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Uvod

,»Cokoliv si lidskd mysl dokdze ptedstavit, a cemu dokdze uvéfit, toho lze

dosahnout. (Napoleon Hill)

Rodina je v zivoté ¢lovéka velmi dulezita. V rodiné Cloveék vyrusta, rozviji se,
pfejima hodnoty, zasady a principy. Rodina ho formuje a ovlivituje. Pokud rodinu
zasahne necekand udalost v podob¢ narozeni postizen¢ho ditéte, znamena to pro rodice
velkou zatéz. Kromé rodicu se s touto skutecnosti musi vyrovnat i sourozenec. Rodice,
byt ne umyslné, mohou prioritn¢ feSit potfeby postizeného sourozence a potieby
zdravého sourozence mohou jit nékdy stranou. Dité pak muize byt opomijeno nebo
V opaéném piipad€ potom pietéZovano. Proto se snazi s touto situaci néjak vyrovnat.
Jak? To uz zalezi na kazdém sourozenci.

Ve své praci se budu vénovat ¢eskym rodinam, kde kromé rodicu Zije jak zdravy
sourozenec, tak isourozenec zdravotné postizeny. Mym cilem je zjistit, jaké jsou
strategie vyrovnavani se se zdravotné postizenym sourozencem, ato na zakladné
kvalitativniho empirického Setfeni ve mnou zvolenych rodinadch. Kromé hlavniho cile
jsem si zvolila idva dil¢i cile. Mym prvnim dil¢im cilem je zjistit, jak zdravy
sourozenec piijal skute¢nost, Ze ma zdravotné postizené¢ho sourozence. Kdo mu pomohl
se s touto situaci vyrovnat? Druhym dil¢im cilem je zjistit, jestli se musel diky nému
néceho vzdat nebo se né€emu piizplsobit.

Toto téma jsem si vybrala proto, Ze je mi velice blizké a osobné¢ se mé dotyka. Ja
sama jsem matkou, kterd ma jak zdravé dité, tak 1 zdravotné postizené. Sama vim, jak
t&zké bylo pro mé zjisténi, ze mé dité nebude zdravé. Resila jsem piiginy toho, co se
stalo, a hledala jsem viniky. Velmi mé to osobné i citové zasahlo a musela jsem se s tim
n¢jak vyrovnat. BohuZel se mi to nedafilo tak, jak bych si pfedstavovala. Trvalo mi to
nekolik mésicii, spiSe let, nez jsem tuto skutecnost pfijala jako nezménitelny fakt.
Zaroven dodnes nevim, jak se s touto skutecnosti dokdzala vyrovnat ma starS$i dcera
a jestli ji to n¢jak nepoznamenalo.

Myslim si, Ze soucasna odborna literatura vénuje pozornost pfedev§im postizenym
détem a jejich rodicim a na zdravé sourozence zapomind. Ale pravé sourozenci mohou
byt pfi rdstu a rozvoji postizenych déti velmi dualeziti. Mnohdy i zdsadni. Pfinosem mé
prace by mohl byt jiny a novy pohled na moZzna opomijenou problematiku zdravych
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sourozencl. Rodi¢e zde mohou najit podnéty k zamysSleni a seznamit se s pocity
zdravych déti. Moznd tak najdou feSeni pro sebe a svou rodinu. Soucasné je tato prace
urcena i pro socialni pracovniky, ktefi diky ni mohou lépe porozumét potiebam téchto
rodin.

Prace je rozdélena do ctyt kapitol. V prvni kapitole se vénuji zdravotnimu
postiZeni a stigmatizaci. Déle pak détské mozkové obrné (dale jen DMO), jejim formadm
apfidruzenym nemocem. Druha cast této kapitoly je zaméfena na rehabilitaci
souvisejici s postizenim a na rodinu s postizenym ditétem. Druha kapitola se vénuje
riznym typtim socialni pomoci. Nejprve popisi socialni sluzby, které mohou tyto rodiny
vyuzivat, a pak objasnim mozné strategie prace s témito rodinami. Tteti kapitola je
vénovana empirickému Setfeni - kvalitativnimu vyzkumu. V ivodu této kapitoly
objasnim svllj vyzkumny zdmér a cil, dale pak metody zpracovani dat a metodu vybéru
vyzkumného vzorku. Zavér této kapitoly je vénovan etickym pohledim na vyzkum
a charakteristice u€astnikii. Posledni, ¢tvrta kapitola se pak vénuje analyze dat a jejim
vysledkiim. Zavér této kapitoly je potom vénovan diskusi.

Jelikoz je mym dcerdm 17 a2l let, zaméfila jsem se na podobnou vékovou
skupinu i ve své praci. ProtoZze moje dcera trpi (ma) détskou mozkovou obrnou, oslovila
jsem sourozence déti s DMO. Pivodné jsem méla prislibeno 8 rozhovort, ale pfi
pozdéj$im kontaktovani se n€kteti omluvili s tim, Ze je to pro né velmi bolestné téma
aradéji by o ném nehovofili. Pfesto se mi podatilo Gspésné€ oslovit 5 respondentt, kteti
mi poskytli komplexni informace. Cast respondentii jsem ziskala v laznich, kam kazdy
rok jezdim se svou postizenou dcerou, a ¢ast jsem ziskala diky kamarddkam, o kterych
jsem védéla, Ze maji jak zdravé, tak i1 postizené dité. Rozhovory jsem vedla osobné nebo
pres Skype atrvaly vrozmezi pll hodiny az hodiny. Ty jsem si piepsala na papir
a analyzovala je. Jako metodu jsem zvolila polostandardizovany rozhovor. Pfipravila

jsem si Ctyti zékladni otazky, které jsem béhem rozhovoru déle rozvijela.



