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Abstrakt

Rodina, zdkladni a nenahraditelnd instituce, pfedstavuje nejen pro dité, ale i ostatni

jeji Cleny, predevsim citové zazemi, pocit jistoty, lasky a bezpeci.

Dité si v rodin€ utvaii uzké vztahy ne jen se svymi rodici, ale i se svymi sourozenci.
Sourozenecky vztah nabizi citovou oporu, moznosti sdileni radosti i starosti, ale 1
spolupraci a spiklenectvi proti rodi¢im. Sourozenci tedy mohou nabizet pomoc
v tézkych okamzicich zivota, naopak ale mohou také vznikat mezi sourozenci konflikty,

objevuje se zarlivost a rivalita.

Narozeni ditéte s t€Zkym zdravotnim postizenim pfedstavuje pro rodice obrovskou
zatéz, ale dopady této situace na sourozence nejsou dosud dostatecné popsany. Tento

sourozenecky vztah mize byt vice emoc¢ni, mé sva specifika a nezaménitelnou kvalitu.

Tato bakalarska prace je rozdélena na c&ast teoretickou a praktickou. V prvni
kapitole se pozornost vénuje roding, jejim funkcim, vychovnym stylim a soucasnym
rodinnym ,.,trendim®. Druhd kapitola se zaméfuje na zdravotni postiZeni, které je dale
rozdéleno na zakladni typy, tedy télesné postizeni, smyslova postizeni, mentélni
postizeni a postizeni kombinované. Ve tfeti kapitole se vice zaméfujeme na rodinu
s ditétem s tézkym zdravotnim postizenim a posledni kapitolu vénuji sourozenclm,

zejména potom sourozencim déti s postizenim.
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Prakticka cast si klade za cil pribliZit situaci sourozenct déti s tézkym zdravotnim
postizenim v rodin€ a najit pozitivni aspekty této situace. Dil¢imi cili jsem se pokusila
zjistit, jaké naroky klade na tyto sourozence rodina a zda se u téchto sourozenci
projevuji tendence k prosocidlnimu chovani, zejména v oblasti z4jmul, vzdélani a

zaméstnani.

Realizace praktické casti bakalafské prace probihala formou kvalitativniho
vyzkumu, metodou dotazovani. Technikou byl polostrukturovany rozhovor. Vyzkumné
Setfeni probihalo v dubnu roku 2015. Vyzkumny soubor byl tvofen dvéma skupinami
respondentti. Prvni skupinou byli sourozenci osob s tézkym zdravotnim postizenim,

druhou pak sourozenci osob intaktnich, tedy vybrany vzorek bézné populace.



Vysledky vyzkumné ¢asti nésleduji vzdy po dil¢im okruhu odpovédi respondentt.

Vzhledem Kk vysledkim je ziejmé, Ze sourozenci 0sob s tézkym zdravotnim
postizenim plni v domacnosti stejné povinnosti, jako sourozenci osob intaktnich. Jsou
na n¢ vsak kladeny vys$$i naroky, co se tyka péce o sourozence. Nikdo z dotazovanych

si nemysli, Ze by m¢l povinnosti méné, kdyby jeho sourozenec byl zdravy.

Vysledky vyzkumu ukazaly, ze sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim
maji vys$i pfedpoklad k takovym osobnostnim ptedpokladim, které zvysuji tendenci
Kk prosocialnimu chovani. Projevuji se u nich pocity empatie, socialniho citéni, dale také

pocit'uji ,,ochranitelsky pud* vii¢i sourozenci, citi se byt nesobecti a trpélivi.

Zajmy a koniCky sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim se nelisi od
z4jmu sourozencl déti bez postizeni. Volny €as vSak se svym sourozencem travi vice
sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim. Dobrovolnické Cinnosti se ve vétsi

mife vénuji sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim.

Tato prace by mohla byt nejvétsim pifinosem piedevSim pro samotné rodie a
sourozence déti s tézkym zdravotnim postiZzenim, jelikoZ jim mize pomoci nahlédnout
na danou problematiku i1 z jiné strany - bude jim tedy jakousi zpétnou vazbou. Prace
muze byt dale vyuzita studenty, ktefi se pfipravuji k vykonu pomahajicich profesi,
nebot’ jim pomuze v orientaci v dané problematice. Stejné tak by mohla slouzit i
pracovnikiim v pomahajicich profesich. V neposledni fadé¢ miiZze byt vyuzita pro tvorbu

odborného materidlu, vénujicimu se této problematice.



Abstract

Family, a basic and irreplaceable institution presents above all an emotional
environment, a sense of security, love and safety not only for a child but also for other

family members.

A child creates close relationships within the family not only with their parents
but also with siblings. A relationship between siblings offers an emotional support, an
opportunity to share both joys and worries but also cooperation and conspiracy against
parents. Siblings can offer help in difficult times in life, on the other hand conflicts may

arise between siblings and rivalry and jealousy appears.

The birth of a child with a severe disability presents an enormous challenge for
the parents but the effects of this situation on siblings have not yet been sufficiently
described. This sibling relationship can be more emotional, has its specifics and

unmistakable quality.

This bachelor thesis is divided into a theoretical and a practical part. The first
chapter focuses on family its functions, educational styles and current family trends.
The second chapter is focused on disabilities, which are further divided into basic types,
such as bodily, sensory, mental and combined. In the third chapter we focus more on a
family with a heavily disabled child and we devote the last chapter to siblings,

especially to those with a disabled sibling.

The practical part aims to describe the situation of siblings of children with a
severe disability and to find positive aspects of the situation. | also tried to find out
what demands does the family put on these siblings and if these siblings show
tendencies to pro-social behavior , especially in the area of interests, education and

career.

The practical part was done using qualitative research, namely the method of
questioning. The technique used was a semi-constructed interview. The experimental
research was conducted in April 2015. The selective sample included two groups of

respondents. In the first group there were siblings of people with severe health



disability; in the second were siblings of people who were intact, meaning a sample of

common population.

The results of the experimental part follow after every round of respondents’

anSWers.

It is clear from the results that siblings of people with severe disability have the
same duties in the household as the siblings of the intact ones. However, higher
demands are put on them, when it comes to taking care of their sibling. None of the

respondents thinks that they would have had less duties had their sibling been healthy.

The results of the research showed that siblings of people with severe disability
have higher predispositions for such personality traits that increase the tendency to pro-
social behavior. They display empathy, a sense of social awareness, they also “feel

protective” of their sibling and they feel selfless and patient.

The interests and hobbies of siblings of children with a severe disability do not
differ from interests of siblings of children without it. It is the siblings of children with a
severe disability, however, who spend their free time with their sibling. They also more

often work as volunteers.

This thesis could be most useful for parents and siblings of people with a severe
disability, because it can help them find a different perspective on the matter — it will be
a feedback of a sort. The thesis can also be used by students, who are preparing to work
in helping professions, because it will help them orient in the matter. It could also be
used by people who work in helping professions. Last but not least, it could be used to

create material concerned with this matter.
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Seznam pouzitych zkratek

e WHO - Svétova zdravotnicka organizace (World Health Organization)
e MKEF - Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi
e CR - Ceska republika

e DMO — Détskd mozkova obrna

e LMD — Lehkad mozkova dysfunkce

e SPC — Specialn¢ pedagogické centrum

10



Kli¢ova slova

- Sourozenec
- Rodina

- Zdravotni postizeni

11



UvVOD

Duvodem volby tématu bakalarské prace nejsou osobni zkuSenosti z rodiny, ani
blizkého okoli. Vlastni zajem o tuto problematiku a moznost dozveédét se vice, byl mou

jedinou motivaci.

Situace rodin, které se musi potykat s nejednou obtiznou situaci, kterou s sebou
pfinasi narozeni ditéte s t€Zkym zdravotnim postizenim, je velmi rtiznoroda. Rodiny
prochézejici si krizi jsou nuceny zménit svilj hodnotovy zebticek, zménit své predstavy
a prehodnotit sva rozhodnuti. Pokud vSak rodina pfijme narozeni ditéte s postizenim

jako ukol, ne ud¢l, vyrovnavani se s timto stavem pro né¢ mize byt vyrazné snazsi.

Sourozenci déti s t€Zkym zdravotnim postizenim jSou nezanedbatelnou soucasti
rodiny a také pfedmétem této prace. Sourozenecké vztahy pietrvavaji az do dospélosti
a to u vsech sourozenci. Schopnost mit rad svého bratra ¢i svou sestru a branit je, jen
ukazuje kvalitu sourozeneckého vztahu. Dé&ti mohou vnimat svého sourozence
S postizenim rizné a miZou se u nich projevit jak pozitivni, tak i negativni pocity vici

sourozenci.

Cilem bakalaiské prace je zjistit, jakd je kvalita Zivota sourozenct déti S tézkym
zdravotnim postizenim a zda disponuji tito jedinci povahovymi a osobnostnimi rysy,
jejichz zaklad mizeme spatfovat v jejich vychové ¢i postaveni a roli v roding, kterd
pecuje o dité s postizenim. Konkrétnéji se zamétim na volny ¢as a kariéru sourozencti a

také na jejich tendence k prosocialnimu chovani v téchto oblastech.

Prace je rozd€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. V prvni, teoretické casti,
se zamé&fuji na rodinu, jeji hlavni funkce, klima rodiny, role a vztahy uvnitf rodiny. Dale
popisuji zdravotni postizeni a to specifikuji dle jednotlivych typl postizeni. Na zaver se
Vv teoretické casti soustfed’'uji na rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim, popisuji
faze, kterymi si rodi¢e prochazeji, uvedu mozné rodinné krize a predevSim se vénuji

sourozenctm déti s postizenim, jejich postaveni, roli a specifikiim.
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V druhé, praktické casti, se predev§im orientuji na sourozence ditéte s tézkym
zdravotnim postizenim a jeho postaveni a roli vrodiné. Cilem vyzkumné ¢asti
bakalarské prace bylo zjistit, zda rodina klade na tyto sourozence vyssi naroky, nez
klade rodina na déti, jez maji sourozence intaktniho. Dal$imi cili jsem chtéla zjistit, zda
sourozenec S postizenim ma vliv na volbu povolani a z4jma svého sourozence a zda
sourozenci 0sob s tézkym zdravotnim postizenim disponuji vyS$im prosocialnim

citénim, v porovnani s vrstevniky, ktefi maji sourozence bez postizeni.

J4 sama povazuji vztah s mou sestrou za velmi dulezity a mozna i proto mne
zaujala pravé tato problematika. Sourozenci 0sob s postizenim v8ak musi ¢elit mnoha
vliviim jak rodinného, tak i vnéjsiho prostfedi a S témito vlivy se mohou vyrovnavat
riznymi zpusoby. Pfestoze kvalitativni vyzkum ptedpokldda nevelky vzorek
respondenttl, v&iim, Ze pro tento vyzkum jsou dostacujici a plné zodpovidaji stanovené

otazky sméiujici k naplnéni mnou stanovenych cili.
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TEORETICKA CAST

1 Rodina

Rodina je skupina lidi, ktefi maji spolecnou minulost, soucasnost i budouci
o¢ekavani a vzajemné propojené vztahy (Sobotkova, 2012). Rodina zprostiedkovava
¢lovéku prvotni vliv kultury. Clovék se rodi do prostredi, které je zcela odlisné
od prostfedi piirodniho. Rodina by méla uvést jedince do kulturniho Zivota dané
spoleCnosti. Je jakousi transkulturni instituci, kterd je pfitomna po celém svété

(Nakonec¢ny, 2009).

Rodina ptedstavuje pro déti i rodi€e domov. Je to misto, kde jsou vSichni
akceptovani a tuto vysadu si nemusi nijak zaslouzit. Chovani jednotlivych €lenii rodiny
je vzajemné podminovano. Zarovenn je také ovliviiovano vnéj§imi zménami, ¢ehoz

si nemusi byt rodina védoma (Vymétal, 2004).

1.1 Funkce rodiny

Primarni funkce rodiny spociva v tom, Ze od narozeni ovlivituje vyvoj jedince
avytvaii citové vazby (Jedlicka, 2004). Rodina své funkce v dneSni dobé plni
nedostate¢né a to predevSim proto, Ze naroky na ni Vv dneSni spole€nosti stoupaji.
Zaroven vSak rodina posilila vyznam jakoZto utocisté, a to pfedevsim pied vnéjSim
svétem. Rodina je tedy stale nenahraditelnou instituci. Pfesto doslo k nékterym zméndm
V plnéni funkei rodiny.

Biologickoreprodukéni funkee rodiny ma vyznam pro jedince 1 pro spolecnost.
Soucasnym ,,trendem* vyspélych zemi je vnimani ditéte, jakozto prekazky v kariéfe.
Mladi lidé kolikrat uvazuji i o tom, Ze by dité na svét vibec neptivedli. Také Zeny

se stavaji matkami v pozdé&j$im véku.
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Socialné-ekonomicka funkce je takova funkce, kdy je rodina vnimana jako
vyznamny prvek vrozvoji ekonomického systému spolecnosti, ¢i jako samostatna
ekonomicka jednotka.

Ochranna funkce rodiny plyne ze zajiStovani zékladnich zivotnich potieb déti
a ostatnich ¢lent rodiny.

Socializa¢né-vychovna funkce spocivd predevSim v socializatnim procesu
v rodin€, Vv piipravé déti a mladistvych na vstup do praktického zivota. Rodina zde
ptredstavuje prvni socialni skupinu, kde se dité uéi prizpisobovat zivotu, osvojuje
si zékladni navyky a zpusoby chovani. Odpovédnost za vychovu né¢kdy rodina piesune
na Skolu a ¢eka, ze pedagog napravi chyby, kterych se rodina ve svych vychovnych
ptistupech dopustila.

Rekreace, relaxace a zabava. Na tyto aktivity by se v rodin¢ mélo pamatovat.
Tykaji se vSech ¢lent rodiny, ale nejvétsi vyznam maji samoziejmé pro déti. Travi
&lenové rodiny sviij volny &as dohromady? Cemu se vénuji? Jak travi dovolené? To vie
ma vliv na plnéni této funkce.

Emocionalni funkce rodiny je zasadni a nenahraditelnd. Zadna instituce
nenahradi citové zazemi, pocit lasky, bezpeci a jistoty, kterou poskytuje pravé rodina.
BohuzZel dnes pfibyva rodin, které tuto funkci plni s obtiZzemi, nebo ji neplni vibec

a zvysuje se pocet déti deprimovanych, ¢i tyranych (Kraus, 2014).

1.2 Vychovné rodinné styly

Mezi klasické vychovné styly patii styl autoritafsky, liberdlni a autoritativni.
Zatimco autoritai$ti rodice ocekdvaji, ze dit€¢ udéld, co mu feknou, liberdlni rodice
se vyhybaji konfrontacim a discipling. Détskd prani a potfeby jsou pro né na prvnim
misté. Autoritativni rodi¢e se nachazeji se svym stylem vychovy nékde mezi témito
extrémy. Dit¢ musi akceptovat domaci pravidla a fad, zaroven je bran zietel na jeho
potieby a nazory. V téchto domécnostech maji déti i rodie vyvazené povinnosti i prava

(Jedlicka, 2004).
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Rodi¢e mohou ¢asto pusobit na dit€é nevhodnym vychovnym stylem. V ptipad¢,
ze vénuji svym détem priliSnou péci a ochranu, dit¢ se nauci pasivité a zavislosti, je
spoutavano s rodi¢i, neutvaii si vlastni hodnoty a je nesamostatné. Nadmérna fixace
jednoho, ¢i obou radi¢li byvd vénovana cCasto pravé nemocnym détem ¢i détem
S postizenim. Rodi¢ tak Casto presméruje své city, které mély patfit partnerovi, k ditéti
(Vymétal, 2004). Mén¢ vyrazny, avSak Casty, je také ambivalentni vztah k ditéti.
Rodi¢ si tento svij postoj nepfipousti, typicka byva komunikace s ditétem, kdy gesta
a mimika rodi¢e odporuje sloviim. Projevuje se také nevyrovnanym jednanim s ditétem.

Toto jednani vede k uzkosti u ditéte (Vymétal, 2004).

1.3 Rodinné ,,trendy*

Rodina vmoderni a postmoderni dob& proSla zménami, které jsou
pro charakteristiku rodiny zcela zasadni. Pfedmanzelsky sex se stal béznym a rodina
si udrzela svou vyhradni, reprodukéni funkci jen diky té skuteCnosti, ze se mezi sex
a poceti postavily nové bariéry, jako napiiklad hormonélni antikoncepce. Nicméné
sev 70. letech objevovalo stile vice nemanzelskych déti a porodnost klesala.
Manzelstvi, které bylo diive brano jako instituce, kterou rozdéli pouze a jen smrt
jednoho z manzel, bylo vystiidano manzelskou smlouvou, kterou muze kterykoli

z manzell kdykoli zrusit (MoZzny, 2008).

Také muz ztratil své, dfive vysadni postaveni v rodiné, Zena ziskala prava, ale
I povinnosti, které pravé dfive zastaval muz. DéEti se podileji aktivnéji na rodinném
zivoté, vztah mezi détmi a rodi¢i je vice partnersky. Pomyslny rodinny klid ma
za dusledek izolovanost rodin ptfed vnéjsi spolecnosti. Rodiny se zmenSuji, nejsou
stabilni a Casto nastava rozvrat rodinného svazku. Ubyva také okamziki, které rodina
travi pohromad¢, sdéluje si své prozitky, radosti i starosti (Kraus, 2014). Soudrznost
rodiny a emociondlni blizkost v§ak vede k niZsi mife stresu u rodi¢i a vySs$i manzelské

spokojenosti a také souvisi se schopnosti fesit problémy (Vancura, 2007).
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Rodice byvaji Casto pracovné vytizeni, coz vede k jejich zaneprazdnéni, vycerpani.
Maji malo Casu na relaxaci i na déti. Tento deficit Casto rodice kompenzuji materialné,
coz se projevi v hodnotovém zebtiCku 1 charakterovych vlastnostech déti. Vsechny
predeslé promény soucasné rodiny maji vliv pfedev§im na rozvodovost. Kazdé druhé
manzelstvi v nasi zemi je rozvedené, to vede k tomu, Ze si déti prochdzeji stresem
spojenym s rozvodem, a popiipadé se seznamuji s novym nevlastnim rodi¢em.
Prohlubujici se rozdily mezi niz§im a vyS$im platovym padsmem maji negativni dopad
na spolecnost. Socidln€ slabé rodiny se casto zadluzi, déti z takovychto rodin jsou

Casté&ji Sikanovany a Castéji se u nich také vyskytuje deviantni chovani (Kraus, 2014).

Otevien¢ konfliktni manzelstvi, ktera koncivaji rozpadem rodiny, byvaji nejcasteji
zdrojem neurotizace a nezddouciho osobnostniho vyvoje ditéte. Nejhlife snaSeji
konflikty déti predSkolniho v€ku a déti v puberté. V nékterych rodindch mize mit dité
funkci hromosvodu (Vymeétal, 2004). V pripadé, ze dité postrada jednoho z rodici, byva
dit¢ také ohrozeno nebezpe¢im nadmérné fixace nebo ambivalence. Dokonce je
i doloZeno zkusenostmi, Ze rozvod manzelstvi je opravnén, pokud je vztah mezi manzeli

takovy, ze ditéti Skodi, a neni zde nadéje na zlepSeni (Vymétal, 2004).

Kratkodobé dopady rozvodu rodici na dité jsou vSeobecné znamy a bezpocetnckrat
popsany. Jedna se naptiklad o zhorSeni prospéchu ve Skole a zhorSenou uspéSnost
ve vykonovych testech, strach, agresivitu, smutek a zmateni. Oproti détem z uplnych
rodin maji mensi pravdépodobnost UspéSného ukonceni stfedoskolského a nasledné
I vysokoskolského vzdélani. Studie také dokazaly, ze pozdé€ji v dospélosti disponuji
majetkem o polovinu niz§im, nez jakym disponuji ti, ktefi pochazeji z rodin uplnych.
V rané dospélosti déti z rozvedenych rodin citi vétsi strach a starost o matku, oslabuje
se pouto na otce. Tito lidé trpi chronickou emoc¢ni nejistotou a je nepravdépodobné,
Ze uzaviou své vlastni spokojené manzelstvi. Hnév na rodice, ktery rodinu opustil, miize

pretrvavat i do dospélosti (Pavlat, 2013).

VétSina rodin s jednim rodi¢em jsou matky. MiiZou to byt Zeny, kterym manzel
zemiel, matky, které cht&ji byt svobodné, nebo matky, které maji déti z rozpadlého

vztahu (Sobotkova, 2012). Pokud dité postrada jednoho z rodi¢t, byva vystaveno (jiz
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zminénému) nebezpeci fixace nebo ambivalence. Piestoze rozvod byva v dnesni dobé
vniman jako feSeni konflikti v partnerském vztahu a je obecné tolerovan, manzelé by
nejprve méli krizi v manzelstvi fesit, tfeba 1 S pomoci odbornikii (Vymétal, 2004).
Protoze je dnes velmi bézné, Ze se rodice rozejdou, déti by mély védét, ze otec ¢i matka
uz se vylécili z utrpénych $rdmi a jsou schopni pokracovat ve svém zivoté dal. Pfestoze
si vSichni musi na novou situaci zvyknout, ditéti bude timto znemoznéno stat
se utéSovatelem. Nebude nuceno ptestat zit svlij zivot a rodic si na ditéti nebude muset

kompenzovat své citové stradani (Dalloz, 2002).

Srostouci emancipaci zen, kdy Zzeny stdle méné potiebuji k zivotu muze,
se objevuje fenomén tzv. singles (Mare$, Potoény, 2003). Zeny si pofizuji dité
bez manzela ¢i partnera. Tendence k tomuto trendu nejsou dosud zcela jasné (Jedlicka,
2004). Podle Marese a Poto¢ného se jedna o ,pravdépodobné nejzretelnéjsi
(Mares, Poto¢ny, 2003, s. 226) Neptitomnost dal§iho dospélého v domécnosti vSak
zvySuje odpovédnost za dité, podrazdénost matky a neumoZiiuje dostate¢né
odreagovani. Zatimco dopady rozvodu maji vyrazné individudlni dopady na dit¢,
dopady této skuteCnosti, kdy je matka sama zcela planované, zatim neni mozné

odhadnout (Jedlicka, 2004).
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2 Zdravotni postiZeni

WHO uvadi, ze klasifikace funk¢nich schopnosti, vyjadieni stupné postizeni
(disability) u osob se zdravotnim postizenim, je ne jen otazkou odbornou, ale
I politickou. Pojem disability je jednim z pilift a stal se také zastfeSujicim vyrazem
Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (MKF). Hodnoceni
disability se 1isi v kazdém staté. Odbornici i Sirokd vefejnost se shoduji na tom, ze je
nezbytné vytvofit osobam se zdravotnim postizenim takové podminky, které¢ by vedly

K jejich co nejvétsi mozné samostatnosti a zvySeni kvality zivota.
V roce 2006 byla pfijata definice disability, kterd vyhovuje normam CR a zni takto:

., Disabilita je sniZeni funkcnich schopnosti na urovni téla, jedince nebo spolecnosti,
ktera vznika, kdyz se obcan se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkava

S bariérami prostredi.* (MKF, 2008, 5.9)

Zdravotni postiZzeni neni definovano jednotné. Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich
sluZzbach zdravotnim postizenim rozumi: ,,...télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo

kombinované postizeni, jehoz dopady c¢ini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci

Jjiné osoby “ (Zakon 108/2006 Sh., 2015, §3 g)).

