oblékani a stravovani ji poskytuji rodic¢e a sestra. Mimo domov je to
pak persondl zatfizenich, které navstévuje. Pavla ma za sebou nékolik ortopedickych
operaci, a tak pohyb po byt¢ i do patra domu zvlada. Veronika se v nepiitomnosti rodict
dokdze o svou sestru postarat velmi dobte. , Pomdaham ji se vsim, kde to sama
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nezvladne. Mame pokoje vedle sebe a tak kdykoli potrebuje zavola mé nebo mamku. ‘

Veronika se zminila, ze mnoho volnych chvil spolu netravi, ale kdyby mé¢la
sestru zabavit na jedno odpoledne a vymyslet jim plan tekla: , Naobédvime se,
obleceme a pujdeme ven. Zavolam kamaradkam a pojedeme si spolecné sednout na

zahradku. Az prijedeme domu, pustim nam néjaky film a udeélame si k tomu néco

dobrého k jidlu.



Na sebe a své z4jmy si vzdy Cas najde. Rada sportuje, hraje volejbal, jezdi na
snowboardu, koleckovych bruslich a na kole. Dfive hrala na piano, ale kvili uceni
a brigddam od toho opustila.

Dostatek soukromi povazuje Veronika za dilezitou véc, stejné jako ¢as na

odpocinek a uceni. Rada si ude€la chvilku, kdy jen tak posloucha hudbu, nebo si cte.

Veronika ma doma mnoho povinnosti, od péce o sestru, az po bézny denni tklid.
Na domaéci prace jsou s matkou sami, protoZe otec hodné pracuje a je Casto mimo
domov nebo se vraci az k veCeru. Bere proto pomoc pii domécich pracech jako
samoziejmost. ,, Zehlim, vysavam a kdy? je potieba, tak i varim. S mamkou se stiiddme
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o sekani zahrady.. to je asi povinnost, kterou mam nejmin v oblibé.

K tomu, jestli by méla méné povinnosti, kdyby byla sestra zdrava, se Veronika
vyjadtila: ,, Urcité ano, kdyby byla Padja zdrava, bylo by nds na praci vic a rozdélilo by
se to, ale ona se taky snaZzi...treba si vyluxuje pokoj a uklidi si své véci.“ Pavla: ,,Ja

3

mam taky své povinnosti. Uklizim boty a myji botak. Uklizim si po sobé veci a luxuju.

O budoucnosti ma Veronika ptfedstavu, ze sestra, dokud budou rodice zdravi,
bude mit svlij byt v pfizemi u nich v dom¢ a béhem této doby si nasetii na své vlastni

bydleni. Predpoklada, ze tu bude vzdy pro sestru, aby se o ni mohla postarat.



Kazuistika ¢. 7

Ondfej (14) a Jana (20)

Sourozenci Ondfej a Jana bydli v rodinném domé nedaleko Ceskych Budé&jovic.
Ziji v uplné roding. U Jany se jedna o organické poskozeni centrélni nervové soustavy
(DMO- kvadruspastickd, resp. spasticka triparéza horni prava), strabismus a mentalni
dispozice odpovidaji horni hranici pasma lehké mentalni retardace. Ma za sebou n¢kolik
ortopedickych operaci diky nimz se postavi a je schopna se pohybovat o berlich. Jana
navitévovala MS pii centru ARPIDA, o.s., déle zde pokracovala na ZS praktickou a od
sedmé tidy je integrovana na Cesko-anglické gymnazium v Ceskych Budg&jovicich. Do
centra dochazi jedenkrat tydné€ na cviCeni a rehabilitaci. Jeji mladsi bratr Ondiej
navitévuje poslednim rokem ZS v centru mésta. Rozhovor jsem vedla sobdma

sourozenci. S kazdym z nich zvlast, aby se vzajemné neovliviiovali.

Sourozenci spolu travi nejvice casu, kdyz se doma sejdou ze Skoly. Jejich
spolecna odpovéd’ byla: ,, Kdyz prijedeme ze skoly a rodice z prace...sejdeme se doma
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a povidame si. “ Ondtej: ,, Pak se taky vidime u snidanée a vecere.