1 Rodina se zdravotné postiZenym ditétem

Protoze se ve své praci budu vénovat rodindm se zdravotné postizenym ditétem,
konkrétné détem s DMO, rozhodla jsem se nejdiive vymezit pojem zdravotni postizeni.
Déle pak popisi, co to je DMO, jaké jsou jeji formy a pridruzené nemoci souvisejici
s DMO.

V druhé cCasti této kapitoly se zaméeiim na rodinu jako takovou, dale pak na rodinu
S postizenym ditétem ana sourozenecké vztahy - jak mezi zdravymi, tak i mezi

zdravymi a postizenymi sourozenci.
1.1 Vymezeni pojmu zdravotni postiZeni

»Zdravotni postiZeni je postizeni ¢loveka, které neptizniveé ovliviiuje kvalitu jeho
Zivota, zejména schopnost navazovat a udrzovat vztahy s lidmi a schopnost pracovat.*
(Matousek, 2008, s. 255)

Jednd se o dlouhodoby (zpravidla delSi neZ rok) nebo trvaly stav, ktery se
projevuje v roviné fyzické (slySeni, vidéni, hybnost, mentalni funkce apod.), v roviné
provadéni ukond, tkold, ¢int a aktivit a v roving tcasti na spolecenském déni, zapojeni
do Zivotni situace (participation). Mezi hlavni pfi¢iny zdravotniho postiZzeni patii
nemoci, urazy, dédicné vlivy, uzivani drog a nckterych 1ékii v t€hotenstvi, koufeni,
porodni komplikace apod. (Krhutovéa, 2013, s. 387).

Postizeni mtze byt vrozené nebo ziskané. Vrozené, popi. brzy ziskané postizeni
ovliviiuje vyvoj ditéte, které v disledku toho nemtlize ziskat urcité zkusenosti. Tento
stav pro né¢j neni tolik traumatizujici, protoZe se s timto postizenim jiZ narodil a je na néj
adaptovan. Naproti tomu ziskané postizeni, vzniklé pii prudké, nihlé zméné
zdravotniho stavu, znamena pro jedince znaéné psychické trauma. Clovék si
uvédomuje, co ztratil, o co pfiSel a md moznost srovnavat. Zaroven mu ale zlistavaji

Zdravotni postizeni muzeme rozdélit na postizeni télesné, mentélni, zrakové,
sluchové a feCové. Soucasné existuji 1 kombinovana postiZzeni (kombinace jednotlivych

postizeni napt. hluchoslepota) a nemocni civilizaénimi chorobami (Michalik a kol.,
2011, s. 34).



Pted rokem 1989 byli postizeni lidé ,,zavirani* do ustavi, které ptivodné slouzily
K jinému uéelu, neZ bylo poskytovani socialnich sluzeb. Ustavy byly vétinou situovany
na samot¢, na okraji malych obci a mést. Byly to velké, nepiehledné budovy, kde mély
velké naklady na udrzbu a vytapéni. VEtsinou zde pracovaly pouze zeny, které ovSem
k této praci neméli potiebnou kvalifikaci ani znalosti. Lidé zde méli minimum soukromi
i malo mist na schazeni se. Casto zde dochéazelo k vytésiovani jedincti z piirozeného
socidlniho prosttedi, byly zptetrhany vazby mezi rodinou, znamymi i prateli (Bednaf,

2012, s. 112, 113).
1.2 Stigmatizace

Postizeni lidé byvaji velmi Casto stigmatizovani. Tento pojem pochdzi jiz
z davného Recka, kdy byli pomoci télesnych znaki oznadovani jedinci se §patnym
moralnim statusem. Tyto znaky se vyfezavaly nebo vpalovaly do téla, aby upozoriiovaly
na to, ze je jejich nositel zlo€inec, zradce nebo otrok. Dnes se tento termin vztahuje
spise k hanbé nez k jejimu télesnému dikazu (Goffman 2003, s. 9).

Stigma je odliSnost s negativnim socidlnim dopadem, urcit¢ znameni hanby.
Postizeni lidé byvaji Casto stigmatizovani v souvislosti se svym vzhledem. Toto stigma
(odliSnost) byva zjevné, patrné na prvni pohled, proto fikdme, Ze cloveék je
diskreditovany. Pravé lidé s DMO jsou velmi ¢asto spojovani s télesnymi odliSnostmi,
kterymi se odklofiuji od spolecenské normy. Takovymto lidem okoli neprojevuje
dostate¢nou uctu a pozornost, jakou by ocekévali. Postizeni lidé se pak mohou snazit
vyniknout ato v oblastech, v nichz maji nejvétsi nedostatky (napt. chromy se nauci
plavat) (Goffman, 2003, s. 12-19).

Stigmatizovani jedinci byvaji diskriminovani. ,,.Diskriminaci rozumime takové
zpusoby jednani, kterymi jsou znevyhodiovani nebo poniZovani lidé na zaklad€ své
ptislusnosti k urcité socialni skupin€. Dochazi tak k odmitani principu rovného piistupu
jen na zéklad¢ odli$nosti ¢i odchylnosti, ktera je ¢lov€ku bez ohledu na jeho osobni
vlastnosti jaksi samoziejmée piipsana.” (Novosad, 2009, s. 32)

Zdravotné postizeni lidé se také setkdvaji s mnoha ptedsudky. Lidé si mnohdy
mysli, Ze si tyto osoby zaslouzi soucit ¢i politovani, jelikoz jsou bezmocni a ¢ekaji na
pomoc druhych. Casto jsou oznadovéni jako chudaci nebo ubozaci a jejich situace je

vnimana jako tragédie. Soucasn€ jsou postizeni lidé oznaCovani jako neuziteéni,
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zatézujici nebo parazitujici. Byvaji pak nazyvani slovy jako mrzak, invalida nebo
defektni jedinec. Piedsudky se ovSem tykaji irodiCovskych schopnosti postizenych
jedinct. Vetejnost si Casto mysli, Ze postizeni lidé nemohou svym détem poskytnout
kvalitni péci atyto déti pak byvaji oznaCovany za chudaky s nejistou budoucnosti
(Novosad, 2009, s. 30, 31).