Ziakon o zaméstnanosti pak vymezuje osoby se zdravotnim postizenim takto:
»Osobami se zdravotnim postizenim jsou fyzické osoby, které jsou organem socialniho
zabezpeceni uznany invalidnimi ve tretim stupni, invalidnimi v prvnim nebo druhém

stupni, nebo zdravotné znevyhodnénymi. “(Zakon 435/2004 Sh., 2015, §67 odst. 2)

Vitkova uvadi, Ze z pedagogického hlediska Ize za osoby s postizenim povazovat
vSechny déti, mladé lidi adospélé, kteti jsou v uceni,V socidlnim chovani,
v komunikaci a fe¢i nebo v psychomotorickych schopnostech tak omezeni, ze jejich
spolutCast na Zzivoté spoleCnosti, je podstatné ztiZzena. Proto také potiebuji specialné

pedagogickou podporu (Vitkova in Pipekova, 2010).
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2.1 Télesné postiZeni

T¢lesné postizeni je jednou z forem zdravotniho postizeni. Mlze byt vrozené,
Ci ziskané. Zakladnim symptomem je porusena motorika z hlediska kvalitativniho
I kvantitativniho. Jedna se o viditelné poruseni hornich nebo dolnich kon¢etin. Pohyb je
jednim ze zdkladnich projevil ¢lovéka, jeho nedostatecnost se projevuje i v psychické
oblasti ¢lovéka. Zavislost jedince s postizenim na jinych lidech rozhoduje troven

sobéstacnosti a sebeobsluhy jedince s postizenim (Vagnerova, 2014).

Osoby s télesnym postizenim mohou byt omezeny prvotné, ¢i druhotné. V prvotnim
omezeni se jedna o pfimé postizeni vlastniho hybného aparatu, nebo o postizeni
centralni ¢i periferni nervové soustavy. V ptipad¢ druhotného omezeni zlstava centralni
periferni nervova soustava i hybné ustroji bez patologickych zmén, hybnost je

ovlivnéna v dusledku chorob, které omezuji pohyb nemocného (Valenta, 2014).

Jak uvadi Vitkova, vSechny télesné, nebo také jinak pohybové vady mohou byt

rizného stupné, dle postizené Casti téla rozeznavame tyto skupiny:

2.1.1 Obrny

Obrny dale délime na centralni, které zahrnuji mozek a michu a periferni zahrnujici
periferni obvodové nervstvo. Jednotlivé druhy se od sebe 1i§i nejen rozsahem a stupném
zavaznosti, d¢li se dale na parézy a plégie. Obrna perifernich nervii nastava vétSinou
nasledkem urazu koncetin, kdy dochazi k pferuSeni ¢i zhmozdéni nervii. To ma

za nasledek caste¢nou ¢i tplnou obrnu (Pipekova, 2010).

2.1.2 Détska mozkova obrna

Détska mozkova obrna je pojem, ktery zahrnuje skupinu chronickych onemocnéni,
ktera je charakterizovana poruchou kontroly hybnosti. Tato porucha se objevuje

Vv prvnich letech zivota a zpravidla se v pribéhu nezhorsuje (Jakobova, 2011).
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Jednd se o zévazné postizeni centralni nervové soustavy, kdy pfi¢iny mohou byt
prenatalni, perinatalni i postnatalni. Pro toto postizeni je typické pohybové postizeni,
neobratnost, zejména v jemné motorice, nerovnhomeérny vyvoj, impulzivni reakce,
sttidani nalad a opozdény vyvoj a vady feCi (Pipekova, 2010). Zejména porucha
svalového tonu muze po narozeni svédCit o piiznacich DMO, coz ovSem odhalit neni
snadné. Klasické piiznaky se projevuji az v dalSim prabehu vyvoje ditéte (Jankovsky
in Pfeiffer, 2014).

DMO délime na formy spastické, kam predevsim fadime tyto formy:

diparetickd forma, coz je spasticka obrna, kdy jsou postizeny piedev§im dolni

koncetiny, typicka je nizkovita chtize, je zde dobra prognoza;

hemipareticka forma, tedy spasticka obrna dolni i horni konéetiny jedné poloviny
téla, byva postizena i jedna mozkova hemisféra;

A4

a na formy nespastické, kam nalezi:

forma hypotonickad, ktera se vyskytuje Vkojeneckém veéku, jedna se o chabou
obrnu, vyraznéj$i na dolnich koncetinach, po dosazeni 3. roku se tato forma meéni

na formu spastickou nebo dyskinetickou a

forma dyskineticka (diive extrapyramidova), pro kterou jsou typické nepotladitelné

mimovolni pohyby (Pipekova, 2010).

K DMO byvaji casto pfidruZzend postizeni inteligence, poruchy zraku, sluchu,
poruchy feci, epilepsie. Déti jsou Casto nevyzralé citove, maji naruSeny imunitni systém,
mohou se objevovat komplikace ortopedického razu a poruchy somatického ristu
mentalni retardace, kdy pfiblizn€ jedna tfetina déti s DMO ma mentalni Grovei stfedné
tézké a tézké mentalni retardace, jedna tietina déti lehké mentalni retardace a jedna
tfetina se pohybuje v rovin€ normalu, co se ty¢e mentalni urovné (Jankovsky in Pfeiffer,

2014).
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2.1.3 Neuromuskularni a svalova onemocnéni

Zde se jedna napiiklad o détskou obrnu, ktera je infekéniho puvodu a diive
postihovala predevSim déti predSkolniho véku. Nasledkem posSkozeni motorickych
bun¢k bylo ochrnuti svali na koncetinach. Intelekt byl neposkozen. Od roku 1958 jsou
vSechny déti oCkovany a nebyly zaznamenany zadné nové piipady tohoto onemocnéni

(Pipekova, 2010).

Mozkové zanéty, mozkové piithody, mozkové nadory, traumatické obrny mozku,
obrny michy a roz$tépy patete jsou dalsimi onemocnénimi, kterd mohou mit za nésledek
obrnu. Jistou podkapitolu tvoii i degenerativni onemocnéni, napf. Mozeckova
heredoataxie, roztrousena skleré6za mozkomi$ni nebo Friedreichova heredoataxie
(Pipekova, 2010).

2.1.4 Myopatie

Jedna se o rtznd poskozeni svalového vldkna, kterd mohou byt geneticka,
¢i zptisobena zanéty, Urazy nebo intoxikacemi. Dochdzi zde k nahrazovani svalovych

vlaken neplnohodnotnou nebo nefunkéni vazivovou a tukovou tkéni.

Duchenneova svalova dystrofie - jedna se o typ genové mutace, kdy je
poskozen usek chromozomu X. Postihuje predevsim chlapce, typicka je kachni chilize,
ztrata schopnosti chiize mezi 7. az 12. rokem, fibréza levé srde¢ni komory, pokles

vitalni kapacity plic a respiracni infekce.

Beckerova svalova dystrofie - velmi podobny priibéh a ptiznaky jako ptedchozi
Duchenneova svalova dystrofie, av§ak nastup je pozdé&jsi a progrese pomalejsi (Fischer,

Skoda, 2008).
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2.1.5 Specifické poruchy uceni

Specifické vyvojové poruchy uceni se objevuji jako vyvojové podminény projev,
ktery neni podminén vyukovym zanedbanim a nesouvisi s mentalni urovni. Mezi

nejznamé;jsi druhy patii lehkd mozkova dysfunkce (Fischer, Skoda, 2008).

Lehka mozkova dysfunkce (dfive lehka détska encefalopatie) je termin, ktery
se vztahuje na déti s primérnou ¢i nadprimérnou inteligenci, které trpi poruchami
chovani ¢i uceni (Jakobova, 2011). Jedna se 0 leh¢i typ poruchy centralni nervové
soustavy, kdy jsou oslabeny schopnosti a vlastnosti psychickych funkci. Piedevsim
se jedna o uroven aktivace, schopnost sebekontroly, pozornosti a fe¢i. LMD byva casto
diagnostikovana az s pocatkem povinné $kolni dochazky, kdy se vice projevi znamky

specifickych poruch uceni 1 poruch chovani (Pipekova, 2010).

2.2 Smyslova postiZeni

I presto, Ze ¢loveéku je ptisuzovano pét smysla (chut, Cich, zrak, sluch a hmat),
odborna literatura za smyslova postizeni povazuje pievazné postizeni zraku, sluchu
a jejich kombinaci.

Sluch je pro clovéka jednim z dilezitych smysld, zastava dualezitou roli
pii pfijmu informaci, které jsou sdileny mluvenou fe¢i (Langer, J. in Valenta, 2014).
Ale nejvice, asi 80% smyslovych vjeml z okoli, je ziskdvdno zrakem (Ludikova
in Valenta, 2014).

V nasledujicich kapitolach se 1 my proto zaméfime pravé na postiZzeni prave

téchto smyslu.
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2.2.1 Sluchové postiZeni

Za sluchové postizeni povazujeme takovou ztratu sluchu, kterou neni mozné
kompenzovat technickymi pomuckami v takové mife, aby neovliviiovala negativné

kvalitu zivota ¢lovéka (Valenta, 2014).

Sluchové postizeni miize byt velmi riiznorodé. Tato kapitola zahrnuje osoby
neslySici, nedoslychavé a ohluchlé. Vady sluchu mohou byt vrozené, ty zahrnuji
geneticky podminéné sluchové vady a kongenitalné ziskané sluchové vady
nebo ziskané, a to ziskané pted fixaci feci, ¢i po fixaci feci. Jedinci se sluchovym
postizenim mohou vyuzivat nékteré z kompenzacnich pomicek, jednd se naptiklad

0 sluchadla ¢i kochlearni a kmenové implantaty (Horakova, 2012).

2.2.2 Zrakové postiZeni

Klasifikace zrakového postizeni neni jednotnd. Pokud klasifikujeme dle doby
vzniku, rozliSujeme postizeni vrozena a ziskana. Z hlediska délky trvani je mozné je

¢lenit na akutni, chronické a recidivujici postizeni (Valenta, 2014).

Podle svétové zdravotnické organizace se zrakové postizeni d€li na stfedni
slabozrakost, silnou slabozrakost, téZzce slaby zrak, praktickou nevidomost a uplnou
nevidomost. Déle v§ak mizeme hovofit také o svétloplachosti, Serosleposti, poruchach
barvocitu, kratkozrakosti, dalekozrakosti, Silhavosti a dalSich a samoziejmé také o jejich

riznych kombinacich (Sumnikova, Kvétoniova, 2011).

2.2.3 Hluchoslepota

Hluchoslepotu nemtzeme vnimat jen jako soucet dvou vad. Je to soubézné
postizeni zraku a sluchu v riizném stupni. Clovék s takovymto typem postizeni nema
moznost se plné zapojit do spolecnosti, ma potize pii komunikaci, prostorové orientaci,

sebeobsluze, pohybu a v piistupu k informacim (Hlavacova, 2015).
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2.3 Mentalni postiZeni

Pojem mentédlni postizeni byva v oblasti zdravotnictvi zaménovan za termin
mentalni retardace, zatimco ve Skolstvi byva chépan v SirSim pojeti. Za mentalné
postizeného zdka byva povazovan i takovy zak, ktery pro své nedostacujici schopnosti

nezvlada bézné naroky Skoly, soucasné vSak neni mentalné retardovan (Valenta, 2012).
Hlavnimi znaky mentalni retardace podle Vagnerové (2014) jsou:

1. Nizké trovent rozumovych schopnosti, projevujici se predevsim nedostatecnym
rozvojem mysSleni, omezenou schopnosti uceni a nasledkem toho i ztiZenou socialni
adaptaci na bézné zivotni podminky, tj. omezena schopnost ménit na zakladé¢ mysleni
auceni své chovani a vyrovnat se tak s pozadavky bézného prostiedi nebo dokonce
meénit prostfedi podle svych potieb.

2. Jde o stav vrozeny, ktery je potfeba odliSovat od defektii ziskanych (deteriorace,
demence).

3. Jde o stav trvaly, ktery pietrvava i v dospélosti (Vagnerova, 2014).

., Mentdlni retardace je stav zastaveného nebo uplného dusevniho vyvoje, ktery je
charakterizovan predevsim narusenim schopnosti projevujicich se v pribéhu vyvoje
a podilejicich se na celkové urovni inteligence. Jedna se predevsim o pozndvaci, recové
motorické a socidlni dovednosti. “ (Definice mentalni retardace dle MKN-10 in Valenta,
2012)

Pfi¢iny mentalni retardace mohou byt rozdéleny dle casového hlediska
na prenatalni, perinatalni a postnatalni. V prenatalnim obdobi hraji dilezitou roli
dédi¢né faktory. Nejveétsi skupinu pfi¢in mentalni retardace tvoii syndromy zptsobené
zménou poctu chromozomi, napiiklad nejrozsifenéjsi Downlv syndrom. Dalsi
skupinou prenatdlnich vlivii jsou faktory enviromentdlni a onemocnéni matky v dobé
téhotenstvi. Mezi perinatalni faktory patii mechanicka poSkozeni mozku, hypoxie
¢1 asfyxie, predCasny porod, nizka porodni vaha nebo t€Zk4 novorozenecka Zloutenka.
Radime sem perinatalni encefalopatii, ktera byva udavana jako pfi¢ina lehké mozkové

dysfunkce. Tanezpusobi tak rozsahlé poskozeni, jako napiiklad DMO, ale muize
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zpusobit mentalni retardaci. V postnatalnim obdobi mlze mentélni retardaci zpiisobit
napfiklad zanét mozku, mozkova traumata, mozkové 1éze, krvaceni do mozku.
V pozdé¢jsim obdobi také Alzheimerova ¢i Parkinsonova choroba, alkoholové demence,

schizofrenie a dalsi (Valenta, 2014).

Stupeii mentalni retardace se meéfi standardizovanymi testy inteligence
nebo skalami, které urCuji stupen socialni adaptace. Méfeni témito Skalami urcuje
stupet mentalni retardace jen pfiblizné. Diagnéza vzdy zalezi i na vSeobecnych

intelektovych funkcich a méla by vzdy odpovidat soucasnému stavu duSevnich funkci.

Lehké mentalni retardace (F70; 1Q 50 — 69)

Stav vede k obtizim pii Skolni vyuce. Mnoho dospé€lych je ale schopno prace

a usp&$né udrzuji socialni vztahy a prispivaji k Zivotu spole¢nosti (Vagnerova, 2014).

Stiedné té€zka mentalni retardace (F71; 1Q 35 — 49)

Vysledkem je zietelné vyvojové opozdéni v détstvi, avSak mnozi se dokdzou
vyvinout K uréité hranici nezavislosti a sobé&stacnosti, dosahnou pfimétené komunikace
a primétenych Skolnich dovednosti. Dospéli budou potiebovat riizny stupet podpory

K praci a k ¢innosti ve spole¢nosti.

Tézké mentilni retardace (F72; 10 20 —34)

Stav vyzaduje trvalou potiebu podpory ze strany jak rodiny, tak statu.

Hlubok4 mentélni retardace (F73; 10 max 20)

Vyzaduje potiebu pomoci ve vsech oblastech- pohyb, komunikace, hygiena.

(Mezinarodni klasifikace nemoci, 2015)

2.4 Pervazivni vyvojové poruchy

PAS je postizeni, které je celozivotni a zavaznym zpisobem ovliviiuje vSechny
oblasti v zivoté c¢lovéka. Poruchy autistického spektra zahrnuji postizeni v oblasti

komunikace, kdy je omezena schopnost pochopit, co se déje a pro¢. Zahrnuji postizeni
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Vv socialni oblasti, kdy sebejednodussi socialni interakce je spojena s velkymi potizemi,
mimo jiné i1 proto, ze dalSi oblasti, ktera je u osob s PAS postizena, je oblast
predstavivosti (Howlin, 2005). Obtize tykajici se poruchy komunikace a socidlnich
vztahll jsou situovany na problémy v porozuméni i interakci verbalni i nonverbalni
komunikace, zahrnujici mimiku, gesta a fe¢ t¢la. Problémy v oblasti socidlnich vztahi
se u vétsiny déti projevi do jednoho roku véku. Jedna se pifedev§im o nezdjem o hru
aveci, které¢ dit¢ obklopuji. Tyto déti také neukazuji na véci, o které maji zajem.
Predstavivost maji tyto déti velmi omezenou a Casto zaméfenou jen na velmi Uzky
okruh zajmt. U déti s typickym autistickym onemocnénim se objevuji motorické
stereotypy, tedy opakované pohyby, které mohou pifipominat tiky. Nejcastéj$im
stereotypem je mavani, placani a krouceni rucickama, kolébani télem, tfeseni hlavou
a otaceni.

Jedinci s autistickou poruchou si mnohdy vytvoii své ritualy, byvaji fascinovani
riznymi vizualnimi ¢i auditivnimi aspekty. U vétSiny téchto jedincii miizeme pozorovat
omezeny repertoar vzorcti chovani a zajmil. Casto se zabyvaji stile stejnou ¢innosti

(Peeters, Gillberg, 2008).

RozliSujeme nékolik pervazivnich vyvojovych poruch, které maji odlisné
symptomy. Dé¢&tsky autismus je charakterizovan jiz vySe zminénou triddou znak.
Ve vétSiné piipadl je tato porucha kombinovand s mentidlnim postizenim. Rettiv
syndrom postihuje pouze divky. Dochazi zde ke ztrat€¢ komunikaénich a pohybovych
schopnosti a vyraznému postizeni inteligence. Aspergeriiv syndrom je vice rozsifeny
U chlapci a vyznacuje se obdobnymi ptiznaky jako autismus, ale nedochdzi zde

k opozdéni teci a kognitivniho vyvoje (Valenta, 2014).

2.5 Kombinované postiZeni

Vyuzivame také oznaceni vicendsobné postizeni ¢i kombinované vady. Mluvime
zde o nezanedbatelné Casti specialni pedagogiky, jejiz vyskyt se stale zvySuje. Jedna

se vzdy o vyskyt minimaln€ dvou rozdilnych postiZeni, naruseni nebo jejich kombinaci

27



u jednoho jedince (Renotiérova, Ludikova, 2006). Kazdé toto postizeni samostatn¢ by
vzhledem ke své zavaznosti a diisledkim opravinovalo zafadit jedince do specialni Skoly
prislusného typu (Jakobova, 2011). Kombinované postizeni se vyznacuje znacnou
heterogennosti a variabilitou pfiznak. Neni proto mozné piesné pocetné urcit vyskyt
kombinovaného postizeni v populaci. Mezi diagndzy, které ptedpovidaji vyskyt
kombinovaného postiZeni, patii pfedevsim DMO, Fetalni alkoholovy syndrom, Wolfav
syndrom, Patautv syndrom, Frolischtiv syndrom, Edwardsiv syndrom, Downav

syndrom atd. (Renotiérova, Ludikova, 2006).
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3 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

Jako prvni pfichazi na fadu ten okamzik, kdy zpravidla zdravotnicky personal
informuje rodice o postizeni ditéte. Jedna se piredevsim o to, aby rodice byli co nejdiive
informovani o stavu jejich ditéte. Je dulezité, aby u sdéleni, pokud je to redlné, byli oba
dva rodice, v idealnim ptipad¢ i dité. Dilezité také je uvédomit si, Ze je to ve vétsSiné
ptipadt poprvé, kdy se rodice setkaji tvari v tvar s takovym sdélenim. Lékat, ktery
sd¢luje informaci, by mél byt profesionalni, sd€lovat informace jasné a struéné. M¢l by
se vyvarovat chlacholeni ¢i milosrdnych 1zi i1 faleSnych nadé&ji. Pro rodice je i velmi
dalezité sdéleni informaci konkrétnich, v nejlepSim ptipadé i s ptiklady. V piipadé

nutnosti by mél 1ékar informace opakovat (Jankovsky, 2006).

Narozeni postizené¢ho ditéte prozivaji rodi¢e negativné. Za piiznivych okolnosti
mohou rodice tuto situaci vnimat pozitivnéji, jako vyzvu, kterd je aktivizuje. Dulezity je
také typ a zdvaznost postizeni ditéte, ze kterého vyplyva stupenn zavislosti na péci
druhych. Stres, jaky pfedstavuje narozeni postizen¢ho ditéte, se hodnoti subjektivné.

Zalezi na mife zatéze a na proméné postoje k zivotu (Vagnerova, 2009).

Je znamo, Ze prvni roky zivota jsou pro dité sté¢Zejni. Rodice zde byvaji pro déti
prvnimi uciteli. To plati nejen pro déti s postizenim, ale 1 pro déti zcela zdravé. Je ale
pravdou, ze déti s postizenim vyzaduji obvykle individudlni pfistup. Je podstatné, aby
rodice piijali skutenost, Ze se jejich dité liSi od ostatnich a dle toho zaujali sviij postoj
azvolili styl vychovy. Velmi ¢asto dochazi ke skutecnosti, ze rodice zvoli né&ktery
z nevhodnych vychovnych postupt, ktery dité ovliviiuje negativné, predev§im v jeho

dalsi integraci a socializaci (Renotiérova, Ludikova, 2006).

Existuji jisté studie, které¢ shrnuji n€kolik adaptacnich strategii rodict, ktefi svoji
situaci dobfe zvladaji. Zde miizeme hovofiit o pfijeti ditéte takového, jaké je, a to
predevsim tak, Ze se vice zaméfime na néj samotné, nez na jeho postizeni. Dale také
odhodléani uspét, nebo chceme-li, brat postizeni ditéte jako vyzvu, ne jako nestésti. S tim
souvisi 1 ochota ke zméné, se kterou se poji trpelivost, ptizptisobivost a pozitivni pohled

na véc. To, ze rodice o postizeni svého ditéte chtéji veédét co nejvic a stavaji se téméert
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experty, jim pomaha se sebedivérou a schopnosti mluvit o svych potiebach. Zaroven
se tito rodiCe Casto zapojuji do vzdélavani ostatnich, nebot’ se citi vylouceni
ze spolecnosti a citi odpoveédnost za vzdelani spolecnosti ohledné€ postizeni jejich ditéte.
Dalsi strategii je to, ze rodi¢ by nemél byt pro své dité obhdjcem, ucitelem, terapeutem,
1 kdyz se v téchto rolich nachézi, ale pfedev§im rodi¢em. Spoluprice s profesionaly
rodi¢e u¢i novym dovednostem. Napiiklad otevienosti, upfimnosti ¢i schopnosti jasné
formulovat své pozadavky. Samoziejm¢ dal§im, neméné dalezitym bodem, je schopnost

rozhodovani se a s tim spojena i odpovédnost za sva rozhodnuti (Vancéura, 2007).

wev .

Nejcastéjsimi nevhodnymi vychovnymi styly byvaji tyto:

Hyperprotektivita je, kdyz rodi¢e soustfedi svou pozornost na dité s postizenim.
PtedevSim matka usiluje o maximalni péci, stimulaci a pohodu ditéte. Druhy z rodicu,
¢i ostatni déti v rodiné se mohou citit vylouceni. U sourozenct se mohou vyskytnout
problémy ve vztazich s détmi mimo rodinu, Casto musi branit sourozence
pted necitlivymi pozndmkami okoli.

Odmitani ditéte je nejcastcjsi v piipadech, kdy je ptijeti pfili§ bolestné. Naptiklad
u vyraznych a zjevnych defekti a u mentalné retardovanych déti. Casto dochazi
k odmitani pouze ze strany jednoho z rodic¢u. Dité byva umistovano do Ustavni péce
nebo zlstava v rodin€, kde je ovSem ohrozeno moznym psychickym ¢i fyzickym

tyranim, nebo zanedbavanim.

Az k rozpadu rodiny mutize vést pretrvavajici vztek na druhého rodice. Nekdy
muze byt vztek na partnera pouze projekci vlastniho pocitu viny nebo agresivnich
pociti viici postizenému ditéti. AvSak k definitivnimu rozpadu rodiny s ditétem

s postizenim dochazi stejné &asto, jako v b&zné populaci (Ri¢an, Krejéitova, 2006).