Obvykly vikend vidi kazdy z nich jinak. Ondte;j: ,,Jd chodim ven s kamaradama
a Janca moc pratel nemd, tak je sama doma a je u pocitace.” Jana: ,, Divame se spolu
na televizi, film, nebo si povidame... kdyz nastane vyjimka, vezme mé Ondra ven s nasi

‘

spolecnou kamaradkou. *

Béhem vsedniho dne spolu sourozenci, kromé béznych tkoni jako je stolovani,
mnoho ¢asu netrdvi. Kazdy z nich ma odli$né zajmy. Ondiej rad sportuje, zavodné déla
tackwon-do, chodi na brigaddu, hraje na pocitaci a volné chvile vénuje své pritelkyni.
Jana ma brigadu doma, tfidi obalky. Bratr ji pry obfas pomiize. Ma sviij webovy blog
a je zaregistrovand na mnoha komunitnich strankach, kde se seznamuje s novymi lidmi,
prohlizi si fotky nebo udrzuje virtualni komunikaci s kamaradkami ze Skoly, centra

ARPIDA, o.s. i ptibuznymi. Vydrzi pry u pocitace sedét cely den.



Spole¢ny pokoj Jana a Ondiej nemaji a povazuji to oba ze velkou vyhodu.
Ondftej: ,,Jeste, ze ho nemame dohromady, to bysme se zabili. (smich) Myslim si, Ze
mam diky tomu dostatek soukromi, ale nékdy utikam ven, abych si na chvilinku
oddychnul. “ Jana: ,,Jda mam sviij vlastni pokoj skoro jako obyvik, mam tam i televizi,

ale je to lepsi nebydlet s brachou, takhle se miizeme navstévovat.

Vasek pomaha sestie s mnoha vécmi. ,, Cvicime spolu, ja se protahuju a Janca
dela rehabilitacni cviky, ktery sama zvladne...ona se totiz k tomu sama neprinuti. Obcas
Jji pomaham s pocitacem, nebo s telefonem. Jinak s hygienou a tak ji spi§ pomdha
mamka. *“ Jana: ,,Ondra mi nejvic pomaha, ze mé doprovazi do Skoly a na doucovani,
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ale nékdy se u toho hadame, protoze vetsinou chvatime a to nemam rada. *

Spole¢né straveny den bez piitomnosti rodici by Ondiej vymyslel pro sestru
takto: ,, Vzal bych ji s kamaradama ven, pak nakupovat, protoze to ona, asi jako kazda

‘

holka zboznuje a zakoncil bych to néjakym péknym filmem v kiné. *

Doma maji oba své povinnosti. Zvysené pozadavky jsou predev§im na zdravého
Ondfeje. ,, Abych mél dostatek casu na své zajmy a na to co mé bavi, musim se nékdy
pékné otacet...doma vysavam vSechny pokoje, utiram nadobi, chodim s kosem a sekam
zahradu.* Jana: ,,Jd se staram o svij pokojicek, obcas uklidim koupelnu a nakrmim
kocku...nemam rada vysavani, protoze musim lézt po zemi, levackou tahat vysavac a to

je dost namahavy. “

Spolecné straveny den bez piitomnosti rodici by Ondfej vymyslel pro sestru takto:
., Vzal bych ji s kamaradama ven, pak nakupovat, protoze to ona, asi jako kazda holka

zboznuje a zakoncil bych to nejakym péknym filmem v kiné.

Tito sourozenci spolu maji velmi hezky vztah, takovy jaky miize mit chlapec

v puberté se svou o 6 let starsi sestrou. Je zde patrné, ze traveni spoleéného Casu se



rozchazi, protoze kazdy ma své vlastni z4jmy. Piesto je vidét, ze stoji pii sob&. Ondiej
se mi svéril, ze je mu moc lito, Ze sestra nema moc piatel. Chtél by ji brat vice ven, ale
on chodi ven s partou chlapct a to by pry Janu stejné nebavilo. Také vyslovil obavy
z ptipadnych posméskli a nepochopeni ze strany okoli. Byl by moc rad, kdyby si sestra
nasla n&jakou kamaradku a nebyla jen doma zaviena v pokoji. Rekl, Ze sestru bere jako,
kdyby byla zdrava a dnes uz mu na této situaci nepfijde nic divného. SpiSe naopak, je
velmi rad, ze ma takovou sestru jako je Jana. Vzpominal, Ze si jeji postizeni zacal plné¢
uvédomovat, kdyz nastoupil na zékladni Skolu.V tu dobu mu nejvice pomohla mamka,
protoze mu vSechno vysvétlila a povidali si o tom.