Postizeni jedinci se nékdy nedovedou vyrovnat se svou situaci, s pozici
stigmatizovaného jedince a mohou se stdhnout do ustrani, zit jakoby v izolaci. Tomuto
se snazi predchézet integrace nebo inkluze jedince do spolecnosti, kterd by méla zacinat
uz od détstvi. Na postizené déti se musime divat nejprve jako na lidské bytosti, se vSemi
pravy a potiebami, teprve potom jako na jedince s postizenim. Integrace téchto déti, jak
piSe Chvatalova (2001, s. 169, 170), by se méla Sifit v rostoucich kruzich. Prvnim
kruhem je kruh rodinny, ktery je ditéti nejblizsi. Druhym kruhem je skupina vrstevnikli
tj. déti ve Skolce ave Skole. Integraci ziskaji néco nového jak déti postizené, tak
| zdravé. Praveé ty si uvédomi, ze jejich schopnosti nejsou samoziejmosti a mély by si
jich véazit. Postizené déti se zase uc¢i duvefe ve své socidlni okoli a soucasné se uci
pfijimat pomoc od druhych. Ttetim kruhem integrace je pak spolecnost, prostiedi obce,
vetejné prostory a pracovisté. V tomto prostiedi by méla panovat atmosféra lidské
vzéajemnosti a solidarity.

Pokud bych se na pojem integrace ainkluze podivala z hlediska $kolniho
vzdélavani, tak integrace znamena zaclenéni jednoho konkrétniho postizeného ditéte,
které¢ mé specidlni vzdélavaci potieby, do béznych skol, zatimco inkluze se tyka vSech
zakl, nejen téch, ktefi maji specialni vzdélavaci potfeby, a soucasné i rodict, ucitelt,
poradenskych pracovniki aj. Pfi inkluzi se zamétfujeme na celkovou atmosféru ve Skole,
na kvalitni vyuku pro vSechny déti a na prospéch pro vSechny déti véetné pedagogt.
Kvalitni vzdélani je poskytnuto vSem nezavisle na jejich schopnostech, individualnich
zvlastnostech, znevyhodnéni nebo nadéani. Soucasn¢ je kladen diiraz na kooperaci,
komunikaci a respekt k riiznosti (Uzlova 2010, s. 18, 19).

Obecné je potom integrace plnym zaclenénim a splynutim postizeného se

spole¢nosti (Novosad, 2000, s. 18).



1.3 Détska mozkova obrna

»Jedna se o postizeni centralni nervové soustavy zasahujici predev§im motoriku,
v mnoha piipadech kombinované s deficitem v oblasti rozumovych schopnosti, feci
a smyslového vnimani.*“ (Matousek, 2008, s. 218)

»,DMO je neprogresivni postizeni motorického vyvoje vzniklé na podkladé
poskozeni nebo dysfunkce mozku v rané fazi jeho vyvoje (prenatalné, perinatalné ¢i na
pocatku postnatalniho obdobi.” (Vagnerova, 2008, s. 144)

Mezi hlavni pfiCiny postizeni patii asfyxie plodu, infek¢ni onemocnéni matky,
ucinky nékterych farmak, koufeni, alkohol, drogy, pfedcasny, piekotny nebo
dlouhotrvajici porod, pfiduseni ditéte béhem porodu apod. (Michalik, 2011, s. 198).
Zvysené riziko vzniku DMO je u matek s hypertenzi a pti mnohocetném téhotenstvi

(Kraus J. a kol., 2004, s. 36, 37).

1.3.1 Formy DMO a pridruZené nemoci

Nejcastéjsi formou obrny je spasticka obrna. Jednd se o trvale zvysené svalové
napéti, jimz trpi asi 60 - 70% vSech DMO. Dle lokalizace se dale dé€li na diparézu, coz
je postizeni dolnich koncetin, na hemiparézu, coZ je jednostranné postiZzeni horni a dolni
koncetiny, kdy velmi casto byva vaznéji poskozena ruka, a na kvadruparézu, coz je
postizeni vSech Ctyt koncetin. SoucCasné zde byva narusena i hybnost svald ust, jazyka
a mékkého patra, které se projevuje poruchou feci tzv. dysartrii. Tato forma byva také
velmi ¢asto kombinovana s poruchami inteligence (Vagnerova, 2008, s. 145).

Dalsi formou obrny, kterd se vyskytuje vzacnéji (jen asi 20% DMO), je
dyskineticko-dystonicka obrna. Projevuje se mimovolnymi, pomalymi, kroutivymi nebo
zaSkubovitymi pohyby riiznych svalovych skupin. Pfi stresu, psychické zaté€zi nebo pfi
napéti mohou byt tyto pohyby vice napadnéjsi, nelze je ovSem ovladat viili (Vagnerova,
2014, s. 147).

Posledni formou obrny je atakticka, mozeCkova forma. Tato forma je velice
vzacna, trpi ji pouze 5 - 10% nemocnych DMO. Nebyva kombinovana s poruchou
inteligence, ale s poruchou rovnovahy. Typickym piiznakem je hypotonie, tj. snizeni

svalového napéti spolu s opozdénim pohybového vyvoje (Vagnerova, 2008, s. 146).
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Podle intenzity pak muizeme obrny dé¢lit na parézy a plegie. Pfi paréze dochazi
k ¢aste¢nému ochrnuti, zatimco pii plegii je jedinec ochrnuty Gplné (Novosad, 2011, s.
124).