3.1 Faze vyrovnavani se

Kdyz jsou rodice informovani, piichazi na fadu reakce rodicti. Tento proces popsala

jiz v roce 1975 E. Kiibler-Rossova. Jedna se celkem o Sest stadii:
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1. Sok - prvni, silné emocni a iraciondlni reakce rodicl, kdy prozivaji ztratu
dokonalého ditéte, ztratu snli a nadéji, ocitaji se tvaii v tvai neocekavané skutecnosti

a prozivaji hluboké zklamani;

2. Popfeni - vSe je vnimano rodi¢i jako omyl, rodi¢e doufaji v nalezeni 1¢ku, ktery
zasadné zmeéni jejich situaci, v této fazi rodice ¢asto navstévuji dalsi odborniky v nadéji,

v

ze diagnoza bude piiznivejsi;

3. Agrese — v téchto piipadech se jedna spise 0 zlobu ¢i zlost, kdy rodice obvinuji
sebe navzajem, ¢i sami sebe, nebo lékate ¢i zdravotnicky persondl, ktery jim sdélil

diagnozu, predmétem této agrese miize byt i ono dité;

4. Deprese — rodiCe jsou zasazeni hlubokym smutkem, pocity viny a selhanim,

které mohou vyustit ve stud za své dité, Casté je 1 sebeobvinovanti;

5. Smlouvdni — jednda se o kompenza¢ni mechanismus, takzvané smlouvani
s osudem, v tomto stadiu je velmi dulezity pfistup zdravotnického personalu i dalSich
odbornikt, kdy velmi zalezi nejen na jejich odborné zputsobilosti, ale také schopnosti

empatie, schopnosti naslouchat a sdilet bolest;

6. Vyrovnani se a akceptace — stadium, kdy dochdzi k postupnému snizovani
uzkosti, napéti a deprese, tzv. stadium rovnovahy, po kterém nasleduje akceptace, kdy
se rodie smifi s tim, Ze maji postizené dité¢, odpovédné mu hledaji dostupnou pomoc,

a to i do budoucna, a ptijmou ho takové, jaké je (Jankovsky, 2005).

VétSina autorti udava, ze Zadny z rodicd nedosahne posledniho stddia a nikdy

se nevyrovna s postizenim svého ditéte.

3.2 Posttraumaticky riist

Posttraumaticky rast pfedstavuje mySlenku, kdy z traumatického zazitku plyne
pro ¢lovéka pozitivni pfinos, zisk nebo osobnostni rist. Vime, ze prozivani zarmutku je
pro rodice ditéte s postizenim zdsadni, opacny pohled ukazuje na radost, kterou rodice

prozivaji pii kontaktu se svym ditétem. VétSina zarmutku, ktery prozivaji rodice, pfitom
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prameni z kontaktu s okolim. Jedna se pfedev§im o negativni a beznadéjna poselstvi
od rodiny, pratel i profesionali. Pozitivni zisky rodi¢i mizeme vnimat jako obvykly
zisk rodicl, pro které je jejich dit€ predevsSim ditétem, zisk pramenici napiiklad
Z vyrovnani se s naro¢nou zivotni situaci, z lep$iho chdpani problematiky postiZzenych.
PredevSim vSak pfindsi souziti s ditétem s postizenim pozitivni formovani jejich
osobnosti. Na zéklad¢ n€kolika rtiznych studii byl sestaven zebiicek oblasti pozitivniho
pfinosu vnimaného rodi¢i. Na prvnim misté¢ rodice uvadéji radost, plynouci z péce
0 dité, nasleduje dité, které je zdrojem radosti a to, Ze se rodice pokladaji
za nejkompetentnéjsi osobu pro péc¢i o jejich dité. Jako dalsi pozitiva jsou uvedeny
napiiklad sdileni lasky s ditétem, posileni rodiny a manzelstvi, novy smysl, rozvinuti
schopnosti ¢i zména v lepSiho Cloveka. Tyto studie by mély vést k té skutecnosti,
ze narozeni ditéte s postizenim nemd na rodinu nezbytné negativni vliv, ale mize byt

také povzbuzenim (Vancura, 2007).
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4 Sourozenci

vvvvvv

jako jedinackové. S narozenim dalsiho ditéte se jejich postaveni v rodiné méni. To déti
Casto Spatn¢ snaseji, citi se odstr¢eny a na mladsiho sourozence zarli. Tyto déti se musi
naucit fesit v rodiné mezilidské situace, spole¢né¢ se odreagovavaji, nauci se d¢lit,
podiidit ¢i ustoupit, diky ¢emuz jim necini potize se pozdéji zaclenit do kolektivu

(Vymeétal, 2004).

Soudrznost sourozeneckych skupin pietrvava do dospélosti. Mlzeme zde vidét
i typické hierarchické usporadani, kdy star$i sourozenci maji vétsi autoritu. Napiiklad,
kdyz otec vrodin¢ chybi, star$i bratr méa velkou Sanci stat se pro mladsi sourozence
vzorem ,muznosti“. Dokonce zde ani nehraje roli, zda jsou sourozenci vlastni,
¢i nevlastni, dulezité pouze je, aby rodina, ve které sourozenci vyrustali, plnila svou

funkci (Matgjcek, Dytrych, 2002).

4.1 Vyvoj jedince

Vyvoj osobnosti je zména, které je zdkonitd a nevratni. Je determinovana zvenci
I zevnitt. Vzdy se jedna o zménu od méné k vice dokonalému a ne vzdy jde o zmény

ve smyslu kvantitativnim, ale 1 kvalitativnim.

Erikson u vyvoje osobnosti vychazel z psychoanalyzy. V této teorii kazdé stadium

popisuje jako konflikt pozitivni a negativni tendence.

Zakladni divéra v zivot x zakladni nedtvéra (0 — 1 rok)
Autonomie X stud a pochybnost (1 — 3 roky)

Iniciativa x pocit viny (3 —6 let)

Snazivost x ménécennost (6 —12 let)

Identita x zmateni roli (12 - 19 let)

Intimita x izolace (19 — 25 let)

Generativita x stagnace (25— 50 let)

Integrita x zoufalstvi (od 50 let)

ONoGa~WNE
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Tento konflikt musi byt vyfesen, aby vyvoj neustrnul. Pokud tento vyvojovy tkol

jedinec nezvladne, nastava krize identity (Erikson in Vagnerova, 2000).

4.2 Vyvoj identity sourozence

Identita ndm dava odpoveéd na otazku: ,,Kdo jsem?* a jaké misto zaujimam
ve spole¢nosti, do které patiim (Maté&jcek, Dytrych, 1997). Pro rozvoj identity jsou
sourozenci velmi dileziti. Sourozenci byvaji Casto charakterizovani na zakladé
srovnavani, a ¢im vice jsou si podobni po fyzické strance, tim je pro né t&€Zsi utvofit

si vlastni identitu (Lobato, 1990).

4.3 Sourozenci déti s postiZenim

Je velmi dulezité, aby rodiCe pfistupovali k ditéti s postizenim jako k ditéti, nez
jako Kk postizenému. Neméli by mu branit v zapojeni se do rodinného Zivota.
Je nezbytné promluvit si o postizeni ditéte s jeho sourozenci. Dulezité je o tom mluvit
a nechat déti o tom mluvit, ale nedé€lat z postizeni rozliSovaci kritérium. Kazdy v rodiné
musi byt ocefiovan individuélné, vysledky zdravych déti by se nemély bagatelizovat

a vysledky déti s postizenim by se nemély zvelicovat (Dalloz, 2002).

Sourozenci se béhem spoleéného souziti snazi zvladat rizné situace, pocity
frustrace i hostility. Naopak, dit¢ muze citit k sourozenci s postizenim silné emoce
¢i velkou miru loajality. Stejn€ tak to samé miize citit dit¢ s postizenim ke svému
sourozenci. Pravé schopnost mit rad svého sourozence a branit ho, napfiklad
ve chvilich, kdy je ohrozen poznamkami z okoli, ukazuje nezaménitelnou kvalitu tohoto

vztahu, vztahu sourozenct (Lobato, 1990).
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Uvadime seznam dle Lobatové (1990), ktery popisuje pozitivni a negativni pocity,

které mohou mit sourozenci déti s postizenim:

Pozitivni pocity:

Vyspélost

Zodpovédnost

Nesobeckost

Tolerance

Prosocialni chovani v osobnim/profesnim zivoté¢
Duraz na blizké rodinné vztahy

Sebevédomi a nezavislost

Negativni pocity:

Pocit zanedbavani rodici

Zast

Védomi narokt a ocekavani rodict

Pocit nejistoty

Pocit viny za vlastni zdravi

Vyssi zodpoveédnost za rodinné déni

Omezeni spolecenského Zivota

Pocit rezervovanosti mezi ¢leny rodiny (Lobato, 1990)

Sami sourozenci také uvadi, Ze 1 pres to, Ze je rozCilovaly reakce okoli €1 pratel,
skute€nost, Ze maji sourozence s postizenim, jim pomohla. Nemysli si, Ze méli
nebo maji doma vice povinnosti nez jejich pratelé, co se tyce napiiklad tklidu a jinych
domacich praci, av§ak musi se vice starat pravé o svého sourozence, tiebaze starsiho.
Pies vSechny negativa si tito sourozenci mysli, ze to, Ze maji sourozence s postizenim,
z nich udélalo lepsiho ¢lovéka. Dokazou si vice uZivat Zivota a netrdpi se malickostmi.

Dokonce si mysli, Ze diky témto udalostem jsou si v rodiné vsichni blizsi (Lock, 2009).

4.4 Informovani o postiZeni sourozence

Sdéleni ditéti, ze jeho sourozenec je postizeny, neni pro rodiCe lehké. Rodice
by proto méli zvazit, jak tento rozhovor povedou a méli by ho pfizpisobit ho véku

ditéte. Tento okamzik je diileZity pro budouci vztah mezi sourozenci.
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Dité do tii let veku je pfili§ malé na to, aby mohlo spravné pochopit, ze jeho bratr
¢i sestra jsou jini. Rodi¢e v8ak nedokazou v takové situaci skryvat sviij smutek a starosti
spojené s ditétem s postizenim, proto je vhodné, aby rodice ujistili zdravé dité o tom,

ze za jejich smutnou naladu nemuze.

Do dvanécti let je vSak vhodné ditéti situaci vysvétlit podrobnéji. Idedlné by meli
byt u rozhovoru pfitomni oba rodice a méli by pouzivat terminy, které¢ dité dokdze

pochopit.

Dospivajici sourozenec muize mit pfi narozeni sourozence s postizenim pocity,
podobné pocitim rodic¢t. Bude chtit byt pln¢ informovan a informace si mize sam

I vyhledavat (Selikowitz, 2005).

4.5 Vliv dalSich socialnich skupin na vyvoj ditéte

Vrstevnicka skupina je charakteristickd vékovou a nazorovou blizkosti
anaslednym souhlasnym jednédnim. Je to primérni, neformalni skupina, kterd
se vyznacuje bezprostfednim kontaktem a pocitem soundleZitosti. PfisluSnici mohou
ve skupiné ukazat, co se naucili od dospélych a zarovenn mohou rozvijet své Usili

a uskutecnovat své cile (Kraus, 2014).

Skoly - vychovné vzdélavaci instituice nesou odpovédnost za vychovu
a vzdélani, tedy za ptipravu lidi pro svét prace. Dale také uvadi osobnosti do organizaci
neosobnich. Na rozdil od rodiny, kde jsou déti ocetlovany podle toho, kym jsou,

ve Skole byvaji ocetiovani podle toho, jak se prezentuji a chovaji (Jedlicka, 2004).
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PRAKTICKA CAST

5 Uvod do praktické ¢asti

Sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim vyriistaji v rodinach s jinymi
hodnotovymi zebticky, pfichazeji do kontaktu s institucemi, které maji pomahat jejich
sourozenciim a jejich rodinam. Casto tyto déti piejimaji rodi¢ovskou zodpovédnost
aciti se byt odpovédny za svého sourozence. To vSe urcuje smér zivotniho vyvoje

sourozence s té¢zkym zdravotnim postizenim.

Tato Cast bakalaiské prace se zabyva vysledky a prub&éhem Setfeni problematiky
role a postaveni sourozenct déti s tézZkym zdravotnim postizenim v rodiné. Vzhledem
k té skuteCnosti, ze tézké té€lesné postizeni neni jednozna¢né definovano v literatuie,
rozhodla jsme se, ze pro tuto praci bude osobou s téZkym zdravotnim postizenim
povazovana takova osoba, kterd z diivodu svého postizeni vyzaduje pomoc a péci jiné
osoby kazdy den. Konkrétn¢ byli zvoleni sourozenci 0s0b S riznymi formami DMO
a s nizkofunkénim autismem, tedy Détskym autismem s pfidruZzenym mentalnim
postizenim.

P4

V praktické ¢asti bakalaiské prace jsem se rozhodla postupovat dle Jana Hendla,
kdy jsem si v kvalitativnim vyzkumu nejprve vybrala téma, a poté jsem urcila zakladni
vyzkumné otazky. Otazky jsem V pribéhu vyzkumu pfizpisobovala typu respondentl i
dané situaci. Nebot’ jsem ve svém vyzkumu chtéla pifedev§sim prozkoumat zkusenosti
skupiny sourozencti déti s tézkym zdravotnim postizenim a porozumét jim, zvolila jsme
tzv. Fenomenologickou studii. Hendl uvadi, Ze tento typ studie je vhodny v ptipadech,
kdy dany fenomén neni dostatecné prozkouman, coz je pravé tento ptipad. Tento typ
studie jsem propojila s rozhovorem pomoci navodu, protoze z divodu vyse zvolenych

cilt bylo nutné zodpoveédét otazky a témata potiebna k dosazeni vysledka.
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6 Cil prace

Cil prace

Cilem této bakalarské prace bylo pfiblizit situaci sourozenct déti s tézkym
zdravotnim postizenim, pokusit se najit pozitivni aspekty této situace a zjistit, zda tito
sourozenci disponuji povahovymi a osobnostnimi rysy, jejichz zaklad muzeme
spatiovat v jejich vychové a postaveni v rodin€, ktera pecuje o dit¢ s postizenim.
V souvislosti s tim se pokusim odhalit, zda tato skute¢nost ma vliv na budouci volbu

povolani a volbu zajmi sourozencd.

Vvzkumné otazky

Vyzkumna otazka €. 1: Jaké naroky klade rodina na sourozence osob s postizenim

V porovnani se sourozenci osob intaktnich?

Vyzkumna otazka ¢. 2: Ma vychova vrodiné s postizenym ditétem vliv

na sourozence i ve volbé povolani ¢i ve volbé jeho zajma?

Vyzkumnd otdzka ¢. 3: Disponuji sourozenci déti s postizenim takovymi

osobnostnimi piedpoklady, které zvyraznuji tendenci k prosocidlnimu chovéani?
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7 Metodika

7.1 Metodika vyzkumu

Pro zpracovani bakalarské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum a k ziskani dat
jsem pouzila metodu polostrukturované¢ho rozhovoru. Zakladem tedy byly otdzky,
které byly pokladany respondentim a piiméfené modifikovany dle jejich véku. Bylo
také zaménéno jejich pofadi dle vhodnosti a dale byly tyto otazky doplnény dalSimi
pokladala a jejich odpovédi jsem zaznamenavala na diktafon. Vsem respondentim byly

poloZeny vSechny otazky, ne na vSechny otazky muselo byt odpovézeno.

Rozhovor byl zvolen ztoho davodu, Ze pii osobnim setkani lze sledovat
I emocionalni stranu projevu respondentii, z niz mohou byt patrné napiiklad pocity

studu, nesmélosti, nebo naopak radosti.

Jelikoz informace pii rozhovorech ziskané mohou byt pro respondenty velmi
citlivé, museli byt tito respondenti informovani o anonymité celého vyzkumu a také
0 tom, Ze rozhovory budou pouzity jen za ucelem této bakalaiské prace. V ptipadé

nezletilosti respondentti byli o téchto nalezitostech informovani rodice.

7.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Respondenti byli vybirani metodou, kterou Hendl popisuje jako metodu ,,snéhové
koule®. Nejprve jsem si sama zvolila tfi respondenty, ktefi byli pro tento vyzkum
vhodni. Tito dotazovani mi dale doporucili dalsi respondenty, vhodné pro vyzkum.
Pro srovnani jsem pracovala se vzorkem jedincli, jez odpovida struktufe vzorku

prvniho, ale jejichZ sourozenci jsou bez postiZeni.
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Vyzkumny soubor €. 1 tvofili sourozenci osob s tézkym zdravotnim postizenim,

ve véku od deviti do dvaceti osmi let, pievazné z Ceskych Budgjovic a blizkého okoli.

pohlavi

vek pohlavi vek sourozence sourozence typ postizeni sourozence
R1 22 Zena 23 Muz DMO- kvadruparéza
R2 21 Zena 20 Muz DMO - diparéza
R3 21 Zena 23 Muz DMO- kvadruparéza
R4 28 Zena 24 Muz DMO- kvﬁ/ﬁ‘glpareza "
RS 2 Zena 6 Muz PAS + MP
R6 9 Zena

Vyzkumny soubor €. 2 tvorili sourozenci osob bez postizeni ve véku od jedenacti

do dvaceti osmi let, také z Ceskych Budgjovic a ze Strakonicka.

pohlavi

vék pohlavi | vék sourozence sourozence
R7 22 Zena 23 Muz
RS8 11 Zena 23a25 zZena a zena
R9 21 zena 24 Zena
R10 28 zena 24 Zena
R11 22 zena 15 Mus
R12 22 muz

7.3 Realizace vyzkumu

Vyzkum probihal pievazné v Ceskych Bud&jovicich, pouze dva rozhovory byly
realizovany na Strakonicku. Ne&které zrozhovorl probihaly v domacim prostiedi
respondentli, n€které na vetejnych mistech, Vv tichych kavarnach, jeden zrozhovori
probihal v parku a dva ve Skolni druzin€. Shromazd’ovani moznych respondentti
probihalo od zafi do prosince roku 2014, samotné rozhovory byly uskute¢nény v dubnu
2015. Zhruba ve stejné dobé byla realizovana i analyza dat a ptepis rozhovord do

textové podoby.
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Rozhovory byly provedeny na neutralni pad¢, v piipadé dospélych respondentti bez
ptritomnosti dalSich rodinnych ptisluSnik, pokud respondentem bylo dité, byl rodi¢
informovan plné o obsahu rozhovoru, ale s détmi jsem mohla rozhovor realizovat také v
soukromi. Nejprve byli vSichni respondenti informovani o tématu prace a o jejich cilech

a poté udelili souhlas, ktery uvadim v Priloze 1.

Pied zacatkem rozhovoru jsem vzdy zaCala piedstavenim sebe a také jsem
respondenty seznamila s tématem této prace a S cili vyzkumu. VSechny rozhovory byly
zaznamenavany na diktafon. Délka rozhovord se pohybovala od patnacti do tficeti
minut. Otazky pro oba vyzkumné soubory byly ve vétsiné piipadd shodné, v piipadech,
které to vyzadovaly, byly mirné upraveny. Doslovné piepisy rozhovort sourozenct déti
s tézkym zdravotnim postizenim jsou uvedeny v PFiloze 2, se sourozenci intaktnich déti
v Priloze 3. Z diivodu anonymity byly vynechany nckteré konkrétni nazvy, naptiklad
meést, organizaci, atd., jména respondenti byla nahrazena pismenem R, poté bylo

pismenu pfifazeno také poradové Cislo, a to pro snadnéj$i orientaci pfi praci s textem.

Pres doslovny pfepis rozhovorit jsou informace zredukovany, minimalné
0 neverbalni ¢ast rozhovoru. Zaznamenala jsem tedy alesponl ty nejvyraznéjsi projevy,
jako smich, odmléeni se, ¢i zamysleni, které jsem v rozhovoru zachytila komentovanou

transkripci, kterou uvadim v PFiloze 4.

41



Zde uvadim seznam témat a navod k rozhovorum.

. e vék a pohlavi respondenta?
Biografické udaje y P . pv o
vek, pohlavi a popt. postizeni sourozence respondenta?

Skola a préce povoléni ¢i budouci povolani?
studium, popi. obor?

povinnosti v domécnosti?
Povinnosti v ramei rodiny | povinnosti se sourozencem spojené?
rovny piistup rodict k détem?

zajmy a konicky?
Zajmy spole¢né zajmy se sourozencem?

dobrovolnicka ¢innost?

vztahy v roding?

i vliv okoli?
Osobnostni rysy S . . .
vnimani negativ a pozitiv rodinné situace?

(proces srovnani se s postizenim sourozence?)
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8 Vysledky

Analyza odpovédi respondentt je provedena hromadné, kdy jsou z odpovédi vsech
respondentli prvniho vyzkumného souboru shroméazdény odpovédi na otazky, ty jsou
dale rozdeleny dle okruhi zajmut. Okruhy byly tvofeny dle cilt, jichz jsem chtéla timto
vyzkumem dosahnout. Takto jsem se tedy pokusila o shrnuti onoho celku a ten jsem
porovnala s odpovéd’'mi druhého vyzkumného souboru respondentd, se kterymi jsem

postupovala stejné.

Disponuji sourozenci déti s postiZenim takovymi osobnostnimi piedpoklady,

které zvyraziuji tendenci k prosocialnimu chovani?

Dospéli respondenti v prvnim vyzkumném souboru uvadi, ze skutenost, Ze maji
sourozence S postizenim, jim byla prospé$na piedevSim v tom, Ze to posililo jejich
rodinné vztahy (R1) a maji vyvinuté socidlni citéni (R1, R2, R3,R4), napiiklad fikaji Ze,
R1:,,Hodné rychle jsem tim dospéla. Zménilo mé to ve vSech smérech. Jsem hodné
empatickd a rodinny typ.(Usmév) Pripaddm si jako takovd mdma...“, R2: ,, ...Chdpu
tyhle lidi, vychazim s nimi... Samoziejmé ano. Urcité bych si k témto lidem, jakoze
postizenym, neziskala postoj, jaky mam ted'... “, R3: ,, ...Jako pozitivum se da ale urcité
brat to, ze sama vim, ze mam diky brdachovi vétsi socialni citéni, Ze takovym lidem
rozumim, dokdzu porozumét..” a R4: ,,...Clovék neni v Zivoté zaméFeny jen na sebe, je
potieba brdt ohled, ucit se empatii. Uvédomit si, v dnesnim svété, kdy se propaguje
dokonalost, Ze véci nejsou cernobilé a je tieba si pomdahat, myslet na slabsi. Uvédomit
si, Ze tu samou situaci muzu klidné zitra proZivat ja sam na vlastni kizi a nasledné
se zeptat, jak ja bych si pral, aby se ke mné ostatni zachovali... Myslim, Ze mit
postizeného Clovéka v tésné blizkosti je velka lekce lidskosti... “.

Dotazovani V prvni skupiné vice vnimaji potfeby rodin s détmi s postizenim,
obdivuji své matky za jejich trpélivou péci (R1, R2, R3, R4) a nikdo z nich si nemysli,
7e by jeho zivot byl lepsi, kdyZz by byl jeho sourozenec zdravy, nebo se mozna boji

¢i stydi néco takového fici. Nektefi uvadéji, Ze si tuto situaci ani nedokaZou predstavit,
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nebot’ jejich sourozenec je takovy a nikdy nebyl jiny. R4:, O negativech bych mohla
mluvit jenom kdybych si predstavila, Ze bratr by byl zdravy a mohla to porovnat.
Ale neni (.) a nikdy nebude.” R3:, Nedovedu si vlastné ani piedstavit, e by mél byt

€E ¢

whormadlni“* Zaroven si vSichni tito respondenti, vyjma R4 mysli, Ze v puberté snaseli

postizeni svého sourozence Spatné, styd¢€li se za n¢ho.