Jana na bratra ned4 dopustit, fika, ze ji nékdy zlobi tim, Ze se ji snazi radit,
poucovat a vychovavat a to ona jako starsi sestra povazuje za ponizujici, 1 kdyz to pry
mysli dobfe. Je moc rada, kdyz ji vezme ven a ptiznava, ze by to mohlo byt Castéji.
Také se t€si az pozna bratrovu novou pritelkyni, protoze si mysli, ze si budou rozumét.
Nejvice ji se zvladnutim tézkych chvil pomohla maminka. ,, ...protoze prece Zensky drzi
pri sobé. “ O bratrovi tika: ,, Mam ho moc rdda, i kdyz to nékdy tak nevypada...bere me
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jako zdravou sestru a za to jsem mu vdecna.



5 Diskuze

Na zacatku vyzkumné Casti jsem si polozila dvé otazky:
- Jak travi svij volny cas zdravé déti se svymi sourozenci s tézkym
postizenim?
- Jaké jsou na sourozence ditéte s tézkym postizenim kladeny néaroky ze strany

okoli?
Obe se do jisté miry podafilo zjistit.

Vétsina otazek byla pomérné dobfe zodpovézena, 1 kdyz jsem v urcitych ¢astech
Cekala veétSi otevienost a pestrost odpovédi. Chapu vsak, ze svéfovat se se svymi
osobnimi pocity cizimu ¢lovéku neni snadné. Ackoli jsem se béhem setkani snazila
0 navazani pratelského vztahu, realita ziistava takova, ze jsme se s vétSinou respondentii
setkali pouze jedenkrat. Pfihlédneme-li k tomuto faktu, byla otevienost respondentt ve
své podstat¢ pomérné velkd. V dalSich studiich, které by se zabyvaly soukromim
sourozencl déti s postizenim, by bylo vhodné pokusit se s respondenty o vytvofeni
alespon Castecné bliz§iho vztahu. Tento pratelsky vztah se mi podafilo navazat na
détském tadbofe se sourozenci Martinem a Vaskem a dale se sestrami Veronikou
a Pavlou, které znam od détstvi. Paradoxem bylo, ze 1 kdyz s dév€aty mam pratelsky
vztah, jejich odpovédi na mne plsobily neupfimné. Mozné vysvétleni jsem hledala
v blizkém vztahu naSich rodin, kdy mély respondentky nejspiSe obavy z nedostatecné
anonymity a nasledného prozrazeni svych pociti.

Na prvni vyzkumnou otazku, ktera se tyka trdveni volného Casu se sourozenci
s postizenim respondenti odpovidali bez vétSich obtizi. Kazdy z nich chvili premyslel
a vybavoval si situace a ¢innosti bézného dne. Vzhledem k povinné Skolni dochazce
jsem ptedpokladala, zZe sourozenci spolu budou nejvice Casu travit v rozmezi odpoledne
az vecera a spolecné aktivity se tedy budou odvijet od moznosti, které jim poskytuje
jejich zazemi. Myslim si, Zze mij vyzkum velmi ovlivnila ro¢ni doba. Respondenti
uvadéli aktivity jako plavani, prochazky, traveni casu na zahradé, chalupé, dovolené
u mote a tdborech. Domnivam se, Ze je tyto aktivity napadaly jako prvni v souvislosti

s hezkym pocasim a opomijeli situace a Cinnosti, které se vtahuji k zimnimu obdobi.



Bylo by tedy dobré v nich tuto pfedstavu evokovat a do rozhovoru zapojit i takové
otazky, které by je nutily pfemyslet i o aktivitich v chladnych dnech. Zaroven je
zvlastni, ze na otazky tykajici se denni doby, kdy jsou spolu sourozenci nejcastéji,
vSichni respondenti zminovali po Skole, 1 kdyz vétSina rozhovord se konala o letnich
prazdninach.

Druhé vyzkumna otazka byla pro respondenty t€z§i. Naroky ze strany okoli tak
byli upfesnény na domaci povinnosti, poskytovani pomoci sourozencim a zamysleni se
nad budoucnosti. VétSina respondenti uvedla, Ze doma maji svou praci, kterou musi
odvést, aby méli ¢as na své zdjmy. Mysli si, ze musi pomahat vice, nez kdyby jejich
sourozenec s postizenim byl zdravy. Takové odpovédi jsem cekala u vSech respondentt.
Ptekvapily m¢ proto vyroky tfech respondentli, ktefi doma nemaji vibec Zzadné
povinnosti, ale o to vice je kladen diraz na Skolu a dobré vysledky. Jeden respondent ze
vSech dotazovanych na sebe citi tlak jak v domacich tkolech, tak ve Skolnich
vysledcich. V tomto piipade souhlasim s Vagnerovou (1999), kterd pise, ze déti
piijimaji rodici pfedem urcenou roli a usiluji o naplnéni rodi¢ovskych predstav a nékteti
rodi¢e zamétuji svou pozornost na zdravé dité¢ a vkladaji do néj své nadéje. Nemyslim si
ale, ze v ptipadech téchto respondentli by jejich sourozenec s postizenim byl odsunut.
Viagnerova (1999) se také zminuje o tom, ze od kazdého ditéte se o¢ekava néco jiného
a také jsou odlisné dovednosti povazovany za uspéch. V tomto s ni souhlasim, protoze
od zdravych sourozenct rodice vétSinou ocekavaji studium na vysoké Skole, kdezto
u déti s postizenim se raduji i z malych pokrokl a Gispécht.