DMO je spojena s mnoha dal$imi nemocemi, které ovliviiuji zdravi pacienta. Mezi
nejcastéj$i nemoci patfi napf. mentalni retardace (mentélni postizeni), coz je snizeni
intelektu, které se projevuje v kognitivni, fecové, motorické a socialni slozce osobnosti.
Toto postizeni je trvalé, nelze jej vylécit, ale diky vhodnym ptistupiim jej miizeme snizit
(Bazalova, 2014, s. 15). Dale pak epilepsie, poruchy pohybu, feci, zraku, onemocnéni
vnitinich organii (zejména ob&hové a travici soustavy), poruchy jemné motoriky. Lidé
s DMO maji naruSenou pozornost, vnimani, mysleni, emocionalitu a sebepojeti. Mezi
dalsi potize patii poruchy chovani, jako je napi. neadekvatni sebehodnoceni, té¢kavost,
impulzivita, snizend pozornost nebo sklony k agresivnim reakcim a poruchy uceni, jako
je napt. dysgrafie, dysortografie, dyskalkulie, dyspraxie, dyslexie a dysmuzie (Michalik
a kol., 2011, s. 200).

1.4 Rehabilitace

DMO se neda vylécit, ovSem diky vhodné zvolené a cilené 16cbé mizeme ovlivnit
kvalitu Zivota jedince, rozvijet jeho schopnosti, kompenzovat nasledky a plsobit
preventivné proti vzniku sekundarnich problémi (Barochova 2010, s. 35).

Lidem s DMO i jejich rodinam pomaha koncept komprehensivni neboli ucelené
rehabilitace. Svétova zdravotnickd organizace (WHO) uvadi, Ze rehabilitace je souhrn
vSech opatfeni potfebnych k zafazeni nebo navratu postizeného c¢lovéka do
spoleCenského prostredi a do Zivota. Cilem ucelené rehabilitace je dosaZeni co nejSirsi
ucasti na spoleCenském Zivoté a co nejveétsi nezavislosti. Podstatou tohoto konceptu je
vyuziti 1écebnych, socidlnich, psychologickych, vychovné-vzdélavacich, technickych a;.
prostiedki ¢i postupil k ziskani, znovuziskani nebo upevnéni funkénich schopnosti nebo
sobéstacnosti jedince (Novosad, 2009, s. 90, 91).

Do konceptu komprehensivni rehabilitace patii 1écebna a zdravotnicka
rehabilitace, dale pak psychologicka, socialni, pedagogicka, rodinna, pracovni
a volnoc¢asova rehabilitace.

Zdravotné-1é¢ebna rehabilitace se zaméfuje na zmirnéni zdravotnich potiZi nebo

postiZzeni. Zahrnuje napi. reparaci (radikalni, nejCastéji operacni nédprava), medikaci
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(farmakoterapie), fyzioterapii (napravny télocvik, masaze, elektrolécba), inhalaci,
klimatoterapii, ergoterapii (nacvik sebeobsluhy, 1é¢ba praci) a vybér, Gipravy a nacvik
pouzivani kompenzacnich pomicek (Novosad, 2009, s. 92, 93). Mezi ucinné
rehabilitaéni techniky patfi ,,Vojtova metoda‘“ a ,,Bobath metoda‘“ (Kraus a kol., 2004, s.
27, 28).

Psychologicka rehabilitace se zamétuje na zvladnuti psychické krize a podporu
duSevniho zdravi. Zahrnuje individualni a skupinovou psychoterapii, aplikovanou
psychoterapii (muzikoterapie, arteterapie), trénink psychosocialnich dovednosti,
podporu pfi feSeni problémi aj. (Novosad, 2009, s. 93, 94).

Socialni rehabilitace je soubor specifickych ¢innosti, které vedou k samostatnosti,
nezavislosti a sobéstacnosti osob. Cilem této rehabilitace je minimalizovat dasledky
zdravotniho postiZzeni, a to pomoci posilovani zbytkovych funkei organismu, rozvojem
védomosti, pracovnich schopnosti a nadcvikem sobéstacnosti. Mezi hlavni prostfedky
patii reedukace, kompenzace a akceptace vady (Votava, 2003).

Pedagogicka rehabilitace se zaméfuje na vychovu, vzdélavani a na rozvoj jedince
pomoci reedukace, kompenzace, vytvafeni individualnich vzdélavacich pland a jejich
realizaci, stimulace apod. Rodinnd rehabilitace se zaméfuje na pomoc pecujicim
rodinam, na podporu, napravu a obnovu rodinnych vztaht postizeného apod. Pracovni
rehabilitace je Cinnost zaméfend na ziskani a udrzeni vhodného zaméstnani pro osoby se
zdravotnim postizenim. Patfi sem poradenska ¢innost zaméfend na volbu povolani,
profesni ptiprava, prizkum trhu pracovnich pfileZitosti atd. Volno€asova rehabilitace se
zam¢fuje na zajmové, sportovni a kulturni vyziti, dale pak na sebevzdélavani,
navazovani kontaktl apod. (Novosad, 2009, s. 95).

V souCasné¢ dobé existuji neziskové organizace, které poskytuji ucelenou
rehabilitaci. Lidem jsou zde poskytovany zdravotnické, socidlni, psychologické
a lécebné sluzby, 1 volnoCasové aktivity. Mezi né patii napt. fotokrouzek, arteterapie,

kurz tvir¢iho psani aj. (Barochova, 2010, s. 35, 36).
1.5 Rodina s postiZzenym ditétem

., Stastny je ten, kdo nasel stésti v rodiné." (Lev Nikolajevic Tolstoj)
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V nasledujici podkapitole bych chtéla ukazat, jak funguje rodina bez postizeného
ditéte 1 s postizenym ditétem. Jelikoz se ve své praci vénuji sourozenctim, z nichZ jeden
je zdravy a druhy postizeny, zaméfim se i na tuto oblast.