Pouze v jednom piipadé, R4, je z odpovédi patrné, ze se respondent piipravuje
do budoucna na péc¢i o sourozence a jsou zde viditelné obavy: ,, Vim, Ze jednou tato
situace nastane. Bratr potiebuje bezbariérové prostiedi, vybavené domdacimi jerdaby
na premistovani, auto s plosinou pro elektricky vozik a jiné pomiicky. V soucasnosti je
takto vhodné vybaven diim, ve kterém bratr s mamkou zije. Nyni planujeme s manzelem
viastni bydleni, ve kterém bude bezbariérové prizemi a koupelna a pokoj vybaveny

pro bratra.(-) Vim, Ze uplné sama bych péci rozhodné nezviadla...*

Za zajimavé povazuji zminky o nedostatku respitni péce, kdy R1 uvadi: , Zbyva
nam malo casu na odpocinek. Bohuzel u nads v kraji postradam respitni péci.” a R4
zminuje: ,,Jako negativni vnimam hlavné asi to, Ze meni vice stacionari, které by
zajistovaly kvalitni traveni casu postizenym lidem, a tim padem obcas odlehcili
pecujicim osobam. “

Respondenti RS a R6 jsou déti - sourozenci. Zatimco RS vnima to, Ze ma
sourozence s postiZzenim spiSe pozitivné: ,,No, mé to bavi pomahat.. takze jako, kdyby
byl zdravej, tak by to bylo dobry, i trochu Spatny, protoze bych neméla takovej ten sen,
jako Ze uzdravim M. ... Je to dobry v tom, Ze mam ten sen ho vylécit a je to dobry,
Ze poznavam ten autismus, ze kdyz bych potkala néjakou pani, ktera ma autismus, tak

3

ze bych se jako (.) nelekla.”, R6 nevnimd pozitiva zadna, nicméné k negativiim

se nevyjadruje.

Z rozhovori vyplyva, Ze ackoli si to ne vSichni dotazovani pfipoustéji, rozvinul
se U nich ,,ochranitelsky pud® viici sourozenci. Nikdo z dotazovanych nem¢l striktné
negativni postoj ke svému sourozenci, dokonce mohu fici, Ze zZ rozhovori vyplyva,
ze v8ichni respondenti prvniho vyzkumného souboru jsou za svého sourozence radi

amaji s nim dobry vztah. Osobnostni piedpoklady k prosocidlnimu chovani se tézko
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daji zjistit pouhym dotazovanim, piesto jsem se je pokusila objevit formou nahledu

do rodinné situace.

Z predchozich vysledkli vyplyva, Zze se respondenti o sourozence staraji a berou
to jako samoziejmost, nikdo z dotazovanych si na tyto povinnosti nestézoval. Coz
uz do jisté miry svéd¢i minimalné o trpélivesti a ,,dobrém srdci®. Tyto vlastnosti ja
osobné pfisuzuji pravé také osobam pracujicim v pomahajicich profesich. Ne&kteti
z respondentit pfimo uvedli, ze maji lepSi socidlni citéni, ¢i empatii. Néktefi nic
takového sice neuvedli ptimo, avsak z jejich odpovédi a celkového pristupu k tomuto
tématu je jasné, ze predpoklady k prosocidlnimu chovani tvori prevaznou ¢ast

jejich osobnosti.

Vsichni respondenti druhého vyzkumného souboru jsou si jisti, Ze by se o svého
sourozence dokazali postarat. V piipadech, kdy je respondentliv sourozenec mladsi,
sejiz spéti o n¢ setkali. Naopak v piipadech, kdy maji respondenti sourozence
starSiho, uvadéji, Ze se 0 n¢j nemuseli starat, protoze je starSi. Jako piiklady péce
0 sourozence nebo pomoci sourozenci uvadgji tito dotazovani napiiklad vafeni pro néj,

pomoc s u¢enim, pomoc s tklidem ¢i technikou.

Ptinos svého sourozence vnimaji respondenti druhého vyzkumného souboru spise
neutralné. Nekteti si neuvédomuji, Ze by sourozenec mél vliv na jejich osobnost (R12,
R7), nekteti uvadéji, ze diky sestie, i bratrovi jsou vice spoleéensti, v détstvi si méli
s kym hrat, nejsou rozmazleni, sourozenci jim pomahaji, jsou jim oporou a maji
se na koho spolehnout. Zde uvadim nékteré piiklady odpovédi. R8: ,,...mi pomdhaji
S ukoly a taky meé podrzi.“, R9: ,, Pro me urcité. Neumim si predstavit byt jedinacek,
jsem rdda, Ze mam sourozence, protoZe mi casto pomiiZe... nebo treba jen vyslechne.
Muzu se s ni poradit o cemkoli. Driv, kdyz jsem byla mala, jsem si méla s kym hrat,

I3

prosté jsem nebyla tak osaméla...“ R11: ,,...Kdybych byla jedinacek, urcite bych méla

I3

od rodicii vsechno, co bych chtéla, a byla bych rozmazlena.

Také v tomto vyzkumném souboru je mozné zaznamenat ,,ochranitelsky ptistup*
k sourozenci, je zde viditelné pratelstvi mezi sourozenci, spiSe jakési partnerstvi.

Na rozdil od respondentt prvniho vyzkumného souboru vSak nejsou tito respondenti
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schopni pojmenovat, anebo si uvédomit pozitiva, ktera jim skuteCnost, ze maji
sourozence, dala. Nikdo z dotazovanych neodpovidal stakovym zaujetim a nikdo

si nebyl jisty svou odpovédi, jako pravé respondenti prvniho vyzkumného souboru.

Jaké naroky klade rodina na sourozence 0S0b S postiZenim v porovnani

se sourozenci osob intaktnich?

Vsichni respondenti uvadéji, ze maji povinnosti spojené s chodem domadcnosti.
Respondenti — Zeny uvadéji prevazné prace jako je zehleni, prani, tklid a vafeni.
V nékolika ptipadech se v odpovédich objevuje i prace na zahrad¢ a dal$i venkovni
prace. Respondent — muz uvadi povinnosti spojené pouze se zahradou, prace
v domacnosti se nezucastiiuje. V pripadech, kdy respondenty byly déti, uvedly
konkrétni ptiklady praci, naptiklad R8 odpovida: ,,Doma musim vytirat podlahu ()
Jjednou za tyden. Veétsinou jedno patro, chodbu a schody. Ve svym pokoji si vysavam
koberec, () 1 v obyvdaku. Utiram prach ve svojim pokoji. Zalévam taky kvétiny, ty mam
ctyri. Kdyz nestiha tatka, tak davam nazrat nasi kocce a psovi, jo a taky zaviram nase
kachny, které mame na zahrade,... ale neni to pravidelne. Nékdy umyvam nadobi,
vetsinou kdyz sem doma sama a kdyz mi to mamka naridi.” a zaroven respondenti
prvniho vyzkumného souboru do téchto povinnosti zahrnuli 1 starani se o sourozence
S postizenim a uklid po ném. R6: ,,No... (?) musim. Musim pomahat, ja si obcas hraju
SM., a ja mu néco, ja mu néco vzdycky davam, a on je potom potissi, pak po ném
uklizim, po sobé taky (usmev), taky pomdaham s varenim... . R5: ,, No, s hlidanim brachy

Jjo a tatkovi nejvic pomiize, kdyz pocitam priklady (usmev).

Nekteti respondenti jiz bydli samostatné, tudiz se na chodu domadacnosti nadale
nepodileji, pouze, opét respondenti prvniho vyzkumného souboru uvadi, ze poméhaji
S péc¢i o sourozence s postizenim. Predevsim, pokud pecujici osoba (ve vétsing piipadl
matka) nema dostatek ¢asu. V jednom piipadé uvadi R1, Ze povinnosti doma vyrazné
ptibylo, nasledkem Umrti otce. Tento respondent uvadi tuto skute¢nost vickrat:

,, ...Neddavno nam umrel tata, takze té prace skutecné pribylo. ", ,,...Ale bohuzel se nase
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situace zdsadne zménila tou smrti nasSeho taty. “, , Driv, dokud tata zil,..."
,, ...aby mohla mamka pracovat alespon na snizeny uvazek, kdyz tu tatka neni. “, z ¢ehoz
jsem usoudila, ze tmrti otce je nedavnou udalosti Vv zivoté respondenta a jeho rodiny
a tato skute¢nost se odrazi jak v jejich rodinném zivoté, tak pravé v odpovédich tohoto

respondenta.

Na otézku, zda si mysli, ze pokud by jejich sourozenec byl zdravy, méli by méné
povinnosti, jsem dostala riznorodé odpovédi. Dva respondenti odpovédél,
ze Si nemysli, Ze by méli méné povinnosti, ale méli by vice ¢asu samy pro sebe.
Jeden respondent uvedl, Ze by mél vice matéiny pozornosti, coz by pro n¢j bylo
dalezité. Dalsi dva respondenti uvadéji, ze péce o sourozence pro n¢ neni povinnost,
napiiklad R4 ftika: ,, Povinnosti, které jsem musela délat, neméli nic spolecného
S postizenim bratra...Pomoc s pé¢i o néj nebyla povinnost.”, jeden z respondentti
dokonce uvadi, ze ho to bavi, R5: ,, No, mé to bavi pomdhat... “ Posledni z respondentti
prvniho vyzkumného souboru neodpovédél verbalné, nicméné na moji otazku nesméle,

ale souhlasné, kyval hlavou.

Prestoze dotazovani prvniho vyzkumného souboru uvadéji shodné doméci
povinnosti, jako dotazovani vyzkumného souboru druhého, uvadéji navic 1 povinnosti
spojené s péci o sourozence. Nicmén€ nikdo znich pry tuto péci nepovazuje
za povinnost. Nikdo z dotazovanych si nemysli, Ze by mél povinnosti méné, kdyby

jeho sourozenec byl zdravy.

Ma vychova v rodiné s postizenym ditétem vliv na sourozence i ve volbé

povolani ¢i ve volbé jeho zajmiG?

Nejprve jsem se zaméfila na oblast zaméstnani a oblast vzdélani. V prvnim
vyzkumném souboru jsou R6 a R5 dvé déti, které plni povinnou skolni dochazku,
nicmén¢ do budoucna by chtély pracovat v humanitnich oborech, na otazku: ,,Co chces

I3

byt, az budes velka? odpovédely: ,, Doktorka a vylécit svvho brachu.* a ,, ... takze bych
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chtéla byt veterindrkou, teda, zverolékarkou, nebo bych pomahala vylécovat autismus,
jako sestiicka, a nebo bych chtéla byt...to je asi vse.” Jeden z respondentl je pravé
na matetské dovolené, pii které viak studuje uditelstvi v MS a chtél by v tomto oboru
I pracovat. Dva respondenti studuji obor Specialni pedagogika a jeden respondent

pracuje v hotelnictvi.

V druhém vyzkumném souboru bylo respondentem pouze jedno dité, které
se vV budoucnu chce vénovat konim. Dva respondenti studuji humanitni obor, jeden
Specialni pedagogiku a jeden Pedagogiku volného ¢asu. Dva respondenti studuji
ekonomicky zamétené obory a jeden respondent pracuje ve statni spravé, v oboru

Agroekologie.

Z téchto vysledki je neprokazatelné, zda volba povolani souvisi S vychovou
V roding s ditétem s t€zkym zdravotnim postizenim, vzorek respondentd byl volen mnou
osobn¢, tudiz neni zcela objektivni. Také by bylo pfinejmenSim uspéchané tvrdit néco
tak zdvazného, s tak omezenym poctem a strukturou respondentii. Nicméné pét ze Sesti
respondentti prvniho vyzkumného vzorku, tedy sourozenci osob s tézkym zdravotnim
postizenim, studuje, pracuje nebo by chtélo pracovat v oblasti humanitni ¢i socialni,
pouze V jednom piipadé respondent pracuje v odliSné oblasti. Respondenti druhého
vyzkumného souboru studuji, pracuji, nebo by chtéli pracovat v jak v oblasti socialni

¢i humanitni, tak i v oborech jako je ekonomie, automechanika, statni sprava a dalsi.

Z odpovédi ziskanych béhem rozhovorii s obéma skupinami respondentt je patrné,
Ze sourozenci déti s téZkym zdravotnim postiZenim, ktefi byli pfedmétem empirické
Casti této prace, maji vyssi tendenci ke studiu a praci v oblasti pomahajicich profesi,

neZ sourozenci déti intaktnich.

Poté¢ jsem zkoumala oblast volného casu. VSichni respondenti uvadéji bézné
zpusoby traveni volného Casu, vzhledem k jejich pohlavi a véku. U respondenta R11
mne zaujal konicek, ktery bych pfisoudila spiSe opacnému pohlavi: ,, Rdda cestuju, ¢tu
knizky, mam rada ceské filmy a chodim na ryby.“ U respondentii prvniho a druhého
vyzkumného souboru nebyly patrné Zadné rozdily. Pouze ve dvou piipadech,

byl v otazce volného ¢asu zminén i sourozenec, R2 uvedl: ,, ..Vedlejsi nejsou
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ani sourozenci. Snazim se jim vénovat, kdy to jenom jde.” a R5 fekl: ,, (-) Maluju
si a vymyslim obcas i néjaky mediciny pro M., (pauza) no..tfeba sem mu dala datlovej
sirup smichanej (.) s medem a zkouSim ruzny takovyhle véci., v obou ptipadech byl

respondentem sourozenec ditéte s tézkym zdravotnim postizenim.

Na pfimou otdzku traveni volného Casu se sourozencem odpovidali respondenti
prvniho vyzkumného souboru vesmeés kladn€. VSichni odpovédéli, Ze volny Cas travi
se sourozencem, Ctyti ze Sesti respondentti odpovédéli, ze ho s nim travi radi. Pouze dva
respondenti neodpovédéli jednozna¢né kladn€, R1 odpoveédél: ... Chodime ven,
povidame si. O. jezdi rad na rikSe, takze na té jezdime skoro celé léto (usmeév)...
pomérné casto. A ano, zvlastni iniciativy a s potéSenim. (rozpacity smich) (-)
Neékdy... " a R6 neodpovédél piimo na otazku, ale jelikoz je respondentem dité, myslim,
Ze tato odpovéd’ by se dala povazovat za zapornou: ,, (povzdech) Asi s nim koukdm
na televizi...No...nebavi mé, kdyz on do mé vzdycky boucha... a taky mé trochu vidycky
Stve, kdyz on si takhle dava prsty (gestikulace) takhle si s tim kejva a rika , kejvy

e

kejvy

Respondenti druhého vyzkumného souboru odpovidali na tutéz otazku velmi
ruznorodé. Nékteri uvadéji, ze se sourozencem netravi moc spoleéného ¢asu, z divodu
jinych zajmu ¢i vékového rozdilu. Ve dvou piipadech (RS, R10) sourozenci jiz nebydli
ve spolecné domécnosti s respondentem, coz také omezuje moznosti traveni volného
Casu spolecné. V ptipad€ spolecné traveného casu uvadi pfevazné spolecné pratele
a povidani si.

Z rozhovori vyplyva, Ze prvni vyzkumny soubor tradvi se sourozenci svého volného
Casu vice, nez respondenti druhého vyzkumného souboru. Nicméné sourozenec
s téZkym zdravotnim postiZenim pravdépodobné tyto respondenty zvlasté
neovlivnil ve volbé jejich zajmu a koni¢ki, které jsou shodné s druhou skupinou

respondentl.

Dale jsem sem se zajimala o dobrovolnickou ¢innost a aktivitu v takovychto
organizacich. Ve vSech ptipadech, kdy respondenty byly déti, jsem pokladala pouze

otazku: ,,Pomohly nékdy néjakému cizimu ¢lovéku?* a pouze v jednom ptipadé ze tii
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jsem dostala kladnou odpoveéd’, R6 tekl: ,,Jo... treba u myho okolo bardku sla takova

““

stara pani a ja ji podrzela dvere.” \ ostatnich piipadech respondenti prvniho
vyzkumného souboru odpovidali, s vyjimkou jednoho, kladné. Dobrovolnickou
¢innost vykonavaji, nebo v minulosti vykonavali a vSichni v socialni oblasti. N&kteti
respondenti druhého vyzkumného souboru (R7, R9, R11) se dobrovolnické ¢innosti
také vénovali, ¢i stdle vénuji, oblast zajmu vSak neni z odpovédi vzdy ziejma, R7:
., ...parkrat sem se zapojila, hlavné do jednorazovych akci.“ nebo se nejedna o oblast

striktné humanitarni, naptiklad RO, Jinak chodim obcas do titulku v Ceskych

Budeéjovicich vencit psy.

Dobrovolnické cCinnosti se ve vétSi mife vénuji pravé respondenti prvniho

vyzkumného souboru, nez respondenti druhého vyzkumného souboru.
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9 Diskuze

Cilem této prace bylo pfiblizit situaci sourozencu déti s tézkym zdravotnim
postizenim, pokusit se najit pozitivni aspekty této situace a zjistit, zda tito sourozenci
disponuji povahovymi a osobnostnimi rysy, jejichz zdklad mtizeme spatifovat v jejich
vychové a postaveni v rodiné, ktera peCuje o dité s postizenim. V souvislosti s tim
i odhalit, zda tato skute¢nost ma vliv na budouci volbu povolani a volbu zajmu

sourozencu.

Mym uvodnim zamérem bylo provést vyzkumnou ¢ast se sourozenci déti, které
jsou Klienty SPC Strakonice. V centru jsem byla domluvena se socialni pracovnici,
kterd v tomto nespatfovala Zadny problém a spolupraci mi slibila. Nicméné po té,
co kontaktovala rodiny, které by byly pro mou praci vhodné, zjistila, ze rodi¢e k tomuto
nahledu zaujimaji odmitavy postoj. Rodi¢lim tento postoj nelze zazlivat, mohou
se stranit téchto rozhovort z riznych divodid. Velmi pravdépodobné podle mne je,
ze se nevyrovnali s tim, ze maji dité s postizenim. Podle Janovského (2005) si rodice
prochdzeji stadii, kdy pro toto stranéni se vefejnosti mize odpovidat faze deprese,
¢1 smlouvani.

Z toho divodu jsem se béhem fijna a listopadu roku 2014 obréatila na sourozence
osob s tézkym télesnym postizenim ve svém blizkém okoli. Byla jsem mile piekvapena,
kolik osob v mém okoli se rado zapojilo do tohoto vyzkumu. Uvédomuji si, Ze vztahy
a situace v rodin¢ jsou velmi komplikované a zvlasté pak v roding s ditétem s t€zkym
zdravotnim postizenim. Jak rodi¢e (Vagnerova, 2009) tak i sourozenci (Lobato, 1990)
se musi vyrovnavat s narozenim ditéte s postizenim a tuto situaci zvladaji rtzné.
Respondenti vtomto vyzkumu pochazeji jak zrodin Sjednim rodi¢em, tak
z rozvedenych rodin, nebo se dokonce nachazeji v situaci, kdy jeden z rodi¢i v nedavné
dobé zemftel. Piesto jsem se pokusila najit pozitivni aspekty, které sourozenctim déti
s t¢Zkym zdravotnim postizenim piineslo pravé détstvi a dospivani po boku tohoto

sourozence.

Z vypovédi sourozencii neni mozné pausalné uvést, Ze vyriistat se sourozencem

s t¢Zkym zdravotnim postizenim ma pro tyto sourozence pozitivni ¢i negativni dopad.
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Z odpovédi vsak muzeme zjistit, ze ncktefi se s postizenim svého sourozence
vyrovnavali hiife nez druzi a dalsi vyrustali s takovymto sourozencem od mali¢ka

a tudiz nevi, jaké by to bylo, kdyby byla situace jina.

Lobatovda (1990) uvadi nékteré pocity, které mivaji pravé sourozenci déti
S postizenim. Pocity diivéjsi vyspélosti, prosocidlni chovani a blizké rodinné vztahy.
Soudrznost rodiny a emocionalni blizkost podle Vancury vede k nizS§i mife stresu
urodict a vyssi manzelské spokojenosti a také souvisi se schopnosti fesit problémy
(2007). Lepsi zvladani krizovych situaci a dalsi pozitivni pocity. Tyto a dalsi pocity
se objevuji 1 ve vysledcich mého vyzkumu. Z pocitli negativnich se zvlasté v dospivani,
¢i détstvi, objevil pocit zanedbavani rodici, ale pouze v jednom z piipadi. Sourozenci
si neuvédomuji, nebo mozna nechtéji ptiznat dal$i negativni pocity. Tyto zavéry jsou

shodné s tim, co uvadéji sourozenci v dokumentu ForgottenSiblings (Lock, 2009).

Dle Lobatové se sourozenci béhem spoleéného souziti snazi zvladat rizné situace,
pocity frustrace i hostility. V této praci se tyto pocity objevily také, nicméné
je sourozenci uvadéji pouze v dobé détstvi ¢i adolescence Naopak, dit¢ muze citit
k sourozenci s postizenim silné emoce ¢i velkou miru loajality, schopnost mit rad svého
sourozence a branit ho. Tato skutecnost se projevila ve vyzkumu u vSech sourozenct

déti s téZkym zdravotnim postizenim.

Vzhledem k mému vyzkumu je vhodné také mluvit o uritych aspektech, které
se objevuji u téchto sourozencli, v porovnani se sourozenci, ktefi jsou druhym
vyzkumnym souborem, tedy sourozenci osob bez postizeni. Ackoli si to néktefi
respondenti neuvédomuji, maji v porovnani sdruhym vyzkumnym souborem
,»ochranitelsky pristup® k sourozenci a vice si uvédomuji potieby pomahat druhym, jak
uz jsem uvedla vySe. Také vice ocenuji své rodice, v tomto vyzkumu matky, jak uvadi
Sobotkova, vétSina rodin s jednim rodi€em jsou matky. MiiZzou to byt Zeny, kterym
manzel zemfel, matky, které chtéji byt svobodné, nebo matky, které maji déti

z rozpadlého vztahu (2012).

Rozhovory mne ptivedly k zavéru, Ze sourozenec s tézkym zdravotnim postizenim

na zajmy a konicky nema vliv. OvSem, pokud jsem se zamétila pozornéji na odpoveédi
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dotazovanych, zjistila jsem, Zze ti, ktefi maji sourozence s tézkym zdravotnim
postizenim, maji volného casu mén¢, musi, nebo v minulosti museli svlij volny cas
omezit, pokud to péfe o sourozence vyzadovala, nebo travi sviij volny cas
se sourozencem. Naproti tomu dotazovani ve druhém vyzkumném souboru
si na nedostatek volného c¢asu nestézuji a omezeni byli pouze v dobé, kdy jejich
sourozenec byl maly a oni byli starSi. Typické hierarchické uspotfadani, které uvadi
Matéjcek a Dytrych (2002) se vice projevuje u druhého vyzkumného souboru.
Sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim Vtomto vyzkumu piebiraji praveé

ulohu starsiho sourozence presto, ze jsou mladsi.

Co se tyka otazky naroki, které klade rodina na sourozence ditéte s tézkym
zdravotnim postiZzenim, také nemohu odpovédét jednoznacné. VSichni respondenti
se shoduji v tom nazoru, ze povinnosti, které doma plni, jsou bézné. Podle uvedenych
konkrétnich ¢innosti i ja soudim, ze povinnosti jsou typickymi ¢i adekvatnimi véku
dotazované¢ho. Tyto zavéry opét odpovidaji nazorim déti v dokumentu
ForgottenSiblings (Lock, 2009). Zaroven sourozenci déti s tézkym zdravotnim
postizenim mezi povinnosti zahrnuli 1 pé¢i o svého sourozence, coz se ve druhém
vyzkumném souboru nestalo. Jejich tvrzeni, Ze péCe o sourozence neni povinnost, v§ak
nasledovalo. Domnivam se, Ze toto tvrzeni nemusi byt ve vSech uvedenych ptipadech
zcela upfimné a mlZe pramenit z pocitil viny ¢i vyS$i zodpovédnosti za rodinné déni,

nebo také z pocitil nesobeckosti a prosocialniho chovani, které uvadi Lobatova (1990).