Nejvétsi problém méli respondenti pii zodpovidani otazky tykajici se
budoucnosti. Respondenti ve vétSiné ptipadi nad timto tématem ptfemysleji, ale nikdo
z nich nema jasnou pfedstavu, jak se vSe nakonec bude odehravat. Je vSak mozné, ze
z diivodu, Ze maji do budoucna velké obavy a v tomto véku si zatim nechtéji ptipoustét
svou nelehkou situaci. Zde souhlasim s PeSovou (2006), ktera ve své knize popisuje tuto
situaci jako nelehké rozhodnuti, zda pievzit péci o sourozence s postizenim za nemocné

nebo zemfielé rodice.



Dale mé& mile ptekvapilo, Ze vSichni respondenti byli z Gplnych rodin s dobrymi
vztahy. Myslim si, ze riziko rozvraceni rodin v pfipad¢ narozeni ditéte s postizenim je
v téchto pfipadech zvySené. Domnivam se, Ze ztohoto pohledu neni mulj vzorek
dostatecné reprezentativni, nebot’ by bylo dobré vést rozhovory i s détmi z neuplnych
rodin. Myslim si, Ze u vétSiny mych respondentl tato situace vytvofila v rodin¢ silné
pouto.

Zaznamenala jsem, ze i1 kdyz respondenti mezi sebou vzajemné maji velké
vekové rozestupy, jejich ndzory a projevy jsou podobné. Je to tim, ze byli nuceni
predcasné dozrat, dospét a postarat se sami o sebe? Podle Pipekové (2006) se v kazdém
piipadé jedna o obecné zatizeni zdravych sourozencti, které spociva v omezeni urcitych
vyvojovych moznosti, zvlast¢ pak muizeme pozorovat piedCasné omezeni hravych
moznosti a vychovu smétujici k uré¢itému druhu nadmérné rozumovosti a chapavosti.

Pouze jeden rozhovor byl spiSe vnegativnim duchu a ocefovala jsem
respondentovu otevienost. VSichni ostatni respondenti mluvili o svém vztahu
k sourozenci velice hezky. Domnivam se, Ze je to také z divodu, Ze vétSina respondenti
se snazi fikat pouze hezké véci a to, co je trapi, nebo se jim nelibi, nezminuje. Kdyz
jsem se zeptala jedné respondentky s postizenim, co ji naptiklad mrzi nebo by zménila
ve volném cCase se sestrou odpovédéla mi, ze: ,, Bere mé ven, ale nevadilo by mi, kdyby
to bylo castéji. “ Z odpovédi jsem vycitila, ze si nechce stézovat na to, ze je doma porad
sama. Tuto situaci mizu posoudit, protoze respondentka patfi do okruhu mych ptatel
a v bézném dennim rozhovoru mi oteviené sdélila, Ze ji moc mrzi, Ze sestra jeji prosby
o spole¢né traveny cas s prateli ignoruje. V rozhovoru, ktery veédéla, ze je zarazen do
mé prace vSak tyto pocity nechtéla sdélovat.

VSichni respondenti maji oddélené pokoje. Dle mého nazoru je toto velmi
dilezité, zvlasteé v pripad¢ sourozence s postizenim, kdy je vhodné, aby m¢l kazdy své
soukromi.