Rodina je v zivoté kazdého ¢loveéka velmi dulezita. Je to zakladni a nenahraditelna
jednotka kazdé spolecnosti. V rodiné se dité¢ uc¢i novym a zédkladnim dovednostem
a znalostem. Zaroven také zajisStuje jeho zdravy duSevni atélesny vyvoj a stabilni
socialni skupinu, ve které ¢lovek Zije. V rodin€ dochézi k uspokojovani jeho fyzickych,
psychickych a socidlnich poteb.“ (Fischer S., Skoda J. 2009, s. 140)

Byt rodicem jakkoli postizeného ditéte je postizenim samo o sobé€...Vibec
nejpodstatnéjsi vSak je, ze problémy rodicii a problémy jejich ditéte viibec nemusi byt
totozné.” (Hruby 1999, s. 41)

Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je néim vyjimecna,
odlisna. Tato odliSnost je okolim hodnocena negativné, coz mize mit vliv na sebepojeti
jejich €lent — rodich a zdravych sourozenct. Po narozeni postizené¢ho ditéte se méni
dosud zabéhnuty Zzivotni styl rodiny, protoze musi byt pfizpisoben potfebam tohoto
postizeného ditéte. Zaroven se méni i chovani rodiny vici spolecnosti, okoli, kdy mize
dojit k izolovanosti (Vagnerova, 2008, s. 164).

Pokud se do rodiny narodi zdravotné postizené dité, znamena to vazné trauma pro
rodice. U matek mulZe dojit k jevu, kterému fikdme ,narcistické trauma®. Jedna se
0 urcité obranné reakce zaméiené na obvinovani zdravotniki, spekulace o genetické
zatézi apod. Poté dochazi u matky a blizké rodiny k Soku, ktery je srovnatelny se Sokem
ze smrti blizké osoby. V tomto okamziku by méla byt rodiné poskytnuta psychologicka
pomoc (Matousek O., Pazlarova H. a kol, 2014, s. 99-101).

Viégnerova (2002, s. 103-105) déle uvadi, ze po fazi Soku a popteni, kdy rodice
dosud tuto skuteCnost nepftijali, pfichazi dal§i faze, a tou je faze postupné akceptace
a vyrovnavani se s problémem. V tomto obdobi se rodi¢e snazi ziskat co nejvice
informaci o postizeni, hledaji vinika, ale zaroven i mozna feSeni. Posledni fazi je faze
realismu, kdy se rodi¢e postupné smifuji s danou skutecnosti azac¢nou jednat
racionalné.

Zpusob vyrovnavani se s touto situaci zavisi napt. na zkusSenostech rodict, jejich

osobnich vlastnostech, véku, kvalité partnerského vztahu, poctu déti, které spolu maji,

wrwe
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charakter. Pokud rodi¢e zvoli aktivni zpisob, zacnou aktivné bojovat s touto situaci.
Hledaji pomoc napt. u lékafe nebo 1éCitele, zajimaji se o vhodnou rehabilitaci apod.
Paradoxné jim tato ¢innost muze pomoct snizit psychicky stres a napéti, ktery v sobé
dosud nashroméazdili. Rodice také mohou zvolit pasivni pfistup, tj. uték ze situace.
V krajnim piipad¢ mohou dat dit€¢ do péce instituce nebo mohou odejit od rodiny. Dalsi
unikovou variantou je popirani situace nebo jeji bagatelizace. Rodice se chovaji tak,
jako by ani zadny problém nebyl a jeho dit¢ je zdravé. Jestlize ale postizeni ditcéte
vznikne pozdé¢ji a dit¢ bylo po celou dobu akceptovano jako zdravé, byvaji reakce
rodict a okoli jiné. U rodict nedochazi k naruseni rodiCovské identity, neciti se byt
vinnymi. Pozd¢&jsi postizeni je vnimano jako neStésti, které postihlo zdravého ¢lovéka.
| spolecnost 1épe akceptuje skutecnost, Ze jedinec onemocnél v pritbéhu zivota a nemél
vrozenou vadu (Vagnerova, 2008, s. 167, 168).

Velmi Casto se zdravotné postizné dité semkne s matkou, a proto muze dojit
k oddéleni (odstreni) manzela a dal$iho zdravého ditéte na vedlejsi kolej. Aby mohla
rodina déle spravné fungovat, méli by se do péce o nemocné dité zapojit oba dva rodice
apodle svych moznosti i ostatni déti. Nékdy mize dojit kvali stresu k manzelskym
konfliktim, pozdéji i k psychickym porucham urodi¢t (Matousek 1997, s. 104).
Michalik (2011, s. 106) dale piSe, Ze péce o zdravotné postizené jedince (déti) ve vetsSing
rodin leZi na Zenach, které se musi vzdat svych osobnich a pracovnich cili a stanou se
»jen® pecujici osobou. N€kdy se matky snazi kompenzovat postizeni ditéte ,,zvySenym
pridélem lasky*, coz pozdéji vede k rozmazleni (Matousek, 1997, s. 109).

Velmi dulezitou a podstatnou ¢asti rodiny jsou déti - sourozenci. Vztahy mezi
sourozenci maji velky socializacni vyznam, nebot’ jsou zdrojem specifické socialni
stimulace. Sourozenec je velkym zdrojem zkuSenosti, diky nimz se miiZze mnoho naucit.
Vztahy se sourozencem byvaji velmi citové vyznamné. Sourozenci mohou byt spojenci
(napf. ve hte, nebo kdyZ se rodiCe zlobi), nebo soupeti (kdyZ soutézi o rodi¢ovskou
pozornost, materialni vyhody apod.). V sourozeneckych vztazich se odrazi zkusenost
s chovanim rodict k ostatnim ¢lentim rodiny (Vagnerova, 2012, s. 228, 229).