S témito pocity, které uvadi Lobatova (1990) souvisi i posledni ¢ast mého
vyzkumu, kterd méla za cil zjistit, zda sourozenci déti s t€Zkym zdravotnim postiZenim
inklinuji k praci a vzdélani v oblasti pomahajicich profesi. Z rozhovori jsem
porovnanim vyzkumnych souborl zjistila, Ze vyss8i tendenci pracovat v poméhajicich
profesich maji sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim, coz mulze byt

ovlivnéno pravé pocity, které tito sourozenci dle Lobatové (1990) maji.

Pro vyssi vypovidajici hodnotu tvrzeni by bylo vhodné rozsitfit vyzkumny soubor
a zaméfit se na soubor jiné vékové skupiny. Postizeni svého sourozence vnima rozdilné

dit¢ ve skolnim véku a jinak ho vnima dospé€ly Clovék. V této bakalaiské praci byl
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vyzkumny soubor tvofen pievazné dospélymi respondenty. Zajimavy by mohl byt

vyzkum sourozencii déti s tézkym zdravotnim postizenim v obdobi dospivani.
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10 Zavér

V této praci jsem se vénovala sourozenciim osob s tézkym zdravotnim postizenim.
Zam¢ftila jsem se na povahové a osobnostni rysy, jejichz zdklad mzeme spatifovat
ve vychové a postaveni v roding, kterd pecuje o dité s postizenim. Zaroven jsem
se pokusila zjistit, zda tato skute¢nost ma vliv na budouci volbu povolani a volbu zajmu

sourozencu.

Vzorek respondenti byl mnou zvolen nahodné. Ve vSech piipadech, kromé
jednoho, jsou respondentem Zeny. Vyzkumna ¢ast byla provadéna pomoci rozhovord.
Respondenti odpovidali na mnou kladené otazky, které smétovali k cili, ktery jsem

si vyty¢ila.

Analvzou rozhovoru jsem ziskala tyto vvsledky:

Z vysledki mého Setfeni je patrné, ze sourozenci déti s tézkym zdravotnim
postizenim maji vice vyvinuté socidlni citéni, jsou nesobeéti, trp€livi, empaticti, jsou
radi za svého sourozence a maji s nim dobry vztah. Na rozdil od sourozencii déti
bez postiZeni jsou tito sourozenci vice ochranitel$ti. Z toho vyplyva skute¢nost, Ze tito
sourozenci maji vyssi tendenci ke studiu a praci v oblasti pomahajicich profesi,

nez sourozenci déti intaktnich.

Dale z vysledkl vyplyva, Ze z4jmy a konicky sourozencti déti s té€zZkym zdravotnim
postizenim se neli$i od zajmi sourozencl déti bez postizeni. Volny ¢as vSak se svym
sourozencem travi sourozenci déti s tézkym zdravotnim postizenim. Stejné tak se nelisi
povinnosti spojené s domdacnosti, které maji tito sourozenci v porovnani se sourozenci
déti bez postizeni. Navic uvadéji sourozenci déti s postizenim pé€i o sourozence.
Nicméné nikdo z nich, pry tuto péci nepovazuje za povinnost. Nikdo z dotazovanych

si nemysli, Ze by mél povinnosti méné, kdyby jeho sourozenec byl zdravy.

Dobrovolnické ¢innosti se ve vétsi mife vénuji sourozenci déti s t€Zkym zdravotnim

postiZzenim.

Tento vyzkum zaslouzi dalS§iho zkoumani, nebot’ o problematice sourozenct déti

s tézkym zdravotnim postizenim neni dostatek informaci. Za vhodné k dal§imu
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zkoumani bych doporucila ty déti, které maji star$iho sourozence s tézkym zdravotnim
postizenim a na osobnostni pfedpoklady téchto déti, jez nebyly v mém vyzkumu

dostate¢n¢ prozkoumany.

Tato bakalaiska prace by mohla byt informacnim zdrojem pro rodiny s ditétem
s t¢Zkym zdravotnim postizenim, dale také muze slouzit jako studijni podklad

pro studenty a pracovniky v pomahajicich profesich.

56



11 Zdroje

DALLOZ, Danielle. Zarlivost a rivalita. Vyd. 1. Praha: Portal, 2002, 112 s. ISBN 80-
7178-596-2.

DYTRYCH, Zdenék a Zdenék MATEJCEK. Jak a proc nds trapi déti. Vyd. 1. Praha:
GradaPublishing, 1997, 192 s. ISBN 80-7169-587-4.

DYTRYCH, Zdengk a Zdengk MATEJCEK. Krizové situace v rodiné ocima ditéte:
détska zavist - Zarlivost, nevéra a rozvod - novy partner v rodiné, nevlastni sourozenci -

vzpominky z détstvi. Vyd. 1. Praha: Grada, 2002, 128 s. ISBN 80-247-0332-7.

FISCHER, Slavomil a Jifi SKODA. Specidlni pedagogika: edukace a rozvoj osob se
somatickym, psychickym a socidlnim znevyhodnénim. Vyd. 1. Praha: Triton, 2008, 205
s. ISBN 978-80-7387-014-0.

GILLBERG, Christopher a Theo PEETERS. Autismus - zdravotni a vychovné aspekty:
vychova a vzdélavani déti s autismem. Vyd. 3. PteloZil MiroslavaJelinkova. Praha:

Portal, 2008, 122 s. ISBN 978-80-7367-498-4.

HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum.Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, 407 s. ISBN 80-7367-
040-2.

HORAKOVA, Radka. Sluchové postizeni: iivod do surdopedie. Vyd. 1. Praha: Portal,
2012, 159 s. ISBN 978-80-262-0084-0.

HOWLIN, Patricia. Autismus u dospivajicich a dospélych: cesta k sobéstacnosti. Vyd.
1. Pielozil Miroslava Jelinkova. Praha: Portal, 2005, 295 s. ISBN 80-7367-041-0.

JAKOBOVA, Anna. Komplexni péce o déti s télesnym a kombinovanym postizenim. 2.
vyd. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé, Pedagogicka fakulta, 2011, [102] s. ISBN
978-80-7368-945-2.

57



JANKOVSKY, Jifi. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim:
somatopedickd a psychologicka hlediska. 2. vyd. Praha: Triton, 2006, 173 s. ISBN 80-
7254-730-5.

JANKOVSKY, Jiti, Jan PFEIFFER a Olga SVESTKOVA. Vybrané kapitoly z
uceleného systému rehabilitace. 1. vyd. Ceské Bud&jovice: Jihogeska univerzita (Ceské

Bud¢jovice). Zdravotné socialni fakulta, 2005, 103 s. ISBN 807040826x.

JEDLICKA, Richard. Déti a mladez v obtiznych Zivotnich situacich: nové pohledy na

problematiku Zivotnich krizi, deviaci a ulohu pomdhajicich profesi. Vyd. 1. Praha:
Themis, 2004, 478 s. ISBN 80-7312-038-0.

KRAUS, Blahoslav. Zdklady socialni pedagogiky. Vyd. 2. Praha: Portal, 2014, 215 s.
ISBN 978-80-262-0643-9.

KVETONOVA, L a P. SUMNIKOVA. Specidlnépedagogickd podpora osob se
zrakovym postizenim se zvlastnim zietelem na rozvoj cichového vnimani. Praha, UK v

Praze, PedF, 136 s. 2011. ISBN 978-80-7290-484-6.

LOBATO, DebraJ. Brothers, sisters, and specialneeds: Information and
activitiesforheplingsiblingsofchidrenwithchronicillnesses and developmentdisabilities.
Baltimore: Paul H. Broker Publishing Co., Inc. 1990. ISBN 1557660433.

MOZNY, Ivo. Rodina a spolecnost. 2., uprav. vyd. Praha: Sociologické nakladatelstvi
SLON, 2008, 323 s. ISBN 978-80-86429-87-8.

NAKONECNY, Milan. Psychologie osobnosti. Vyd. 2., rozs. a preprac. Praha:
Academia, 2009, 620 s. ISBN 978-80-200-1680-5.

PAVLAT, Josef. Rodice po rozvodu — prehled literatury o porozvodové adaptaci.
Ceskoslovenské psychologie.2013, &. 2 (57), s. 179-189. ISSN 0009-062X.

PFEIFFER, Jan a kol. Koordinovand rehabilitace. Ceské Budg&jovice: Jihodeska
univerzita (Ceské Budgjovice), 2014, 175 s. ISBN 978-80-7394-461-2.

58



PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3., pieprac. a rozs. vyd. Brno:
Paido, 2010, ISBN 978-80-7315-198-0.

RENOTIEROVA, Marie a Libuse LUDIKOVA. Specidlni pedagogika. 4.
vyd.Olomouc: Univerzita Palackého, 2006, 313 s. ISBN 80-244-1475-9.

RICAN, Pavel a Dana KREJCIROVA. Détskd klinickd psychologie. 4., pieprac. a
doplnéné vyd. Praha: Grada, c2006, 603 s. ISBN 978-80-247-1049-5.

SELIKOWITZ, Mark. Downuiv syndrom. 1. vyd. Ptelozil Dagmar Tomkova. Praha:
Portal, 2005, 197 s. ISBN 80-7178-973-9.

SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. 3. vyd. Praha: Portal, 2012, 219 s. ISBN
978-80-262-0217-2.

VAGNEROVA, Marie. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Vyd. 1.
Praha: Portal, 2014, 815 s. ISBN 978-80-262-0696-5.

VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomahajici profese: variabilita a patologie
lidské psychiky. Vyd. 2. Praha: Portél, 2000, 444 s. ISBN 80-7178-496-6.

VAGNEROVA, Marie, Iva STRNADOVA a Lenka KREJCOVA. Ndrocné mateistvi:
byt matkou postizeného ditéte. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2009, 333 s. ISBN 978-80-
246-1616-2.

VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentdlni postizeni: V
pedagogickém, psychologickém a socialné-pravnim kontextu. Vyd. 1. Praha: Grada,
2012, 349 s. ISBN 978-80-247-3829-1.

VALENTA, Milan. Prehled specidlni pedagogiky: ramcové kompendium oboru. Vyd.
1. Praha: Portal, 2014, 269 s. ISBN 978-80-262-0602-6.

VANCURA, Jan. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim  postizenim. Brno:
Barrister&Principal, 2007, 151 s. ISBN 978-80-87029-14-5.

59



VYMETAL, Jan. Uzkost a strach u déti: jak jim predchdzet a jak je piekondvat. 1. vyd.
Praha: Portal, 2004, 181 s. ISBN 80-7178-830-9.

.DALSI ZDROJE:

ForgottenSiblings[film]Directed by Rebecca LOCK. UK: Bournemouth University,
2009

HLAVACOVA, Jitka a kol.www.lorm.cz: Hluchoslepota. [online]. [cit. 2015-03-23].
Dostupné z. http://www.lorm.cz/download/HMN/obsahCD/hluchoslepota.htmi#

definice-hluchoslepoty

Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. 1. Ceské vyd. Preklad
Jan Pfeiffer, Olga Svestkova. Praha: Grada, [2008?]., 280 s. ISBN 9788024715872.

Mezinarodni  klasifikace  nemoci  [online].[cit.  2015-03-21]. Dostupné z:
http://www.uzis.cz/cz/mkn/F70-F79.html

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich prepist

Zakon ¢. 435/ 2004 Sb., o zaméstnanosti, ve znéni pozd¢jSich prepist

60


http://www.lorm.cz/
http://www.lorm.cz/download/HMN/obsahCD/hluchoslepota.html# definice-hluchoslepoty
http://www.lorm.cz/download/HMN/obsahCD/hluchoslepota.html# definice-hluchoslepoty

12 P¥ilohy

Seznam priloh:

Priloha 1 Informovany souhlas

Priloha 2 Rozhovory s respondenty 1. vyzkumného souboru
Priloha 3 Rozhovory s respondenty 2. vyzkumného souboru
Piiloha 4 Transkripce

61



Piiloha 1 Informovany souhlas Zdroj: vlastni

Informovany souhlas

Jsem studentkou Zdravotn& socialni fakulty Jihogeské univerzity v Ceskych
Budé¢jovicich, oboru Specialni pedagogika - vychovatelstvi. Téma mé bakalarské prace
je Postaveni a role sourozenci déti s téZkym zdravotnim postizenim v rodiné.

Cilem této bakalaifské prace bylo piiblizit situaci sourozenct déti s tézkym
zdravotnim postizenim a pokusit se najit pozitivni aspekty této situace a zjistit, zda tito
sourozenci disponuji povahovymi a osobnostnimi rysy, jejichz zdklad muzeme
spatfovat v jejich vychové a postaveni v rodiné, kterd pecuje o dit€¢ s postizenim.
V souvislosti s tim se pokusim odhalit, zda tato skute¢nost ma vliv na budouci volbu
povolani a zajmy sourozencil.

Zavazuji se, ze z divodu zachovani ochrany osobnich udaji a soukromi nebudou
uvedeny informace, které by vedly k identifikaci jedincti. Jména dotazovanych budou
pro ucely ochrany zménéna. ProhlaSuji, Ze data nepouziji k jinym ucelim neZz

K zpracovani bakalarské prace.

Denisa Bergerova

(datum, misto, podpis vyzkumnika)

Prohlasuji timto, Ze jsem byl/a obeznamena o pribéhu vyzkumu a dostal/a jsem
pfedbéZznou informaci o tématech, které budou béhem rozhovoru diskutovény.
Souhlasim timto s rozhovorem s mym nezletilym ditétem. Zaroven jsem si védom/a,
ze rozhovor je zcela dobrovolny a pii rozhovoru mohu odmitnout odpovédét ja i mé
dité. Souhlasim s pofizovanim zvukového zaznamu. Zjisténé informace budou uvedeny

v bakalafské praci a vyuzité k vyzkumu.

(datum, misto, podpis rodice)
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Piiloha 2 Rozhovory s respondenty 1. vyzkumného souboru

Zdroj: vlastni

Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 1

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvému sourozenci?*

R1: ,,Je mi dvacet dva let a muj bratr je presné o rok starsi, je mu dvacet tri (,)jeste

mdme starsiho bratra, kterému je tricet ti let.
T: ,,Kde studujes? V jakém oboru?“
R1: ,, Studuju vysokou skolu v CB, (’)specidlni pedagogiku. *
T: ,,Co by si chtéla délat v budoucnu?*
R1:, Do budoucna bych rada pracovala jako ucitelka v néjaké specialni skole.

T: ,,Jaké povinnosti jsi doma musela plnit a plni§? Myslim prace v domécnosti a

s chodem domacnosti spojené.*

R1: , Bydlime ve velkém domé se zahradou, takze prace je pomeérné hodné (usmeév).

Pomaham s uklidem, varim, staram se o zahradu... a jeste pomahame babicce s dédou,

‘

kteri bydli vedle nds. (.)Nedavno nam umrel tata, takze té prace skutecné pribylo.
T:,, V ¢em jsi doma nejvice rodi¢im pomahala a jak ted’ pomahas?*

R1: ,,No...obvykle v tom, co je tFeba a o co mé pozidaji. TakzZe s chodem domu a

S péci o brachu.
T: ,,Vénujes se n¢jaké dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?*

RI1: ,,Obcas pusobim jako dobrovolnice v Diakonii Rolnicka a taky v rané péci

I.MY.
T: ,,Jaké je postiZzeni tvého sourozence?*

RI1: ,,Ma kvadruparetickou formu détské mozkové obrny, bez pridruzené mentalni

3

retardace.
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T: ,,Kdy a jak si se dozvéd¢la, ze je tvij bratr ,,jiny“? “
RI1: ,,To uz si prilis nepamatuju... Vzhledem k tomu, Ze jsme skoro stejné stari a
vyristali jsme spolu, brala jsem ho od mala takového, jaky je. Urcité jsem vycitila, Ze

neni stejny jako ostatni. Rodice o tom semnou mluvili. **
T: ,,Co ti pomohlo pfijmout tuto skute¢nost?*

RI1: ,,0d zacatku jsem to brala tak, jak to je. Nekdy pro mé bylo tézké byt v takove

¢

pozici, ale prosté jsem to prijala.
T: ,Jak travi§ svllj volny cas? Jaké jsou tvé zajmy koni¢ky? Nebo jaké byly
Vv détstvi?*

R1:, Ve svém volném case travim cas s partnerem, ted jsme si poridili barak, takze

je tam prdce..Rada jezdim na kole a chodim na prochazky. Bavi mé vareni, prdce na

3

zahradeé a tancovala jsem brisni tance. Drive jsem chodila do sboru a sportovala jsem. "
T: ,, Travis sviyj volny ¢as s bratrem?*

R1: ,,Volny cas spolu travime. Chodime ven, povidame si. O. jezdi rad na rikse,

takZe na té jezdime skoro celé léto (lismev).
T: ,,Jak ¢asto? Z vlastni iniciativy a s potéSenim?*

RI1: ,,Je to pomérné casto. A ano, z vlastni iniciativy a s potéSenim. (rozpacity
smich) (-) Nékdy...

T: ,,JJe néjaka Cinnost, kterou travis sviij volny cas s bratrem i pfes to, Ze bys rad¢ji
travila tento Cas jinym zpisobem?*

R1: ,,Spise bych potrebovala vice casu pro sebe a na odpocinek, takze nékdy i pri

cinnostech bézného dne si preji vice volna... Ale bohuzel se nase situace zasadné

‘

zmeénila tou smrti naseho taty. *
T: ,, Jak se staras o svého bratra?‘
R1: ,,Driv, dokud tata Zil, prevaznou cdast péce zastali moji rodice a ja jsem jim

pomdahala.. Momentalné se o bratra staram ja a mamka a hodné mi pomaha muyj pritel.
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Muj starsi bratr L. mad ted svou rodinu, takze s nami nebydli. Jinak zvladam (')

veskerou péci o O..
T: ,,Jak pomahas svému bratrovi?*

RI: ,,Krmim ho, umyvam ho, oblékam ho, chodim s nim ven, povidam si s nim,
vyFizuji pro ného ruzné administrativni prace. Pomdham mu vlastné se vsim, co je
treba.

T: ,,Myslis si, Ze rodice byli k tobé a tvému sourozenci spravedlivi?*

RI1:, Ano, myslim.

T: ,,Proc si to myslis?*

R1: ,, Nikdy jsem se necitila odstrcena, ze by O. mél vice pozornosti... Je jasné, zZe
potrebuje péci, kterd zabere hodné casu. Rodice se ale vidy snaZili vénovat cas nam

vSem détem.
T: ,, Myslis, ze kdyby tviij bratr nebyl postizeny, méla bys doma méné povinnosti?“

R1: ,, Urcité bych méla povinnosti méné, protoze péce o clena s postizenim je velmi
obsdhla a casové ndrocna véc. Je to vlastné takova obét, ukol. Kdybych se nestarala o

0., méla bych vice casu pro sebe. (.) Ale prosté je to tak. *
T: ,,Dokézes se o sourozence postarat sama, kdyz je to nutné?“

R1: , Jednoznacné. Délam to tak casto, aby mohla mamka pracovat alespon na

3

snizeny uvazek, kdyz tu tatka neni.*
T: ,,Ma to, Ze mas sourozence s postizenim néjaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?“

RI1: ,,Hodné nas to semklo a mame uplné jiny .. prah néjaké zatéze. Zvladame

pomérné dobre néjaka krizova obdobi. “
T: ,,Ma4 to n¢jaka negativa?*

R1: , Urcite ma... Rodina prizpusobuje veskery cas diteti s postizenim. Zbyva nam

I3

malo casu na odpocinek. Bohuzel u nas v kraji postradam respitni péci. ‘
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T: ,,Myslis si, Ze to, Ze mas sourozence s postizenim, t¢ n¢jakym zplisobem zménilo
nebo ovlivnilo?*
R1:,,Hodné rychle jsem tim dospéla. Zménilo mé to ve vSech smerech. Jsem hodné

empaticka a rodinny typ.(Usmév) Pripaddam si jako takovd mdama. Ve vztahu ja a O.,

Jjsem tim dominantnéejsim sourozencem, i kdyz se to O. moc nelibi. (smich)
T: ,,Jak se na tvého sourozence divalo a diva tvé okoli?*

RI1: , Kdyz jsem byla mala, hodnée mi vadily ty pohledy na O., kdyz jsme byli treba

ve mésté (pauza).
T: ,,Jak to si to vnimala ty?*

R1: ,, Asi pro mé nebylo jednoduché predstavit v détstvi O. svym pratelium. Dnes uz
se na vSechno divam jinak. Priblizné v patndcti letech jsem to takhle prestala vnimat.
V okoli mame plno skvélych lidi, kteri nam pomahaji. Napriklad muj partner prijal O.

¢

naprosto bajecné. Rozumi si spolu. *
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.2

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvému sourozenci?*

R2: ,,Je mi dvacet jedna a mému bratrovi je dvacet. Mentalne vsak je na urovni tak
CtyFi, mozna pét let.

T: ,,Jaké je postizeni tvého sourozence?*

R2:,, Mozkova obrna. “

T: ,,Kdy a jak si se dozvEéd¢l, ze je tvilj sourozenec ,,jiny*“?*

R2: ,, Myslim, Ze to bylo nékdy kolem ctvrtého roku, kdyz sem si zacala uvédomovat,
Ze braska neni jako ostatni déti a myslela jsem si, zZe to déla schvalné. Mdama mi tehdy

vysvetlovala, Ze je nemocny. *
T: ,,Co ti pomohlo a pomaha pfijmout tuto skute¢nost?

R2: ., Jako mala jsem s tim méla docela problém. Vadilo mi to. Musela jsem se o néj

neustale starat a vse se tocilo jenom kolem néj. Dnes je vSechno jiny.. Chapu tyhle lidi,

vychdzim s nimi a nestydim se za ne. I diky tomu, Zze mé mama bravala na tabory pro
postizené deéti, kde jsem s bratrem a ostatnimi musela pracovat na jejich urovni. Nékdy
jim dokonce zavidim jejich bezstarostnost a pohodu, kterou maji. Psychicky se

I3

nezatézujou.
T: ,,Jaké povinnosti jsi doma musela plnit?*

R2: ,Ted uz témer nic... Bydlime oddélene. Obcas brasku vyzvednu ze skoly a tak

I3

rizné. Ale driv to bylo hlidani, uklizeni po ném, treba hracky, jidlo, ... *
T: ,,Jak se staras o svého bratra?‘
R2: ,,To uz jsem myslim zodpovédela...

T: ,,V ¢em jsi doma nejvice pomahala?“

R2: , Asi staranim se o sourozence predevsim. (')Mam jich hodné.(usmev) A

3

Samoziejmé bézné véci spojené se starosti o domacnost. Uklid, vareni..."

67



T: ,,Myslis si, ze rodice byli k tob¢ a tvému sourozenci spravedlivi?*

R2: ,,Clovék se jednou dostane do stadia, kdy v§e pochopi a uz se nicemu nedivi.
Takze ted’ uz si to nemyslim. Ale jsem pysnd, protoze mama byla rozvedena a musela to

«

zvldadat vsechno sama...takze sem pysna na ni.*

T: ,,Jak pomahas svému braskovi?*

R2: ,,V soucasnosti se vSe omezilo jen na odvoz, dovoz do Skoly, doprovaizeni na
riizné vylety, akce... S brdaskou uz je to tak, zZe bézné ukony zvlada. Obléct se, najist se,
dojit si na zachod atd. Ale (’)jinak samozrejmé porad nékoho u sebe potiebuje.

T: ,Myslis, ze kdyby tvij sourozenec nebyl postizeny, méla bys doma méné
povinnosti?*

R2: |, To nevim, ale urcité by se mi mama venovala vic, coz jsem potiebovala...
Usetrili bychom si tim vsichni spoustu nervii.(smich) “

T: ,,Dokazes se o sourozence postarat sama, kdyz je to nutné?*

R2: |, Tak to urcite. (")Znam ho jako svoje boty. Vim co ma rad, co ho bavi a co

‘

potrebuje. *
T: ,,Kde pracujes?