Celkové bych zhodnotila, ze se podatilo najit odpovédi na vyzkumné otazky,
1 kdyz zajisté existuje nékolik doporuceni, jak dosahnout toho, aby vysledky dalSich
studii zabyvajicich se timto tématem byly jeSt¢ hodnotngjsi. V prvni fadé¢ by bylo

vhodné rozsifit vyzkumny soubor. Je ziejmé, ze na zéklad¢ vypovédi napf. tficeti



respondentl ziskame vétsi mnozstvi vysledkil a zvysi se tak i moznost jejich zobecnéni.
V takovém piipadé by vSak bylo nutné déle a intenzivnéji spolupracovat s nejriiznéjSimi
institucemi zabyvajicimi se problematikou postizeni a dlouhodobé¢ a cilen¢ respondenty
vyhledavat. Dale by mohlo byt zajimavé vytvofit dvé skupiny respondentli, z nichz
jedna by byla slozena ze sourozencii déti s postizenim a druhé z jejich rodict. Bylo by
zajimavé porovnat, co prozivaji a citi sourozenci a jak se na to divaji jejich rodice (co si

rodi¢e mysli, ze jejich déti citi a prozivaji).



6 Zavér

Tato prace pro mne byla velkym piinosem zejména proto, ze jsem se seznamila
s tim, jak sourozenci vnimaji svou zivotni situaci spojenou s postizenim jejich
sourozence. Velmi jsem oceniovala jejich ochotu povidat si s prakticky cizim ¢lovékem
o soukromych a mnohdy nelehkych zalezitostech. Rozhovory s nimi pro mne byly
prijemné a obohacujici.

VétSina sourozencii na mne pusobila, ze je na svou situaci velmi dobfe
adaptovana. Ackoli se na zéklad¢ jejich odpovédi vynofily urcité obavy.

Béhem rozhovorit mé napadalo mnoho dalSich témat, které by mohly byt
predmétem dalSich studii. Jak prozivaji postizeni svych déti jejich otcové? Jaky vliv ma
pritomnost zdravého ditéte v rodin€ na osobu s postizenim? Jakou roli hraje v rodinach
s postizenym ditétem a u jejich sourozencii vira? A mnoho dal$ich neméné zajimavych
témat. Ve chvili, kdy se zamyslime nad jednou z téchto otazek, vynofi se jiné. Doufam,
ze téma, které jsem si zvolila bude mit pfinos pro budouci praci se sourozenci osob
s postizenim.

Svoji praci bych rada zakoncila nékolika vétami jedné respondentky. Diky nim
jsem si uvédomila, ze at’ uz se vztahy bratri a sester, znichz se jeden narodil
s postizenim, budu zabyvat z jakéhokoli tthlu, potad to budou ty pevné a krasné vztahy
na cely zivot. ,, Mdm ho moc rdda, i kdyz to nekdy tak nevypada...bere mé jako

zdravou sestru a za to jsem mu vdecnd. “(Jana)
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9 P¥ilohy

Otazky k rozhovoram pro sourozence postiZzenych déti

Volny ¢as:

1) V jakou denni dobu jste spolu se sourozencem nejcasteji?*

2) Jak spolu obvykle travite vikend?*

3) Kde spolu se sourozencem travite nejvice casu?*

4) Mate spolecny pokoj?

5) Jaké ¢innosti spolecné se sourozencem nejcastéji delas?*

6) Jaka z téchto Cinnosti t¢ nejvice bavi a proc¢?*

7) Je n¢jaka Cinnost, ktera t€ se sourozencem nebavi?*
-Jestlize ,,ano®, uved’ o jakou Cinnost se jednd a proc t¢ nebavi?

8) Dokazes se postarat o sourozence, kdyz s nim zlstanes saim?
-Jestlize ,,ano®, predstav si, Ze jsi se svym sourozencem musel zistat odpoledne (o
vikendu) sam. Jaky plan bys pro vas na toto odpoledne (tento vikend) vymyslel a co
bys se svym sourozencem d¢lal?
-Jestlize ,,ne®, tak z jakého divodu?

9) Myslis si, Zze mas dostatek volného Casu na sebe a na své zajmy?

10) Myslis si Ze mas dostatek soukromi?

11) Mas uz urcitou predstavu do budoucna?

Naroky ze strany okoli:

1) Jaké mas doma povinnosti?*
2) S ¢im si myslis, Ze rodi¢im nejvice pomahas?
3) Je n¢jaka povinnost, kterou nemas rad?*
-Jestlize ,,ano®, zkus fici proc?
4) Pomahas sourozenci s nékterymi béznymi dennimi ukony?
-Jestlize ,,ano®, jaké to jsou ukoly?
5) Myslis si, Zze kdyby byl sourozenec zdrav mél bys méné povinnosti?
Pozn. Na otazky oznacené hvezdickou * byli dotazovani respondenti z vyzkumného

souboru ¢.2