Jind situace nastane, pokud je v rodin€ zdravy a postizeny sourozenec. ,,Role
sourozence postizeného ditéte je narocna. Jeho postaveni v roding€ je jiné a odliSné
byvaji i postoje a ocekavani rodi¢u. Zdravy sourozenec muze nést stigma rodiny jako
své vlastni, zejména v situacich, kdy je vefejné minéni néjak zdiraznuje.” (Vagnerova,

2014, s. 162)
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Zdravé dité si velmi brzy v§imé rozdilného ptistupti rodic¢ii. Uvédomuje si, ze je
sourozenec upfednostiiovan a ze jeho chovani byva tolerovano, i kdyz s jeho nemoci
vubec nesouvisi. Soucasné ale chdpe tuto situaci, ¢imZ se u n¢j rozviji ohleduplnost,
vetsi tolerance k lidské jinakosti, citlivost k potfebam druhych a ochota poméhat
slabSimu (Vagnerova, 2014, s. 162).

Vztahy mezi zdravymi a postizenymi sourozenci byvaji cCasto slozitéjsi
postizeni, na vékové relaci a poctu déti v rodiné. Zdravé dité je nuceno vytvorit si urcité
strategie, diky nimz dovede zvladnout sourozenecky vztah, ale izivot v roding.
Postupné pak pfijimd nad sourozencem dominantné-ochranitelskou roli. Jindy bézné
sourozenecké role spojencti a soupetli zde nejsou mozné. Ptesto ale je mozné vytvofit si
mezi sourozenci viely vztah, byt nemd obvyklou podobu (Fisman podle Véagnerové
2014, s. 162). Velmi Casto se stava, ze rodiCe vénuji vétsi pozornost postizenému
sourozenci nez zdravému, byt si to mnohdy ani sami neuvédomuji. Od zdravého ditéte
naopak ocekavaji zralejSi chovani a pomoc pii pé€i o sourozence. Oceiiuji jeho
bezproblémovost, nenarocnost a ochotu omezit své potieby ve prospéch sourozence.
Tak néjak automaticky ocekavaji, Ze se jednou bude schopen a ochoten postarat
0 sourozence (Husova, 2013, s. 78).

Pro postizené déti je nejlepsi, pokud vyrustaji doma, v harmonickém
a podnécujicim prostiedi, kde bude spravné motivovano a rozvijeno. Spole¢nost ovSem
nevychazi matkdm (otcim) vstfic napi. formou pracovnich tlev nebo moznosti
kariérového rastu. Velkym problémem pak muze byt izolovanost ¢i osamocenost rodin
spojené s vysokymi naroky na psychickou a fyzickou odolnost rodi¢l. Proto se rodice
mohou citit socidlné a ekonomicky znevyhodnéni az diskriminovani oproti rodinam,
které daly své déti do trvalé rezidencni péce. Velmi dualezité je tyto rodiny podpofit
nejen ekonomicky, ale hlavné jim poskytnout odbornou zdravotnickou a specialné-
pedagogickou péci a psychologicky servis jak pro dité, tak i pro rodice. Dalsi velmi
dialezitou podporou jsou socidlni davky a socidlni sluzby. M¢l by existovat ucinny
dynamicky systém, v jehoz ramci by dochazelo ke konzultaci rodi¢t s odbornymi
1ékati, pediatry, rehabilitanimi pracovniky (metodiky), specidlnimi pedagogy,
socidlnimi pracovniky, psychology popf. s rodinnymi terapeuty. Dalo by se fici, Ze
tomuto Vv podstaté¢ odpovidaji stfediska rané péce a specidlné-pedagogickd centra

(Novosad, 2009, s. 34).
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Mizeme tedy shrnout, Ze rodiny s postizenymi détmi se potykaji s mnoha
problémy. Jsou to problémy zdravotni, ekonomické, socidlni, psychologické,
emociondlni ajiné. Jak miiZze socidlni prace pomahat rodindm feSit tyto problémy,

popisu v nasledujici kapitole.
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2 Pomoc rodinam se zdravotnim postiZenim

Rodiny s postizenymi jedinci se potykaji s mnoha problémy a neznamymi. Pokud se
snimi nedovedou samy vypoifadat, hledaji pomoc. Pravé vtom jim mohou byt
napomocny rizné instituce a sluzby. Proto se v této kapitole zaméfim na socialni sluzby,
které mohou vyuzivat zdravotné postizeni jedinci a jejich rodinni pfislusnici a také zde

popisi strategie prace s rodinou.
2.1 Socialni sluzby

Postizenym jedinciim 1 jejich rodindm mohou vyznamné pomoci socidlni sluzby.
Cilem socialnich sluzeb je zvySeni kvality klientova Zivota, pfipadné i ochrana z4jmu
spole¢nosti (Matousek, 2008, s. 203).

Socidlni sluzby vymezuje aupravuje Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich
sluzbach. Socialni sluzby zahrnuji socialni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby
socialni prevence. Tyto sluzby mohou byt pobytové (sluzby s ubytovdnim), ambulantni
(osoby dochazi do zafizeni) nebo terénni (sluzby jsou poskytovany v pfirozeném
prostiedi jedince).

Jelikoz je tento zdkon velmi obséhly a vénuje se mnoha typim klientl, pokusim
se vyjmenovat pouze ty sluzby, které mohou vyuzit postizené déti a jejich rodiny.