R2: ,, Pracuji jako vedouci recepce v Hotelu XXX, ctyrhvezdickovy, ktery patii pod
skupinu hotelii XXX. “

T: ,,Jak travi§ svlij volny €as? Jaké jsou tvé zdjmy koniCky? Popiipadé jaké byly

V détstvi?*

R2: ,,Vdeétstvi jsem byla porad venku, nékde lezla, zlobila, mdchala se v potoce a
tak dale. Klasické vesnické mrné. Ted uz tolik casu neni. Bohuzel. Nicméné porad rada
chodim na prochazky, s pejskem hlavné. Hodné c¢tu, vydrzim u toho celé hodiny. Rada
se obcas v klidu podivam na néjaky hezky film nebo rada jezdim po vyletech,...
pamatky, historie a podobné. Vedlejsi nejsou ani sourozenci. Snazim se jim vénovat, kdy

to jenom jde.

T: ,, Travis sviyj volny cas se braskou? Jak ¢asto a jakym zptisobem?*
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R2: , Ano travim. Cteni knizek, k tomu vedu vSechny své sourozence. Riizné stolni
hry, i pohybové. A pak samoziejmé kaz dnesni doby, playstation a pc. (usmev) Moc rada

Si S nima se vSema hraju...
T: ,,JJe n¢jaka ¢innost, kterou travis svlj volny ¢as se sourozencem i pies to, Ze bys
radéji travila tento Cas jinym zpisobem? Z jakého diivodu?

R2: ,, O nicem takovym nevim... DFiv jsem je casto vecer musela hlidat, kdyz se nasi
sli bavit a samoziejmé jsem chtéla byt nékde jinde a s nekym jinym (usmeév) Tak to asi

V puberté normalnée chodi...
T: ,,Vénujes se n&jaké dobrovolnické praci, nebo pomahas v né¢jaké organizaci?*
R2: ,, Bohuzel ne.“

T: ,,Ma to, Ze mas sourozence s postizenim né&jaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?

Jaka?*

¢

R2:,,Nad tim jsem nikdy nepremyslela... "
T: ,,Ma to n&jaka negativa?“

R2: ,, Negativum to ma urcité, jedno. Clovék se musi brdskovi hodné prizpiisobovat
a tak nékdy véci nedopadnou uplné podle predstav... nékdy prosté nemiize bejt vSechno

jak to chceme (ismév).

T: ,,Myslis si, Ze to, Ze mas sourozence s postizenim t€ néjakym zpisobem zménilo
a ovlivnilo?*

R2: ,,Samoziejmé ano. Urcité bych si k témto lidem, jakoze postizenym, neziskala
postoj, jaky mam ted. Clovék si zacne vice vdzit toho, Ze je zdravy a sobéstacny, miize
téemer vsecko. Muze zaloZit viastni rodinu a budovat si Zivot... Lidé, jako braska tuhle
moznost nikdy nedostanou.(.)

T: ,,Jak se na tvého sourozence divalo tvé okoli? Jak jsi to vnimala ty?*

R2: ,, Okoli se divalo spatné. Hlavné deti, pubertaci. Nevi a nechapou... Jsou jenom

zIli, posmivaji se.(-) Brasku jsem pred nimi branila a branit budu. *

69



Prepis rozhovoru s respondentem ¢.3

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvému sourozenci?*

R3: ,,Je mi dvacet jedna let a brachovi je dvacet tri let. *

T: ,,Jaké povinnosti mas doma?“

R3: ,,Takové bézné povinnosti jako kazdy jiny clen rodiny, jako kazda jind
Jjednadvacetileta dcera... Pomaham v kuchyni, se Zehlenim, s uklidem, s ¢im je treba.
(usmeév)

T: ,,Kde studujes?*

¢

R3:,, Studuju v Ceskych Budéjovicich specidlni pedagogiku.
T: ,,Jak travis svilj volny Cas? Jakeé jsou tvé zajmy konicky?*

R3: ,,Svij volny cas travim rada u malifského platna, s kamarddkami a podobné..
Chodivala jsem deset let do péveckého sboru, to mi hodné vypliovalo cas, dnes uz
bohuzel nechodim, ale rada kreslim, maluju,.. momentalné mam ale spoustu veci do

skoly, takze pisu seminarky, délam prezentace, ctu knihy. “

T: ,, Travis sviyj volny €as se sourozencem? Jak Casto a jakym zplisobem? Z vlastni
iniciativy a s potésenim?*

R3: ,,Jezdime oba dva na vikendy domu, kde se potkavame. Jsme spolu tedy celé
vikendy, jesté s nasim dalsim braskou, vétsinu casu jsou spolu oba v pokoji, sedi u
pocitace, to je dneska asi dost bézné, kdyz mam cas a nékam vyrdazim a je to k tomu,
beru brachu s sebou. Mam ho rada, stejné tak jako druhého bratra, jsem s nimi rada a
vzdy s potéSenim. (usmev)

T: ,,Je néjaka Cinnost, kterou travi§ svlij volny Cas s bratrem i pfes to, Ze bys radéji

travila tento Cas jinym zptisobem?*

R3: ,,Kdyz mam chut byt v pokoji a malovat, tak jsem v pokoji a maluju. Bratr

obcas dojede za mnou, néco si povidame, nebo mu ja povidam, ptam se ho na Skolu, na
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znamky, na to, co cely tyden deélal. No, a kdyz mam cas a chut, tak se prosté sebereme a
vyrazime. Nezapiram si zadné mé konicky, stejné tak jako nezapiram muj cas s bratry,

vzdy se to néjak skloubi. (usmev)
T: ,,Vénujes se néjaké dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?

R3: ,,Mamka pred par lety zalozZila obcanské sdruzeni XXX, dnes uz je to podle
nového zakona spolek. Sdruzuje to rodiny s detmi s postizenim v nasem okoli, poradaji
se pro deti krouzky,... momentdlné se snaZime zridit stacionar. Mamka se se vSema
rodinama 0Sobné znd, ma to spise rodinny charakter, maminky se schdzi i mimo, rozumi
si. Mame asi dvanact deéti, v lété pro né poradame letni priméstské tabory, vzdy dva,
jeden v cervenci a jeden v srpnu. Détem se moc libi, jsou vzdy spokojené. Vétsina z nich
jsou chodici, mdame tam autisty, neslysici a dalsi osoby s mentdilnim a dalsim

¢

postizenim.
T: ,,Jaké je postizeni tvého sourozence?*
R3:,,Ma DMO- détskou mozkovou obrnu, kvadruparetickou. *
T: ,,Kdy a jak si se dozvéd¢la, ze je tviy bracha ,,jiny*?*

R3: ,,Jelikoz jsme na tom vekové podobné, byla jsem jesté mald, takze jsem z toho
neméla asi jeste tolik rozum. Od malicka jsme spolu vyristali a od malicka jsem ho uz

ITENTs

vnimala takového, jaky je... ,,Jiného “.
T: ,,Co ti pomohlo/ poméha ptijmout tuto skutecnost?*

R3: ,,Asi si to nijak neberu, jak vikam, vyriistali jsme spolu od malicka, takzZe to
neberu jako nejaky handicap a podobné. Nedovedu si viastné ani predstavit, Ze by mél
byt ,,normalni“... Kdyby byl napriklad do patnacti let zdravy a pak se mu néco stalo,

bylo by to jiné... Takhle jsme s tim ale vsichni sziti, takze to bereme takové, jaké to je. "
T: ,,Jak se stara$ o svého bratra?‘

R3:,,0 brdachu se staram tak, jak je potireba. Momentalné studuju, i na stiedni jsem
byla mimo mé mésto, takze pres tydny nejsem doma. To ale ani muj bratr, ktery dojizdi

do XXX na XXX, tam je Skola a interndt. Takze se spolu vidime o vikendech,
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prazdnindch a podobné. Pokud jsem s nim doma sama, mam jesté jednoho mladsiho,
patnactiletého bratra, nebo s bratrem, je treba ho samozrejmé rano obléct, postarat se
o hygienu, umistit ho do voziku, udélat mu jidlo, piti, pomoct mu s cistéenim zubii... pak
mu napriklad pripravit néco na stil, kdyz by chtel néco delat, poustim mu pisnicky na
pocitaci, to ma rad (usmev) a pokud néco zrovna nepotiebuje, neni treba u ného stdat.
Kromeé toalety, kdy je samozrejmé treba byt v dosahu, abychom ho slyseli, kdyz si
zavola. Cokoliv co potrebuje, vyzaduje pomoc dalsi osoby, takze se nestava, ze by byl

treba doma uplne sam. “
T: ,,V ¢em jsi doma mamce nejvic pomohla?*

R3: ,,Myslim, Ze ji vidycky pomohlo, kdyz jsem udélala cokoli navic, treba kdyz
jsem mimo bézny uklid, nebo vareni, treba umyla okna, nebo podobné. Jinak ji asi

3

hodné pomdha, Ze se vénuju brachovi, kdyz jsme doma.
T: ,,Myslis si, ze rodice byli k tob¢ a tvému sourozenci spravedlivi?“

R3: ,, Myslim si, Ze mamka byla dost spravedliva, otec od nds odesel, vyristali jsme
jen my tFi, poté se po druhé vdala a méla dalsiho syna, vim, Ze jsem kolikrat chtéla jit
ven, byt tam dlouho, s kamaradkou a podobne,... ale vetsinou mamka vyzZadovala,
abych chodila spolu s brdachou, abych ho vzala s sebou, (rychle) nebo kdyz uz bylo
pozdé vecer a on uz nemohl byt venku, také jsem musela jit domii, aby mu to nebylo lito.
Drive mé to docela Stvalo, byla jsem na brachu nastvand, ze kviili nému nemuzu tam a
tam, nemiizu byt venku do kolika chci a podobné, dnes uz to samoziejmé vidim vse
Jinak, kdyz nékam jdu, rada s sebou bratra vezmu, a kdyz jdu sama, tak citim, zZe je mu
to treba lito, Ze jdu vecer s kamaradkou do hospody a on musi byt doma. Je mu preci
jen o rok vice nez mné, (?) tak proc¢ by také nemohl? Je to slozité, vétsinou se snazim

‘

odchazet pozdéji, kdyz uz treba lezi, aby mu to teda nebylo lito.*
T: ,, Jak pomahas svému bratrovi?*

R3: ,,Se vsim, co je treba. S oblikanim, s volnym casem, hygienou...

T: ,,Myslis, ze kdyby tvlij bratr nebyl postiZzeny, méla bys doma méné povinnosti?*
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R3: ,,Samozrejme, ze handicapované dite s sebou nese vzidy spoustu starosti a
povinnosti, (.) takze bych urcité i ja mela mené povinnosti, alespon co se tyce bratra. Je
rozdil, kdyz mate doma dva a dvacetileteho kluka, ktery rano odejde a vecer se vrati,
obcas mu vyperete, uvarite, nebo kdyz mate vozickare, o kterého je treba se dvacet ctyri

hodin denné starat.
T: ,,Dokézes se o sourozence postarat sdm, kdyz je to nutné/ kdyby to bylo nutné?

R3: ,,Dokdazu se o neho postarat sama, ale uz ho bohuzel sama neunesu, takze ho
velmi tézko sundam napriklad z postele, dam na vozik, na toaletu a podobné. Na to je

vzdy treba minimalné dvou lidi.
T: ,,M4 to, ze mas sourozence s postizenim n¢jaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?“

R3: ,,Tezko se da mluvit o pozitivech jako takovych. (pauza) Kazdy by si pral mit
rodinu zdravou, uplnou a Stastnou. Nam se narodil handicapovany brdska, poté odesel
tata, neustale probihaly néjaké soudy, chodila k nam socialka, prosté rodicovské
problémy... TakzZe to mé samoziejmé mrzi, taky bych si prala mit ,,normalni* rodinu
Jjako maji moji kamaradi a vsichni kolem. Jako pozitivum se da ale urcité brat to, Ze
sama vim, ze mam diky brachovi vetsi socialni citéni, Ze takovym lidem rozumim,
dokazu porozumet. Nedivam se na né jako na ty ,,postizené deti na voziku*. Jak Ziju
S bratrem od malicka, nevnimam ho jako nékoho zvlastniho, divam se na ného jako na
zdravého clovéka, a presné tak se divam i na ostatni osoby s postizenim. Obcas mi
prijde, Ze jsem az moc citlivka, na tohle téma, spoluzacky si o nécem povidaji, o praxich
a podobné, nékdy se sméji kdo, co a jak a mné to tieba az tak vtipné neprijde. Clovék
v§e bere troSku zjiného uhlu...Dalsi pozitivum vidim v tom, Ze napriklad mamka
zalozZila sdruzeni pro tyto deti, nebyt bratra, nejspis by ji to treba ani nenapadlo,
zamérovat se na osoby s postizenim. I kdyz ji spousta lidi Fikalo, Ze to nepujde, nema
cenu, ani nas starosta ve mésté s tim zrovna nesympatizuje... jde si tvrdé za svym a
prosté se ji dari. A za to si ji strasné cenim a doufam, Ze jednou budu stejné tak uzZasna

¢

mama, jako je ona.*

T: ,,Ma to n¢jaka negativa?*
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R3: ,,Jak sem ¥ikala, jsem obcas dost precitlivela na tohle téemata, nemam rada,
kdyz si z nich nekdo deéla srandu a podobné. Obcas mi prijde, Ze jsem takova odriznuta,
Ljind“. Vmladi jsem travila hodné casu s handicapovanyma, jezdila jsem s mamkou a
bratrem po nemocnicich, laznich, neustdle jsem byla u nekoho na hlidani, na tabory
jsem jezdila s brachou, to byly taky tabory pro handicapované, takze jsem si toho svého
mladi nebo détstvi az tak neuzila. Kdyz jsem byla mensi a byla jsem nékde s bratrem,
byla jsem zvykla se drzet pordad u néeho, neustale jsem v ruce tiskla drzatko od voziku,
ani jsem se od ného nehnula. Mamka mi sama nékdy vypravéla, zZe jakmile se tieba
voziku dotkl nékdo jiny, néjaké dite, tak jsem hned vykrikovala, at na to nesahd a
podobné (usmév), takze jsem byla na brdachu asi hodné vazanda a myslim si, Ze jsem
Jjistym zpiisobem i dneska. To negativum tedy vidim asi vV tom, ze diky mému mladi mam
nékdy problém se zaclenovat mezi vrstevniky a podobné. Neustdle se citim tak néjak ...
Jinak. “

T: ,,Mysli§ si, ze to, Ze mas§ sourozence s postizenim, té néjakym zplisobem

zménilo?*

R3: |, Asi, jak uz jsem rekla, negativne Vtom, Ze jsem moc nezapadala mezi
vrstevniky a jsem pordd citlivda na téma postizeni...a pozitivné mé to asi ovlivnilo tak, Ze

madm hodné rozvinuty socialni citéni ... (') snad (smich) “
T: ,,Jak se na tvého bratra divalo tvé okoli? Jak jsi ty reakce vnimala ty?*

R3: ,,Podle mé zdlezi asi hodné na postupu casu. Kdyz jsem byla mala, tak jsem
nejaké okoli spis nevnimala. V dobé puberty byly casy, kdy jsem s brachou nechtéla jit
ven, protoze jsem si Fikala ,, no, zase se na nas budou vsichni divat* ... Moje nejblizsi
kamarddky brachu braly takového, jaky je, pritel taky... Obcas jsem se samoziejmé
potkala s par lidmi, kteri meli probléem a podobné,... par situaci, kdy se na brachu

divali povysené se slovy () ,, a co on tam bude delat? “. “
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.4

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvému sourozenci?*
R4: ,,Me¢ je dvacet osm a H. je dvacet ctyri. *
T: ,,Kde pracujes?

R4: ,,V soucasnosti jsem na rodicovské dovolené, predtim jsem délala asistentku
reditelky v galerii, chvili také provozovala kavarnu. Nyni studuji dalkove Ucitelstvi pro

MS a rada bych se v tomto oboru uplatnila, préace s détmi mé bavi.

T: ,,Jak travi§ svlj volny Cas? Jaké jsou tvé zajmy koniCky? Popiipadé jaké byly

Vv détstvi?“
R4: ,,Mam rada hudbu, vidycky jsem ji méla rada.. Rada cestuji, poznavam novd

mista. Rada se potkavam s lidmi, ctu, vénuji se rucnim pracim. Mé zdjmy se neméni, jen

ted’ je volného casu méné nez drive.
T: ,,Jaké povinnosti jsi doma musela plnit? Myslim praci v domacnosti a podobné.*

R4: ,,Kdyz jsem jesté bydlela u rodicu, mé povinnosti byly pomoc s uklidem v dome,
pomoc S nddobim, luxovani...myslim, Ze nic vyjimecného. V soucasné dobé mam uz

viastni rodinu, malého syna, jsem na materské a mam uz vlastni domacnost.
T: ,,JJaké je postiZzeni tvého bratra?*
R4: ,, Détska mozkova obrna, spasticka kvadruparéza a mentalni postizeni. *
T: ,,Kdy a jak si se dozvéd¢la, ze je tvij bratr ,,jiny*?*

R4: ,, Bratr se narodil ve dvacatém sedmém tydnu. Nevyvijel se jako jiné deéti. Jako
miminko hodné plakal, neotacel se na brisko. Ale tehdy jsem jesté nic moc nevnimala, ...
Jjen si vzpomindm, Ze to casto resili ostatni v rodiné. Myslim, Ze vice jsem zacala vnimat,
Ze néco neni v poradku, az ve chvili, kdy nezacal mluvit ani chodit, jako ostatni deti. A

velkym Sokem byl prvni epilepticky zdchvat. (?)Nevzpominam si, Ze bychom s rodici

nekdy mluvili o tom, ze je bratr ,,jiny “. Nevim, jestli jsem to tak tehdy vnimala, zkratka
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byl takovy, jaky byl, a své hry jsem prizpiisobovala tak, abych ho mohla zapojit. Mél ve
hrach vzdy statickou roli, napriklad, hrali jsme si na ,,louku®, bratr byl zabaleny se
slunecnimi brylemi v dece jako kukla motyla, ja kolem néj délala rostliny, véely...,
(tismeév) nebo jsme si radi hrali na ,, kancelar*, bratr sedél u stolu a ja byla asistentka,
co vari kavu, zveda telefony, vyrizuje u vedlejsiho stolu... a spoustu jinych her. Meéli
jsme kolem sebe priblizné stejné staré kamarady, kteri ho znali odmalicka, a jeho
postizeni nebylo nikdy prekazkou ke spolecné hre. (")Détsky sveét je plny fantazie, ktera

pomiize prekonat riizné situace.
T: ,,Co ti pomohlo pfijmout tuto skute¢nost?*

R4: ,,Jak jsem uz zminila, nikdy jsem nevnimala, Ze by byl ,,jiny*. Tim, Ze ho znam
od narozeni, je prosté takovy a jiny byt nemiize. To, co jsem zacala postupné vnimat,
bylo jeho postizeni... Pomiicky, které potreboval, celodenni péci...pri jidle, hygiene,
oblékani, zkratka pri kazdé cinnosti... Prijmout skutecnost, Ze je nékdo tak blizky, jako
je miyj jediny sourozenec, postizeny, mi pomdahd prijmout vira, zZe nic co se deje, neni
nahoda a vse je tak jak ma byt. Ze kazdému prijde do cesty jen takova lekce, kterd neni
snadnd, ale da se zvladnout a néco se pri ni nauci, (')hlavné o sobé. Dale je to v prvni
rade mamka a rodina. A také spousta jinych lidi, z mého pohledu trochu andélii, kteri se
nekdy objevi a sami od sebe nam pomohou, (rychle) at’ uz slovem, pritomnosti, darem,

moznostmi traveni casu pro bratra, financemi, jit dal. **
T: ,,Jak se staras nebo ses starala o svého bratra?*

R4: ,, Bratr Zije S mamkou, ktera o néj predevsim pecuje. S otcem ma spolecné
aktivity, plavani, hokej, hudbu a byva u néj vétsinou na jednu noc a jeden den v tydnu,
zalezi na domluve. V soucasnosti tedy jsem s bratrem méné, nez kdyz jsme spolu jesté
bydleli a nemeéla jsem svou rodinu... Hlidam bratra obcas, kdyz mamka chce nekam
vyrazit, at uz na koncert, nebo na letni dovolenou. Dokud jsem bydlela u rodici, travili
jsme spolu hodné casu. Jako malé déti obzviast. Veétsinou néjakymi hrami, pozdeji
hrami na pocitaci, prochdzkami... rodice, a hlavne mamka, po mné nikdy péci o bratra
nevyzadovali. Ale prirozené jsem pomdhala s hygienou, oblékdanim, s jidlem, s péci.

Brala jsem to jako soucast zivota, dokud jsem ho fyzicky unesla, nebyl to pro mne
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problém.. Dnes se o bratra intenzivné staram, jenom kdyz neni doma mamka, ale
S koupanim, oblékanim, ukladanim do postele, pomaha muj manzel. Tim, Ze mam
malého a byvame vétsinou vsichni spolecné, péce o mého syna a H. se vétsinou néjak

rozprostie.

T: ,,V ¢em jsi doma nejvice rodicim pomahala?*

R4: ,,Jak uz jsem rekla, snaZila jsem se pomdhat s péci a tim, Ze jsem se snaZila
vymyslet spolecné aktivity ve volném case. Ted' jsem k dispozici, kdyz je tFeba. *

T: ,,Myslis si, ze rodice byli k tobé a tvému sourozenci spravedlivi? Pro¢ si to
mysli§?*

R4: ,, Mamka se bratra snazila vychovat tak, aby nevyuzival svého postizeni. Vzdy
k nam byla spravedliva. Kladla velky diiraz na to, abychom se k sobé hezky chovali, ve
vychove nebyla prisna, (.) ale na toto kladla velky diiraz. S bratrem jsme byli vétsinou
spojenci (usmev), konflikty jsme méli mezi sebou spiSe vyjimecné, nebo jsme si je
vyresili sami. *

T: ,,O otci moc nemluvi§?*

R4: ,,Mluvim jen o matce, protoZe otec nebyval kvili svému zaméstnani casto
doma. Nikdy jsem neméla pocit, Ze by bratrovi nadrzovali, nebo Ze by mél vic

pozornosti. Urcité mél vice péce,.. kterou ale potieboval.
T: ,,Jak pomahas svému bratrovi?*

R4: ,,Nyni predevsim tak, Ze se snazim snim byt, kdyz chce mamka néco
podniknout. Kdyz jsme spolu a mame na sebe cas, vénuji se mu. Obcas jedeme
s manzelem, synem a H. na spolecny vylet, nebo néco podnikneme... Rozmitam o
budoucnosti a v nasich budoucich planech premyslim i o bratrovi. *

T: ,,Myslis, ze kdyby tvlij bratr nebyl postiZzeny, méla bys doma méné povinnosti?*

R4: ,,Myslim, Ze ne. Povinnosti, které jsem musela délat, neméli nic spolecného

S postizenim bratra...Pomoc s péci o néj nebyla povinnost. “
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T: ,,Dokézes se o sourozence postarat sama, kdyz je to nutné? Nebo kdyby to bylo

nutné?*

R4: ,,Nad tim premyslim velmi, velmi casto.(pauza) Vim, Ze jednou tato situace
nastane. Bratr potrebuje bezbariérové prostredi, vybavené domdcimi jeraby na
premistovani, auto s ploSinou pro elektricky vozik a jiné pomiicky. V soucasnosti je
takto vhodné vybaven dum, ve kterém bratr s mamkou Zije. Nyni planujeme s manzelem
viastni bydleni, ve kterém bude bezbariérové prizemi a koupelna a pokoj vybaveny pro
bratra.(-) Vim, zZe uplné sama bych péci rozhodné nezvlidla. Bratr navstévuje denni
stacionar v XXX, kde ma sviij Zivot a vybornou péci,.. své pratelé. (-)Je pro mé velkou
otazkou, jak jednou skloubim péci o bratra a svou rodinu se zaméstnanim. Myslim, Ze je
dillezité, aby i clovéek s takovymto postizenim mél sviij Zivot, nebyl odkazan pouze na
kontakt s jednou pecujici osobou. Psychicky i fyzicky je to velmi narocné. Kratkodobé se
0 bratra dovedu v jeho domé postarat. Na kratsi dobu sama, na delsi, kdy se treba musi

umyt, nebo se ulozit, potiebuji pomoc, vétSinou manzela. (ismév) “
T: ,,Jaky postoj k této situaci zaujima vas manzel?