K primarnim formam péce o déti od 0 do 7 let patii rana péce, kterd se fadi mezi
sluzby socialni prevence. Jedna se o terénni nebo ambulantni formu pomoci, ktera je
zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte. Zaméfuje se na vychovné,
vzdélavaci a aktivizani programy apomahd pifi prosazovani prav azdml déti
(Novosad, 2009, s. 72). Mezi sluzby socialni prevence dale patii socialné aktivizacni
sluzby pro rodiny s détmi, které se zaméeiuji na kontakt se spoleCenskym prostfedim, na
socialné terapeutické ¢innosti a na pomoc pfi uplatiovani opravnénych prav a z4jmu
jedinci. Déle sem patfi socidlni rehabilitace, coz jsou cinnosti smétujici
k samostatnosti, nezavislosti a sob&stacnosti osob, ato rozvojem jejich schopnosti,
dovednosti a navykl. Posledni sluzbou socidlni prevence jsou socidlné terapeutické
dilny. Jejich tcelem je dlouhodoba a pravidelnd podpora zdokonalovani pracovnich

navyku a dovednosti pomoci pracovni terapie.
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Rodiny s postizenymi détmi mohou také vyuzivat sluzby socidlni péce, mezi néz patii
napf. osobni asistence, pecovatelska sluzba nebo odlehCovaci sluzba. Osobni asistence
je sluzbou terénni, kterd je poskytovédna bez ¢asového omezeni, v pfirozeném socialnim
prostiedi a pfi ¢innostech, které by jedinci vykonavali sami, kdyby nebyli zdravotné
postizeni. PeCovatelska sluzba je sluzbou terénni i ambulantni a byva poskytovana jak
doma, tak i v zafizenich socialnich sluzeb, ale ve vymezeném cCasovém intervalu.
Odlehcovaci sluzba mize byt terénni, ambulantni i pobytova. Jejim cilem je umoznit
pecujici rodiné odpocinek. Rodiny mohou vyuzit centra dennich sluzeb (ambulantng)
nebo denniho ¢i tydenniho stacionafe pro osoby se zdravotnim postizenim. Velmi
dalezitou sluzbou socialni péce je pro dospivajici a dospélé jedince je podpora
samostatného bydleni, ktera je sluzbou terénni (doma u Klienta), a chranéné bydleni,

kterd patii mezi pobytové sluzby. Miize mit podobu skupinového nebo individualniho

1
bydleni.

V ramci socialniho poradenstvi mohou rodice postizenych déti vyuzit zadkladniho
nebo odborného socidlniho poradenstvi. Patfi sem napi. Skolni poradenstvi, které se
zamétfuje na spravnou vychovu a vzdélavani déti ve Skole a vrodiné. Pomahd jak
zdravym zaktim, tak i postizenym. Kromé¢ déti se také vénuje jejich rodi¢im nebo jejich
zakonnym zastupciim, ucitelim a ostatnim pedagogickym pracovnikiim. Toto
poradenstvi se zamé&fuje na ¢innosti diagnostické, intervencni, terapeutické, konzultaéni
a informacni. Do poradenského tymu patii napf. vychovni poradci a metodici prevence,
Skolni psychologové a Skolni specialni pedagogové, logopedi a logopedicti asistenti.
Mezi poradenska zatizeni patii pedagogicko-psychologické poradny (PPP) a specialné
pedagogicka centra (SPC). PPP se snaZi za pomoci vySetieni Skolni zralosti zjistit, zda
jsou déti pripraveny na povinnou Skolni dochazku, ptipadné posuzuji vhodnost odkladu
Skolni dochéazky. Také se zamé&tuji na vychovu a vzdélavani déti a mladeze s postizenim,
kdy posuzuji vhodnost integrovaného vzdélavani nebo zatazeni do specialni Skoly nebo
specialni tfidy. Tyto poradny se zamétuji na diagnostikovani a reedukaci déti s poruchou
vyvoje osobnosti, poruchami chovéni, komunikace, uceni ataké se zamétuji na
poradenstvi v oblasti volby povolani. Naproti tomu SPC jsou specidlni Skolské zatizeni,

ktera se specializuji na urcity typ zdravotniho postizeni ¢i poruchy. Odborni pracovnici

1
Zakon ¢. 108/2066 Sb. o socialnich sluzbach
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(tj. psycholog, specidlni pedagog, socialni pracovnik aj.) zde pracuji s détmi a mladezi
s télesnym, mentalnim, smyslovym nebo kombinovanym postizenim. Poradenstvi také
poskytuji obcCanské poradny, které feSi problémy rodin a mezilidskych vztaha,
socialnich davek a sluzeb, nemocenského pojisténi, ochrany spottebitele, bydleni, feSeni
dluhi aj. Poradenské aktivity provozuji i svépomocné skupiny lidi s urcitym typem
postizeni. Lidé ve skupinach se schazi a vyméinuji si rady ainformace ohledné
pomiicek, pfispévkl, 1écby, sluzeb, zivotospravy, rehabilitace apod. Dalsi typ
poradenstvi poskytuji krajské urady, obecni uiady a ufady prace. Dalsi oblasti, ktera
poskytuje poradenstvi, je zdravotnictvi. Po ukonceni dlouhodobé 1é¢by zkouma socidlni
pracovnik spolu s tymem (psycholog, 1¢kar), zda je pacient schopen se uspésné vratit do
bézného zivota, aniz by byl ohroZen jeho zdravotni stav. Pacient dostdva informace
0 svém zdravotnim stavu a kontakty na instituce, kde mlze hledat dalsi, néslednou
pomoc. Zdravotni poradenstvi poskytuji také centra lécebné rehabilitace. Poslednim,
ovSem nemén¢ dulezitym typem poradenstvi, je poradenstvi cirkevni. Duchovni nebo
pracovnici charity, nadace nebo diakonie poméhaji lidem nejen v oblastech viry, ale také
ve vécech bézného zivota (Novosad, 2009, s. 194-249).

Rodi¢tim i postizenym jedincim pomahaji i nevladni neziskové organizace. Ty
nabizeji sluzby, informace a podporu, ktera se rodinam nedostdva ze strany statu.

Sdruzuji rodice, postizené osoby, odborniky, dobrovolniky a sympatizanty (Bazalova,
2014, s. 138).