R4: ,,Ja jsem rada, Ze i mému manzelovi nedéla obcasna péce o bratra problem,
moznd je to usmeévné, ale bylo to pro mne jedno z kritérii pro vybér partnera, takova
zatézkavaci zkouska (smich). I cela jeho rodina ma bratra moc rada a mé rodiné velmi
pomaha. Myslim, Ze spokojeny a plnohodnotny Zivot takto postizenému clovéku miize
zajistit jen dobré zdazemi skladajici se, pokud mozno, z osobniho asistenta, milujici
rodiny a predevsim pecovatelskych zarizeni jako je XXX, jako byla uzasna XXX v XXX,

nebo jiné stacionare, kterych je bohuzel stale nedostatek. “
T: ,, Travi§ svij volny Cas s bratrem? Z vlastni iniciativy a s potéSenim?*

R4: ,,Spolecny cas vétSinou travime, kdyz bratra hlidam, to pak hrajeme
spolecenskou hru, prohlizime si fotky, povidame nebo varime. Obcas jedeme na vylet,
ale nejcasteji jsme vsichni spolecné na zahradé. Spolecny cas mam rada, jen opét (.) od

te doby, co mam rodinu, je ho méne. *
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T: ,Je néjaka Cinnost, kterou travis sviij volny cas s bratrem i pfes to, Ze bys rad¢ji
travila tento ¢as jinym zptisobem?*

R4: ,,Ne, takova cinnost neni. Kdyz jsme spolu, snazim si to uzit, prave proto, Ze

«

toho c¢asu moc neni - vidime se asi jednou za tyden. ‘
T: ,,Vénujes se néjaké dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?

R4: , Nyni ne, ... v prvnim roce na materské jsem se synem chodila jako dobrovolnik
pro XXX navstévovat seniory do blizkého senior domu. To bylo velmi prinosné,
sledovat, jak maly rozjasnil tvare starych lidi (usmév). S kamaradkami jsme realizovaly
projekt oplétant stromii, do kterého jsme zapojily seniorky, za kteryma jsme dochazely. *

T: ,,M4 to, ze mas sourozence s postizenim n¢jaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?“

R4, Urcite.. Nekteré veci c¢lovek vnimd jinak,.. mozna si jich vic vazi. Clovék neni
V Zivoté zaméreny jen na sebe, je potreba brat ohled, ucit se empatii. Uvédomit si,
V dnesnim svete, kdy se propaguje dokonalost, Ze véci nejsou Cernobilé a je treba si
pomahat, myslet na slabsi. Uvédomit si, Ze tu samou situaci miizu klidné zitra prozivat
ja sam na vlastni kuzi a nasledné se zeptat, jak ja bych si pral, aby se ke mné ostatni
zachovali. Nekterym nasim prdatelum je H. velkou lekci v tom, Ze mit treba zdravé deti
neni uplné samoziejmé. H. ma jedinecny uhel pohledu na svet, jeho pripominky jsou
obcas trefné.(usmév) Po ndstupu do skolky v XXX se rozmluvil, zacal zpivat, objevil
zpiisob, jak rozdavat radost ostatnim. Je spolecensky a i kdyz s dospivanim prisly riizné
zavazné otdzky, meél vzdy veselou mysl a lidé ho maji radi. Myslim, Ze mit postizeného
cloveka v tésné blizkosti je velka lekce lidskosti... Taky je nutné v rodiné vic

spolupracovat.
T: ,,Ma4 to n¢jaka negativa?*

R4: ,,Kdyz clovek jednou prijme, Ze véci jsou dané z néjakého divodu, situace pak
neresi jako negativni, ale jako Ze takové zkratka jsou a snazi se nalézt nejlepsi reseni...
Samozriejmé, spoustu situaci se miize zdat negativnich, ale ty prameni spis z toho, jak
lidé, kterych se konkrétni problém dotyka, k té situaci zaujmou postoj. O negativech
bych mohla mluvit jenom, kdybych si predstavila, Ze bratr by byl zdravy a mohla to
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porovnat. Ale neni (.) a nikdy nebude. Mohu tedy mluvit pouze o situacich, které se musi
resit. Myslim, Ze jako negativni by mohl nékdo vnimat zavislost postizeného na
pecujicim. To je velmi narocna situace. Mamka o H. pecuje cely Zivot,(-) jeho péci
obétovala své predstavy o zivote, ktery si urcité nikdy takto nepredstavovala. Stejné tak
je pro mne tezke si predstavit budoucnost, ve které bude péce na me. Takze ja myslim, Ze
negativa uplné nejsou. Je to zkratka jen jinak, nez si to clovék predstavuje a je jen na
ném, zda si tu situaci pojmenuje jako negativni, nebo jestli se K ni postavi celem. Jako
negativni vnimdm hlavné asi to, Ze neni vice stacionadri, které by zajistovaly kvalitni

‘

traveni casu postizenym lidem, a tim padem obcas odlehcili pecujicim osobam. *

T: ,,Mysli§ si, ze to, Ze mas sourozence s postizenim, t& n¢jakym zplisobem

ovlivnilo?*

R4: ,,Samozrejme, ... tim, Ze jsme spolecné vyriistali, mé to velmi ovlivnilo a stale
ovliviiuje miij zivot. Myslim, ze uz od détstvi jsem silné citila zodpovédnost jediného
sourozence. Tézko to miizu popsat, protoze to souvisi se spoustou rozhodnuti, ktere jsem
V Zivoté udeélala a délam. Je to jeden z viivii, ktery formoval moji osobnost... Také mé to
uci premyslet o svém strachu,(?) treba z budoucnosti, ktery tu vidycky byl, strachu
z toho, jak to zviadneme. Myslim, Ze uz jako mald jsem musela byt trochu velkd, protoze
mamka byvala s H. pryc, v nemocnicich, na léceni a doma se resili nelehké situace.
Velmi mé ovlivnil mamcin pristup k veci, ktera se uz dvacet ctyri let snazi, aby mel H.
plnohodnotny Zivot, a pritom zvlada mit zaméstnani, své konicky a byt vesela. I kdyz
samoziejmé vim, ze je z péce unavend, hlavné fyzicky, protoze bratr ma uz k osmdesati
kiltim, a to je s vozikem velkad vaha. Jsem na ni pysna, zZe to nevnima jako kiivdu. Drive

Jjsem tomu nerozuméla. Az od té doby, co mam sama dité, chdapu ten hnaci motor.
T: ,,Jak se na tvého sourozence divalo tvé okoli?*

R4: ,,H. ma stesti. Ma kolem sebe rodinu, ktera se mu vzdy vénovala, navic je tu
XXX a spousta pratel, kteri ho znaji od narozeni a berou ho takového, jaky je...
S negativnimi reakcemi jsem se nikdy nesetkala, (pauza) spis s nevédomosti a nejistotou

jak se k nému chovat, jak mluvit, reagovat. Ale to je pochopitelny.
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.5

T: ,,Kolik je ti let? Kolik je braskovi?*
R5: ,,Devet () a braskovi Sest. *

T: ,,Co chces byt, az budes velika?
R5: ,, Doktorka a vylécit svyho brachu. “

T: ,,Co té nejvic bavi? Co d¢las, kdyZ nejsi ve Skole?*

R5:,, (-) Maluju si a vymyslim obcas i néjaky mediciny pro M., (pauza) no..treba

sem mu dala datlovej sirup smichanej (.) S medem a zkousim riizny takovyhle veci. *
T: ,,DéElas néco z toho i s braskou?*

R5: ,,No...s brdaskou délam to, Ze si s nim hraju ... a taky ho vlastné ucim poznavat

svet, treba mu rikam ,,M., tohle je T.*
T: ,,A bavi t€ to s nim*
R5:,, Bavi. “
T: ,,Musi§ doma mamince a tatinkovi s né¢im poméhat?*

R5: ,,No...na Modrym béhu jsem pomdahala tatkovi s (tiSe) prodavanim a mamce

pomaham hlidat brachu, noo... tak to jinak nic moc délat nemusim...uklizim si pokoj.
T: ,,Vis, jakou nemoc ma tviij braska?*
R5: ,, Hmm...autismus, ale nevim jakej.
T: ,,Jak dlouho to uz vis, pamatujes si, jak si se to dozvédela?

R5: ,,Hmm noo... mé to rekla mamka a-asi kdyz mé byly pét nebo ctyri a od ty doby

sem ho chtéla vylécit.
T: ,,Vis, co ta nemoc vSechno znamena? To, ze ma braska autismus?“

‘

R5: ,,No...Ze S ndma neumi mluvit,( pauza) Ze.. prosté nam nerozumi.
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T: ,,Kdyz doma s né¢im pomahas, z ¢eho maji mamka s tatkou nejvétsi radost? Co
jim nejvic pomuze? “

R5: ,,No, s hlidanim brachy jo a tatkovi nejvic pomiize, kdyz pocitam priklady
(ismév).

T: ,,Musi$ se o brasku starat?*

R5: ,,Hmm....Snazime se o néj starat, no starame se o néj a ma nds rdd... my sme
byly pryc se skolou, sme tam spaly taky a mamka rikala, Ze on nds hledal v moji posteli,

se mu stejskalo. *
T: ,,Pomahas braskovi n¢jak?*

R5: ,,No... snazim se.. mu pomahat tim, Ze mu, prosté pomaham pochopit véci, ...

jako mu veknu ,,M., pojd’ dolii*, privedu ho za rucicku a pak zase vyleze nahoru a

‘

zkusim to jako zase i bez ty ruky, jako kdyz reknu ,,M. pojd’ dolu* tak on obcas sleze.
T: ,,Myslis si, ze jsou mamka s tatkou K tobé a brachovi spravedlivi?*
R5:,,Hmm...(-) Jsou, myslim. “
T: ,,Uméla by ses o braSku postarat Gpln€ sama, kdyZ by jsi musela?

R5: ,,To asi ne (), jeste sem zatim nemusela (pauza) no i kdyz jednou (,) mamka
odjela na maturitni ples a ségra tam jela taky a tam prijela takova holka a ja jsem ji

pomahala s tim M., takze vlastné jo. “

T: ,,JJe néco, co s braSkou musis délat, ale nechce§? Tieba by si radsi d€lala néco
jinyho?*

R5:, No...to asi ne.

T: ,,Myslis si, ze kdyby byl tviij braska zdravy, tak by si nemusela doma d¢lat tolik

véci, jako delas ted?

R5: ,,No, mé to bavi pomahat.. takze jako, kdyby byl zdravej, tak by to bylo dobry, i

trochu Spatny, protoze bych neméla takovej ten sen, jako Ze uzdravim M..

T: ,,Pomahala jsi n¢kdy cizim lidem?*
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R5:,,Noo...(-) ne. ”

T: ,,Myslis si, Ze to Ze je tvlj braska nemocny, je pro tebe a pro rodi¢e v néCem

dobré?<

R5: ,,Je to dobry v tom, ze mam ten sen ho vylécit a je to dobry, Ze pozndvam ten
autismus, ze kdyz bych potkala néjakou pani, ktera md autismus, tak ze bych se jako (.)

nelekla. *

T: ,, A myslis si, Ze je na tom néco Spatné¢ho?*

‘

R5:,, (?) Nemyslim, ona je s nim celkem i sranda.’

T: ,,Mysli§ si, ze jsi diky tomu, Ze je tviij braska nemocny tak jsi jina ty? Ze t& to
néjak zmenilo?*

R5: ,,No... trosku mé to zmenilo, protoze (,) kdyz sem byla mald, tak sem si s nim
chtéla hrat a myslela jsem si, zZe kdyz vyroste, tak si se mnou bude hrat (.), noo a on se
to takle proménilo a sem za to i rada, Ze se to i proménilo... ted’ Zijeme takovej normalni

I3

Zivot a to je dobre.
T: ,,UzZ se tvoji kamaradi setkali s tvym braskou?*

R5: ,,No zatim jesté ne, nebo.. spousta kamaradii, no... jenom jeden kamaradd, ale

3

V tyhle Skole jesté nikdo... tak spousta kamaradu se s nim setkalo. ‘
T: ,,Jak se chovali?*

R5:,,No... oni to pochopili, protoze my sme se s jednim kamaradem kamaradili od
malicka... a on to pochopit tak, Ze ho vlastné znal a oni ho znaji vSichni,.. ktery ho znaj,

to vlastné chapou, Ze ma autismus. *
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.6

T: ,,Kolik je ti let a kolik je tvému braskovi?*
R6: ,, Takze... mymu brdskovi je Sest a mé je devet.
T: ,,Co chces byt, az budes velka? Jaké chce§ mit povolani?

R6: ,,No... mam t7i... takZe bych chtéla byt veterindrkou, teda, zvérolékarkou, nebo

bych pomahala vylécovat autismus, jako sestricka, a nebo bych chtéla byt...to je asi

“«“

vse.
T: ,,Co té€ nejvic bavi? Co délas, kdyz nejsi ve skole?
R6: |, Tak, ... kdyz nejsem... jako krouzky myslite?
T:,,Ano.“

R6: ,, Takze, mne bavi vareni, to uci moje mamka a bavi mné trochu aerobic ... a

I3

taky mé bavi se koukat na televizi, kdyz nejsem ve Skole.
T: ,,DéElas néco z toho i s braskou?*
R6: ,, (povzdech) Asi s nim koukdam na televizi.
T: ,,Musi§ doma mamince a tatinkovi s né¢im poméhat?*

R6: ,,No... (?) musim. Musim pomahat, ja si obcas hraju s M., a ja mu néco, ja mu
néco vzdycky davam, a on je potom potissi, pak po nem uklizim, po sobé taky (ismév),

‘

taky pomaham s varenim... "
T: ,,KdyZ doma s né¢im pomahas, z ¢eho maji rodice nejvetsi radost? Co si myslis,
Ze jim nejvic pomuze?*
RG6: ,, Asi jim pomuiZe to.. Ze jim pomaham, Ze mu prosté pomahdam, braskovi... treba
on, on se nemiiZe najist, tak ja ho nakrmim, to je nejvic potési. Potési je, kdyz se staram

o svého papouska.

T: ,,Vis, jakou nemoc ma tvij braska?*
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¢

R6: ,, (?) porucha komunikace.’
T: ,,Vis, co ta nemoc vSechno znamena?“

R6: ,,Znamena, ze ma pomatenou hlavicku trochu... nam prosté nerozumi,... no

proste, (.) neumi s nama komunikovat.
T: ,,Jak dlouho to uz vis$, pamatujes si, kdo ti o tom fekl a jak?*

R6: ,,Jd sem se dozvedela, kdyz mi bylo asi (?) ¢-pét, pét let... prosté, (pauza)

‘

prosté, kdyz mi bylo pét, tak mi to Fekla mamka, Ze (.) porucha komunikace.
T: ,,Musis se o brasku starat?“

R6: ,,No...jenom obcas se o néj staram, nékdy... on se o sebe postara sam, ale ja

3

mu nékdy pomaham v nécem ... °
,»1: Myslis si, Ze mamka s tatkou jsou k tob¢, braskovi a sestie spravedlivi?“
R6: ,, (potichu) hhm myslim *
T: ,,Myslis si, Ze kdyby byl tviij braSka zdravy, musela bys doma pomahat min?*
R6: (souhlasné kyvani hlavou)
T: ,,Umis se uplné€ sama postarat o braSku?*

R6: ,,No, kdyz rodice nejsou doma, tak to zvladam, no... zatim sem to nezkousela,

I3

ale premyslela jsem o tom.
T: ,,JJe néco, co s braskou délas, 1 kdyz nechces, nebavi té to?*

R6: ,,No...nebavi me, kdyz on do mé vzidycky boucha... a taky mé trochu vzdycky
Stve, kdyz on si takhle dava prsty (gestikulace) takhle si s tim kejva a rika ,, kejvy

XT3

kejvy
T: ,,Pomahala jsi n¢kdy cizim lidem? Jak?*
R6: ,,Jo... tFeba u myho okolo bardku Sla takova stard pani a ja ji podrzela dvere.

T: ,,Myslis si, ze to Ze je tviyj braska nemocny, je pro tebe a rodice v né¢em dobré?*

R6:, No...asi ne“
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T: ,,Co je na tom Spatné¢ho? “
R6: ,,No...nevim...asi jo (pauza) no nevim v cem *
T: ,,MysliS si, ze jsi se diky braskovi né¢jak zménila?

R6: ,,No, sem, sem trochu jind... (usmév) zZe jako kdyz, kdybych, jako ja sem byla,

driv sem neumeéla pocitat, a kdyz M. prisel, tak sem zacala umet “
T: ,,Uz se tvoji kamaradi setkali s braskou? Jak se chovali?“

R6: ,,Hm...jo... chovali se potésené, divne, méli radost, ze ho vidéli, nechovali se

‘

Spatnée. *
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Piiloha 3 Rozhovory s respondenty 2. vyzkumného souboru

Zdroj: vlastni

Prepis rozhovoru s respondentem ¢.7

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvému bratrovi?*
R7:,,Dvacet dva a bratrovi je dvacet tii.

T: ,,Kde studujes? Kde chces§ pracovat?*

R7: ,, Studuji pedagogiku volného casu a do budoucna bych chtéla pracovat s détmi
vV materské skole, popripadé si zalozit svou vlastni organizaci a pracovat s detmi

V ramci volného casu. “
T: ,,Jak travis sviyj volny cas? Jaké jsou tvé zajmy a konicky?*

R7: , Nyni travim swviij volny Ccas cestovanim poznavanim okoli. Jinak rdda
posloucham hudbu, hraju na klavir, mam rada keramiku, jogu (pauza) a ted jesté
zacindam béhat. “

T: ,, Travis sviyj volny Cas s bratrem?*

R7: .,V soucasné dobé si s bratrem obcas volame na skype... nebo si piseme,
protoze nejsem doma. Kdyz doma jsem, tak si vétsinou povidame jako rodina a pak

S bratrem navstivime své spolecné kamarady...je to fajn, bavi mé to*

T: ,,Je n&jaka Cinnost, kterou travis svilj volny Cas s bratrem i ptes to, ze bys radéji
travila tento Cas jinym zptisobem?*

R7: ., Anine.*

T: ,,Vénujes se n¢jaké dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?*

R7:,,Momentalné ne. Ale parkrdt sem se zapojila, hlavné do jednorazovych akci.

T: ,,Jaké povinnosti mas doma?*
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R7: ,, Takové ty normalni (.) jako je prani, zehleni, vareni, uklizeni a tak.
T: ,Jak ses starala a stara$ o svého bratra?*

R7: , Bratr je sice jen o rok starsi, ale je starsi, ... tak se diiv on musel starat o me,

treba kdyz chtél jit s klukama ven, (,)sla jsem s nim. Jinak jsme byli vetsinou na stejné

¢

ve vSem. Kdyz jsem se starala, tak to bylo o vareni pro ného. "
T:,,V ¢em jsi doma nejvice rodicim pomahala?*

R7: | Asi...Prani, Zehleni, vareni, peceni, uklizeni, prace na zahradé nékdy i

‘

V lese... Taky hodné pomdhdame prarodiciim, ted uz jen dédeckiim.’
T: ,,Myslis si, ze rodice jsou k tob¢ a tvému bratrovi spravedlivi?

R7:,,Jo...ja myslim, Ze jsou. I jsme se o tomhle nedavno bavily s moji mamkou, zZe
nikdy nechtéla nikoho uprednostiiovat pred tim druhym. To samé miij tatka. Ja to tak

vnimam taky.
T: ,,Jak pomahas svému sourozenci?*

R7: ,,Ted nejsem doma, ale na stazi v zahranici, ale kdyz je potreba, tak uvarim
nebo mu pomdham s vybérem obleceni. .. Jinak jsme v kontaktu a spis on pomdahda mné

S mym pocitacem a vécmi, kterym nerozumim...prevdzné s témi technickymi (ismev).
T: ,,Dokézes se o sourozence postarat sama, kdyby to bylo nutné?*
R7:,,Hmm...Ano, dokazala bych se o néj postarat, kdyby chtél... nebo potreboval. *
T: ,,Ma to, Ze mas sourozence né&jaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?*

R7: ,,No tak urcite (usmev) diky tomu jsme rodina. Vim, Ze se muzu na kohokoli

kdykoli obratit. To plati myslim o vSech clenech nasi rodiny. “

T: ,,Ma to n&jaka negativa?“

R7: ,,Negativa v tom nevidim, spis naopak.

T: ,,Myslis si, ze té to, ze mas sourozence n¢jakym zplisobem zménilo?*

R7: ,,No... protoze jsem druhorozend, tak jsem vyrustala po jeho boku.... Takze
tezko rict.
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T: ,,JJak se divas na osoby s postizenim ve svém okoli a jak vnimas reakce okoli
prave na tyto osoby?*

R7: ,, Vesmes pozitivné... Bydlim na malém mésté nebo takové prerostlé vsi (usmev)
a vim minimalné o Sesti détech, nekterych dnes uz dospélych, ktery jsou postizeni. Nikdy
jsem se nesetkala s negativnimi reakcemi. Spis naopak tady muzeme videt, jak moc se o

né jejich rodiny staraji a jen je obdivovat s jakou pili a oddanosti (.) se jim venuji. *
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.8

T: ,,Kolik je ti let? Kolik je tvym sestram?*

RS: ,,Mé je jedendct let a ¢tyri mesice. Mym sestram je dvacet tFi a sedm mésicit a

¢

dvacet pét a sedm mésicii. *

T: ,,Musi§ doma mamince a tatinkovi s né¢im pomahat? S ¢im? Napftiklad: zametas,

[3

odnasis odpadky, vencis pejska, uklizis si pokoj,...?

RS8: ,,Doma musim vytirat podlahu (.) jednou za tyden. Vétsinou jedno patro,
chodbu a schody. Ve svym pokoji si vysavam koberec, (,) i v obyvaku. Utiram prach ve
svojim pokoji. Zalévam taky kvétiny, ty mam ctyri. Kdyz nestiha tatka, tak davam nazrat
nasi kocce a psovi, jo a taky zaviram nase kachny, které mame na zahrade, ... ale neni to
pravidelne. Neéekdy umyvam nadobi, vétsinou kdyz sem doma sama a kdyz mi to mamka
naridi. “

T: ,,KdyZ doma s né¢im pomahas, z ¢eho maji rodie nejvetsi radost? Co si myslis,
Ze jim nejvic pomuze?*

RS: ,,Hmm... Mamka ma nejveétsi radost, kdyz umyju nadobi a kdyz vytiu podlahy
V baraku. Mamce asi nejvic pomiuize, kdyz si po sobé uklizim obleceni ... bundu ddavam
na vesak do predsiné, ale casto na to zapominam a mamka to musi opakovat. Tatka ma

3

radost, kdyz nezapomenu a dam nazrat nasim zviratum.*
T: ,,Pomahas svym sestram?*

R8: ,, Pomaham (pauza) Obcas jim uklidim v pokoji, ale jinak jim nepomaham, jsou

«

starsi nez ja ... a ani nejsou moc doma.
T: ,,Umis se upln€ sama postarat o své sestry? Uz jsi nékdy musela?*

RS8: ,,No spis se staraji oni o mé. Kdyby ale byl nekdo nemocny, tak bych mu

donesla jidlo a piti, to je diilezité.

T: ,,Musis se starat o sestry? Nebo jsi nékdy musela?*
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‘

RS: ,,Ne, ja jsem nejmladsi.
T: ,,JJsou tvi rodice spravedlivi k tob¢ a sestram?
RS ,,Jsou.

T: ,,Co chces byt, az budes velka?*

RS: ,,Chtéla bych se starat o konée, jezdit na nich a jezdit na westernové soutéze a

na rodea. A jako konicek by sem chtéla hrat tenis.
T: ,,Co té nejvic bavi? Co d¢las, kdyZ nejsi ve Skole?*

R8: ,, Ve Skole mé nejvice bavi vytvarna vychova, pracovky, prirodovéda a téldk.

Doma jsem u psa a kocky, kdyz je venku hezky, hraju s tatkou tenis. Vyrabim naramky

«

Z gumicek a koralkii. A taky chodim jezdit na koné a staram se o né.*
T: ,,D€las néco z toho 1 se sestrami?

R8: ,,Nedeélam z toho nic... Sestry jsou vétsinou pryc. Ale kdyz jsou doma, chodime
se psem ven nebo jim pomdaham varit.
T: ,,A bavi t€ to s nimi, nebo bys byla rad¢ji s nékym jinym, nebo sama?*
RS8: ,,Bavi... bavi mé varit i s mamkou.
T: ,,Je néco, co se sestrami délat musis, 1 kdyZ nechces?*
RS: ,, Uklizet.
T: ,,Pomahala jsi n¢kdy cizim lidem?*
RS: ,,Nepomdhala. Nikoho jsem nepotkala, kdo by potreboval pomoci.
T: ,,Myslis si, ze je dobré, Ze mas sestry?*
R8: ,,Je to dobre.
T: ,,Proc?*

RS: ,, Protoze mi pomdahaji s ukoly a taky mé podrzi.

T: ,,Je na tom néco Spatné¢ho?*
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RS: ,,Nic... Akorat je blby, Ze je moc nepremluvim, aby si se mnou hraly néjaké

‘“

hry.
T: ,,MysliS si, Ze jsou tvé sestry pro tebe uzitecné, naucily té néco?“
RS: ,,Jsou pro me duilezité. Sestra mé uci anglictinu a ta druha mi pomiize s ukoly.
T: ,,Chtéla by si byt stejna nebo jind?*

RS8: ,,Nechtéla bych mit stejné povolani, jako maji oni, ale chtéla bych byt hodna
Jjako obé dveé sestry.

T: ,Setkala ses n€kdy snéjakym vazné nemocnym clovékem, zna§ né&koho
takového?*

RS8: ,, Ve Skole je v osmy tride vazné nemocny kluk, skoro nevidi a neslysi a taky

nemd vlasy. Je chudak, protoze se mu ostatni sméji, to mi je lito. Ale uci se mnohem lépe

nez ostatni, snazi se a to je dobre.
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.9

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvému sourozenci?*

¢

RY: ,,Je mi dvacet jedna, sestie je dvacet ¢tyri. "
T: ,,Kde studujes? V jakém oboru? A kde chces pracovat?“

R9: ,, Studuji Jihoceskou univerzitu, Ekonomickou fakultu, obor Rizeni a ekonomika
podniku. A rada bych v tomto oboru jednou pracovala, a pokud se mi bude darit a
vydélam si dostatek penéz, rada bych pak pracovala v podobné nadaci jako je

Helpforpaws.

T: ,,Jak travis svilj volny cas? Jaké jsou tvé zajmy a konicky?*
RY: ,, Volny cas travim rada s kamarady nebo sportuju.... Hlavné fitness, behani,
bodystyling, zumba, koleckové brusle, tenis atd. A mimo sport rada kreslim, hraju

¢

spolecenské hry nebo néco vyrabim. *

T: ,Travi§ svij volny ¢as se sestrou? Jak Casto a jakym zpisobem? Z vlastni

iniciativy a s potésenim?“

RY: ,,Néjaky cas, ktery travim doma, travim se svou sestrou, a to rdda. Protoze,
kdyby mé to nebavilo, tak bych ho travila radeji sama. Nékdy si jen povidame, nékdy
hrajeme hry, nebo se jdeme bavit mezi lidi. Jsme spolu vétsinou tak dva dny v tydnu,

néekdy u mé spi na koleji, a potom kdyz jsme obé doma u rodicii na vikend. *
T: ,,Je n&jaka €innost, kterou travis svilj volny cas se sestrou 1 pies to, Ze bys radeji
travila tento ¢as jinym zptisobem? Z jakého divodu?“

RY: ,,Prace... Doma musime pracovat, casto pracuji se sestrou, sice je nékdy
sranda, ale i tak, bych s ni radeji hrala treba néejaké hry. No, pracovat se musi....
(smich)“

T: ,, Jaké povinnosti jsi doma musela plnit a plnis§? Myslim doméci prace a
prace spojené s chodem domécnosti...

R9: ,, Umyvam nadobi, uklizim, jezdim do lesa na drivi ... pak taky topim v Krbu a
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podobne. Kdyz jsem byla mala, tak jsem si musela luxovat pokojicek, pravidelné

vencit psa, utirat prach a tak. Takové bézné véci, bych rekla.

T: ,,Jak se staras nebo ses starala o svou sestru?*
RY: ,,0 svou sestru jsem se vetSinou nestarala, protoze je starsi. Spis jen ve
vyjimecnych pripadech, kdy jsem ji chranila, nebo kdyz byla nemocna. *

T: ,,Chranila? Muzes uvést priklad?*

RY: ,, Treba pred klukama, kdyz jsme byly malé a oni ji mlatili... tenkrat to bylo spis

néco jako vyznani lasky, coz sem moc nechapala(usmeév).
T: ,,V ¢em jsi doma nejvice rodicim pomahala a pomahas?«

RY: ,,Myslim, zZe nejvice jsem pomohla, kdyz jsme staveli dium. Musela jsem delat
v§echny mozné véci okolo stavby... Hodné jsme jezdili tFeba pro kameni, pro drevo, spis
Sfyzicky ndrocné prace...Ted” pomdham doma, jak uz jsem F7ikala predtim, uklid a

¢

podobné.
T: ,,MysliS si, Ze rodice jsou k tob¢ a tvé sestie spravedlivi?*”

R9: ,,...mmm no, bohuzel si myslim, zZe ne. Co se tyce rovnosti mezi mnou a sestrou,

taky vzdy brali spiSe ji, brali ji jako tu chytiejsi a tak néjak obecné lepsi ve vsem. To je i
moznd diivod, Ze se mé casto uz ani neptali na muj ndzor a taky to, ze vzdycky, kdyz
Jjsme néco se sestrou provedly, tak veriliji... (?)Ale jestli jsou rodice k nam spravedlivi,
Jjako jestli dokazou ocenit to, co délame a jaké jsme, si bohuzel také nemyslim. Obé jsme
na vysoké skole, nejsme hloupé, jsme pracovité a myslim, Ze uz ted, jsme néco mdlo
dokazaly a zaslouzZime si alespon trochu uznani, které se nam nedostava...od nich,
aspon podle mé. Jak to tak byva, rodice vidi to, co jsme neudélaly, vétsinou nas nechvali
za to, co jsme udelaly. (-)Drive jsem moc chtéla, aby mi rodice jednou rekli, jak jsou na
mé pysni. Ale tyhle predstavy jsem se uz vzdala, sviij Zivot si Ziju pro sebe, ne pro né....a
jsem spokojend (usmeév).

T: ,,Jak pomahas své sestie?*

RY: ,,Ja ji moc pomdhat nemusim, ale ¢im jsem starsi, tim vice povinnosti na mé

sestra nechava. Takze ji pomdham tak, Ze za ni vyrizuji jeji zdleZitosti. Nebo kdyz se
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opije, tak se o ni staram (smich). Takova klasicka vypomoc... kdyz néco treba nestihd,

nebo kdyz si myslim, ze by ji moje pomoc prisla vhod. “

T: ,,Dokazes, nebo ses dokazala o sestru postarat sama, kdyz je to nutné, nebo
kdyby to bylo nutné?*

«

RY: ,, Myslim si, zZe jsem to asi tak od Skolniho veéku dokazala.*
T: ,,Vénujes se n¢jaké dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?

RY: ,,Pomdhala jsem v nadaci Fokus, (rychle) byl to takovy projekt od nasi fakulty.
Ze zacatku jsem byla i docela nadsend celym tim napadem, ale v pritbéhu semestru se
objevovali porad néjaké nové instrukce a prikazy, na kterych jsme se s vedoucim
projektu nedomluvili, a néjak se mi cela akce znechutila. (pauza) Jinak chodim obcas do

utulku v Ceskych Budéjovicich vencit psy. “
T: ,,M4 to, Ze mas sestru n¢jaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?*

RY: ,,Pro mé urcite. Neumim si predstavit byt jedinacek, jsem rdda, Ze mam
sourozence, protoze mi casto pomiize... nebo treba jen vyslechne. Muizu se s ni poradit o
cemkoli. Driv, kdyz jsem byla mala, jsem si méla s kym hrat, prosté jsem nebyla tak

‘

osameéla. (?)Ale jaka to mam pozitiva pro mou rodinu, to vazné nevim... "
T: ,,Ma to n&jaka negativa?*”
RY: ,, Tak urcite, rodice maji vyssi naklady, kdyz maji dvé deéti. Takze kdybych byla
jedinacek, pravdépodobné bych ted’ méla vic véci, vétsi pokoj ... a tak.
T: ,,Myslis si, ze té to, ze mas sestru, n¢jakym zplisobem zménilo a ovlivnilo?*

R9: , Urcité mé to ovlivnilo i viastné zmenilo. Ovlivnilo mé to v tom, Ze vim, Ze
nikdy nechci mit jedno dite. Chci, aby moje dité nikdy nebylo samo, mélo stejnou oporu,
Jjako jsem méla a mam ja, mélo si vzdy s kym hrat a ...taky, se mit na koho spolehnout. A
zménilo to urcité cely muyj Zivot. Diky své sestie jsem se lépe zaclenovala do spolecnosti,
chodila jsem na riuzné krouzky jen proto, Ze tam chodila ona, viibec si nedokdzu

predstavit, Ze bych bez ni byla tak samostatna. A také mi vyslapala takovou tu
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pomysinou cesticku doma, typu, kdyz miize sestra tak ja taky, prosté jsem nékteré véci

meéla jednodussi.

T: ,,Jak se diva$ na osoby s postizenim ve svém okoli a jak vnimas reakce okoli

prave na tyto osoby?*

RY: ,,Je mi strasné lito vSech postizenych lidi. Pokud je to clovék s mentdlnim
postizenim, tak se proste bud’ podivam jinam a délam jakoby nic, nebo se treba snazim
mile usmat. Ale pokud je to clovek s fyzickym postizenim, tak mé vzdycky uplné zamrazi
a... nedokazu proste si zachovat chladnou hlavu. Hrozné takové lidi obdivuji, ty, kteri

treba nemaji nohy a stejné maji tu silu na to, aby byli mezi ,,normalnimi“ lidmi a smali

se s nimi ... Nedokazu si predstavit, ze bych takhle méla zit,(?) Ze bych vitbec mohla byt
Stastnd. Co se tyce reakci okoli, tak casto vidim lidi, jak na postizené civi, a nebo to
prosté berou, jakoze se nic nedéje. Ja vim, je to normalni ¢lovek, také bych to tak chtéla
brat, ale neumim to. Ten clovék si musel proZit néco hrozného a bylo mu odepreno
néco, co bereme jako samoziejmost, proto se na néj nedokazu koukat jako na

normalniho clovéka ...zaslouzi si mnohem vic. “
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Prepis rozhovoru S respondentem ¢.10

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvé sestie?*
R10: ,,Je mi dvacet osm a sestie dvacet ctyry.
T: ,,Kde pracujes?

RI10: ,, Ve stdatni sprave, mam vystudovanou agroekologii a pracuju jakzZtakz

V oboru (usmév).
T: ,,Jak travis svilj volny Cas?

R10: ,, Na zakladce sem hradla basket, pak prisio dlouhy obdobi, kdy sem veskery

svuj volny cas travila s prateli, na ruznych akcich. Ted uz nékolik let hraju florbal a

¢

celkové ten sport mam dost rada a hodné ho sleduju. *
T: ,, Travis sviyj volny Cas se sestrou? Jak Casto a jakym zplisobem?*

RI10: ,,Ano, v ramci casovych moznosti, sejdeme se ted tak jednou dvakrat za
tyden...driv jsme spolu chodily na ruzny akce, mame hodné spolecnych kamaradii, ale
ted, kdyz je sestra téhotnd, tak se vidime spis jen doma, koukdame na televizi, nebo si jen

tak povidame. *

T: ,,JJe n¢jaka Cinnost, kterou travis sviij volny Cas se sestrou i pies to, ze bys radéji

travila tento ¢as jinym zptisobem?*
R10: ,,Ne, jsme spolu, jen kdyz obé dve chceme. *
T: ,,Jaké povinnosti musi§ doma plnit?*

RI10: ,, Vsechny (usmev). Mame velky dum, kde bydlime a takovej statek, kterej
k tomu jakoby priléha... no a v tomhle aredlu ma diim i babicka, takze musime pomdhat
i ji. Takze se staram o zvirata, psi, kocky, slepice, krdliky...a dalsi, podle toho, co
zrovna mame. Na zahradku mamce nikdo radsi nesahd. Takze varim, uklizim... takova

klasika.

T: ,,Jak si se starala o svou sestru? Staras se o ni stale?*
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RI10: ,, Staram se celou dobu, primerené véku... takze ted uz skoro ne...sestra

dokonce ted’ ani nebydli s nami, ale s pritelem a budou mit brzo svoji rodinu (usmev).
T:,,V ¢em doma nejvice rodi¢lim pomahas?*
R10: ,,Asi praci v domdcnosti. *

T: ,,Myslis si, ze rodice jsou k tob¢ a tvé sestie spravedlivi?

RI10: ,,Ano. Aspon si myslim, zZe se vidycky snazili.

T: ,,Jak pomahas své sestre?*

R10: ,,V ramci jejich aktudlnich potieb, podle toho, co si rekne.

T: ,,Dokazes se o sestru postarat sama, kdyby to bylo nutné?*

RI10: ,,Ano.“

T: ,,Vénujes se néjaké dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?

RI10: ,, Ne.*

T: ,,Ma to, Ze mas sourozence néjaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu? Jaka?*

R10: ,, Ano, rodina je zdklad a taky je vic lidi na praci (usmev). “

T: ,,Ma to n¢jaka negativa?*

RI10: ,,Ne*

T: ,,Myslis si, ze té to, Ze mas sourozence né¢jakym zplisobem ovlivnilo?

RI10: ,, Ano, urcité (pauza) hraly jsme si spolu, kdyz sme byly mali, pak sme spolu

zodpovednost za mladsi sestru... to mi asi ziistalo (usmev). A asi bych bez ségry byla

«

rozmazlena.

T: ,,JJak se divas na osoby s postizenim ve svém okoli a jak vnimas reakce okoli

praveé na tyto osoby?“
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RI10: , Stejné jako na ostatni lidi, obcas si jich nevSimnu, obcas mé zaskoci,
S nekterymi se kamaradim, nékteré moc nemusim. Ale tak celkové to zrovna moc

neresim. Kazdej clovek je prosté jinej.
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.11

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvym sourozenctim?
RI11:, Je mi dvacet dva, brachovi taky a tomu nejmladsimu patndct.
T: ,,Kde studujes? V jakém oboru?“

R11: ,, Studuji v oblasti pomadhajicich profesich a v tomto oboru bych chtéla také

casem pracovat. “
T: ,,Jak travis sviyj volny cas? Jaké jsou tvé zajmy a konicky?*
RI11:, Rada cestuju, c¢tu knizky, mam rada ceské filmy a chodim na ryby. *
T: ,, Travis svij volny Cas s bratrem?“

RI11: , Popravde, moc ne. Brdcha je sportovné zaloZenej, takze skoro svij veSkery
volny cas travi sportem, a ja sport moc nemusim (usmev). Obcas se ho snazim
vytahnout na néjaky vylet, ale je to tézky... Pres tyden jsem ve skole, (,) o vikendech

«

obcas na brigadeé... Takze toho casu moc neni. *

T: ,,JJe n¢jakd Cinnost, kterou travis svlij volny ¢as se sourozencem i pies to, Ze bys
radéji travila tento Cas jinak?*

«

RI11:,,Hmm...Myslim si, Ze zZadna.
T: ,,Vénujes se n¢jakeé dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?*

RI11: ,, Ano, jsem dobrovolnikem v neziskovy organizaci, je to denni staciondr pro
dospeély s mentalnim postizenim... Jinak jsem obcas byla narazové na ruznych akcich,

I3

vetsinou, kdyz to poradala fakulta, (,) nebo se na tom podilela... "
T: ,,Jaké povinnosti jsi doma musela plnit?*

RI11: ,Jako jedind holka jsem musela a dotedka musim hodné pomdhat mameé...

Takze zZehleni prddla, umyvani nadobi, vysavani ... prosté takovy ty Zensky domaci

«

prace.’

T: ,,Jak ses starala a staras o svého sourozence?“
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RI11: ,,Moc ne, dokadze se o sebe postarat sam, a kdyz potrebuje pomoc, tak si o ni
sam rekne... Nejcasteji mu treba pomaham s domacimi ukoly a dalsima povinnostma do
Skoly. “

T: ,,V ¢em doma nejvice rodicim pomahas?*

RI11:, Hlavné v takovych téch zZenskych domacich pracich... peru, uklizim, varim. *

T: ,,Myslis si, Ze rodice jsou k tob¢ a tvym sourozenctim?*

RI11:, Myslim si, ze ano. Kdyz jsem byla v puberté, myslela jsem si, Ze mamka tomu
nejmladsimu nadrzuje, a Ze je tak strasné rozmazleny (usmeév), ale ted uz to vidim

Jinak... Myslim, zZe rodice jsou ke vsem tirem spravedlivi a nedélaji mezi nama rozdily.
T: ,,Jak pomahas svému sourozenci?*
RI11: , Jak uz jsem Fikala... nejcasteji mu pomdaham pri domacich ukolech (.) a
dalsich povinnostech do skoly.

T: ,,Dokazes se o bratra postarat sama, kdyby to bylo nutné?*

R11: , Urcité ano. Kdyz byl bracha maly...mohlo mu byt takovych pét let a mamka
musela do prdce... uz v té dobé jsme ho s brachou doma sami hlidali. Mné i druhymu

brachovi bylo v té dobé dvandct, a zviladli jsme to. Ted by v tom urcité také nebyl Zadny

«

problém.’
T: ,,Ma to, Ze mas sourozence néjaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?“

R11: , Zadny mé nenapadaji ...(rychle) nebo si je spis v téhle chvili nedokdzu

¢

uvedomit. (rychle) Ale nedokdzu si predstavit, Ze bych je neméla.
T: ,,Ma to n&jaka negativa?“
RI11:, Nema."
T: ,,Myslis si, ze t€ to, Ze mas sourozence, néjakym zpiisobem ovlivnilo?*

RI11: ,,Myslim, Ze rozhodné. Kdybych byla jedinacek, urcite bych méla od rodicu

3

vSechno, co bych chtéla, a byla bych rozmazlena.
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T: ,,JJak se divas na osoby s postizenim ve svém okoli a jak vnimas reakce okoli
prave na tyto osoby?*

R11: , Jelikoz studuji obor v oblasti pomahajicich profesich, tak osoby s postizenim
vnimam pozitivné. Casto se kolem mé vyskytuji lidé, kteii osoby s postizenim nazyvaji
vSelijak hnusné ... A to dost odsuzuji, ale podle mé jsou tito lidé jen malo informovani o

(.) problematice zdravotniho postizeni.
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Prepis rozhovoru s respondentem ¢.12

T: ,,Kolik je ti let, kolik je tvym sourozencim?*
RI12:, Mné je dvacet dva, my ségre je stejné a mladsimu brdachovi je patnact. *
T: ,,Kde studujes, nebo pracujes?

R12: ,,Jeste studuju. Nastavbové studium ukoncené maturitou, obor Ekonomika

podnikani. Po Skole bych chtél byt podnikatel v oboru automechanik... Mdam vyucni list

‘

V tomhle oboru a obcas chodim i na brigadu do servisu. *
T: ,,Jak travis sviyj volny cas?

R12: , Sport, kamaradi, brigada, oprava aut, obcas se ucim...ale konicek to neni

(smich).
T: ,, Travis sviyj volny Cas se sourozencem?

RI12:,,Moc ne, je mladsi a ma jiné zajmy nez ja. Obcas sportujeme. Hodné jezdime

na kole ...nebo si jdeme zahrat fotbal. **

T: ,,JJe n¢jakd Cinnost, kterou travis svlij volny ¢as se sourozencem i pies to, Ze bys

radé¢ji travil tento cas jinym zptisobem?*
RI2: , Asine.”
T: ,,Vénujes se n¢jakeé dobrovolnické praci, pomahas v néjaké organizaci?*
RI12: , Ne, neni cas. “
T: ,,Jaké povinnosti mas doma?*

RI12: ,,0Obcas pomuzu néco udélat kolem bardku venku tatovi... Mamé moc

nepomaham.
T: ,,Jak se stara$ o svého bratra?‘

RI12: ,,Kdyz potrebuje néco se Skolou, tak mu vysvétlim latku, (pauza) je-li to

v mych silach. “
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T: ,,V ¢em jsi doma nejvice rodicim pomohl?*

R12: , Nejvic sem pomahal a porad pomaham pri pracich kolem bardku venku...ale

to uz sem rikal. Jinak moc ne. “
T: ,,Myslis si, ze rodice jsou K tobé a tvému sourozenci spravedlivi?*

RI12: ,,Ano. Myslim si, Ze nasi nikdy nedélali mezi nami rozdily a vsichni jsme vzdy

dostavali stejne.
T: ,,Jak pomahas svym sourozenctim?*

R12: , Ségre, obcas kdyz potrebuje néco s autem, nebo s pocitacem, brachovi

¢

S nékteryma téma vécma do Skoly... kdyz to zvliadam.
T: ,,Dokazes se o bratra postarat sam?*

RI12: I kdyz varit moc neumim, tak urcité jo (usmev). Obcas jsme ho hlidali, uz

kdyz byl malej ... tak bych to zviladl i ted *
T: ,,Ma to, Ze mas sourozence néjaka pozitiva pro tebe a tvou rodinu?“
RI12:, Hmm...Nevim.
T: ,,Ma to n¢jaka negativa?*

RI12: ,,V néjakych vécech na nej musim brat ohled.. Myslim tim ted’ treba hlavné
svij volny cas, (.) kdyz potrebuje vysvetlit matiku, a ségra neni doma, tak i kdyz mam
néco v planu, musim to zrusit a doucit ho to... Jinak asi ne. “

T: ,,Mysli§ si, ze t€ to, Ze mas sourozence, n¢jakym zplisobem zménilo nebo

ovlivnilo?*
RI12: (pauza) ,, Myslim, Ze ne. “

T: ,,Jak se diva$ na osoby s postizenim ve svém okoli a jak vnimas reakce okoli

praveé na tyto osoby?“

RI12: S téemito lidmi se ve svém okoli moc nesetkavam, a kdyz jo, tak si jich

“«

nevsimam, protoZe prosté zadného z nich neznam (,) a pro mé jsou to prosté cizi lidi.
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Priloha 4 Transkripce
Zdroj: HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum. s. 208-209

() zcela kratka prestavka v projevu
kratka pauza
stiedni pauza

(pauza) dlouha pauza

Hmm vyplnéni pauzy, signal ocekévani odpovedi

@) poklesnuti hlasu

) kolisani hlasu, nerozhodny ton
(" zdvizeni hlasu

@) tazaci intonace

(2 zabrany ve vyjadieni, vahani
Jisté zdaraznéni

(smich) charakterizace neslovnich znaktl projevu, stoji pfed odpovidajicim

mistem
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