2.2 Strategie prace s rodinou
., Abyste pochopili lasku vasich rodicii, musite sami vychovavat deéti.* Cinské prislovi

,»Na rodinu s postizenym ditétem musime nahliZzet v n¢kolika Girovnich. Nejprve je
treba analyzovat zZivotni situaci rodiny s postizenym ditétem. S tim se poji otazka, jak
narozeni ditéte s postizenim rodina proziva a zpracovava a jaké ukoly plni, co se tyce
vyvoje takového ditéte. Teprve na zaklad€ poznéni téchto aspektl 1ze stanovit odbornou
pomoc, kterou je tieba realizovat v kooperaci jak na trovni jednotlivych rodin, tak na
urovni spolec¢enské.” (Pipekova, 2006, s. 39)

Po prvotnim Soku, kdy se rodi¢e dozvi o postizeni svého ditéte, by jim méla byt

thned poskytnuta psychologicka pomoc, nejlépe jest€¢ v porodnici. Ta by méla
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pokradovat iné&kolik mésicti po ptichodu domd. V Ceské republice je tato pomoc
poskytovana spiSe vyjimeéneé. Rodiny s postizenymi détmi jsou vice ohroZzeny
rozvodem, proto by méla byt podporovana jejich soudrznost. Mélo by se predchazet
pretézovani pecujiciho cClena (vétSinou matky) ato rozlozenim péfe na jiné cleny
rodiny, pifipadné¢ ina profesionalni sluzby (napf. osobni asistence, pedagogicka
asistence, odlehCovaci sluzby, denni stacionafe apod.). Soucasné by se mélo piedchéazet
socialni izolaci ¢lent rodiny. Ti se boji reakci okoli na své postizené¢ dité, boji se
odmitnuti, nepfijeti. Velky vyznam ma odborné poradenstvi. To je poskytovano
vV podob¢ sluzby rané péce (détem do 7 let), starSim détem pak napi. v pedagogicko-
psychologickych poradnach. V obdobi dospivani mohou rodice brzdit ptechod ditéte do
dospé€losti ato na zdkladé ptfedsudkd. V tomto pifipadé by mél rodicim pomoci
profesiondl, ktery bude podporovat klientliv narok na samostatné bydleni, zamé&stnani
nebo partnersky vztah (Matousek, Pazlarova a kol., 2014, s. 101, 102).

Rodiny pomohou podporovat také dobrovolnici. Jsou to lidé, ktefi poméahaji
zadarmo, dobrovolng, na zaklad¢ vlastnich zkuSenosti a presvédéeni. VétSinou jde
0 pratelské povidani, kdy si sd€luji starosti, radosti itrapeni (Matousek, Pazlarova

a kol., s. 45, 46).
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3 Design empirického Setieni

V této casti bakalaiské prace uvadim metodologii vyzkumu. Nejprve popisi
vyzkumny zamér a cil, nasledné¢ objasnim, jakymi metodami jsem ziskavala potiebna
data ajak jsem je zpracovavala. Zavér této Kkapitoly bude vénovan vybéru

a charakteristice respondent.
3.1 Vyzkumny zamér a cil

Pro ziskdni potfebnych dat jsem pouzila kvalitativni - empiricky vyzkum.
,»Vyhodou kvalitativniho pfistupu je ziskdni hloubkového popisu pfipadi. Nezistavame
na jejich povrchu, provadime podrobnou komparaci ptipadii, sledujeme jejich vyvoj
a zkoumame ptislusné procesy. (Hendl 2008, s. 51)

Je to vyzkum, pfi kterém nepouzivame statistické procedury, testy, dotazniky
apod. Nejcastéji se tento vyzkum orientuje na Zzivot lidi, jejich chovani a na jejich
vzajemné vztahy apod. (Strauss, Corbinova, 1999, s. 10).

Ve svém vyzkumu jsem se zaméfila na mnohdy opomijenou cast rodiny
S postizenym ditétem, a to na zdravého sourozence. Chtéla jsem poukazat na to, ze
postizené dité znamend pro rodice velky stres, Sok, néco nového, neznamého, velkou
zménu. Musi se s touto novou skute€nosti néjak vyrovnat a stejné tak nebo mozna jinak
se k tomu musi postavit i zdravy sourozenec. Zajimalo mé¢, jak se s touto skute¢nosti
dovedl vyrovnat, kdo nebo co mu pomohlo, co si 0 nové situaci myslel apod.

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jaké jsou strategie vyrovnavani se se zdravotné
postizenym sourozencem. Kromé hlavniho cile jsem si zvolila i dva dil¢i cile. Mym
prvnim dil¢im cilem bylo zjistit, jak zdravy sourozenec piijal skutecnost, ze ma
zdravotné postizeného sourozence, a kdo mu pomohl se stouto situaci vypotadat.
Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, jestli se musel diky nému néfeho vzdat nebo se
nééemu prizpusobit.

Jako vyzkumnou otdzku jsem stanovila: ,Jak se zdravy sourozenec dovede

vyrovnat se skutecnosti, Ze ma zdravotné postizeného sourozence? “
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3.2 Metody ziskavani dat

Ve svém vyzkumu jsem pouzila metodu polostrukturovaného interview. Jedna se
0 nejrozsitenéjsi podobu interview, nebot kombinuje prvky nestrukturované a plné
Vytvafime si schéma, coz jsou v podstat¢ okruhy otazek, na které se budeme
respondentl ptat. Pofadi okruhi mizeme upravovat nebo zaménovat tak, abychom
dostali maximum informaci. Poté si jest¢ nechame vysvétlit, jak respondent danou véc
mysli a chape, ¢imz si ovéfujeme spravnost naseho pochopeni a mame dostatek ¢asu na
pfipadné dopliujici otazky. Timto mame stanovené jadro interview, tzn. okruhy, které
musime probrat. Ty se potom mohou dale rozvijet a dopliovat tak, abychom se co
nejvice priblizili k naSemu cili (tj. klademe dopliujici otazky). Rozhovory vedeme
Vv riizném prostiedi tak, aby prosttedi odpovidalo povaze rozhovoru. MiiZe to byt napft.
na ulici, v parku, vkavarné nebo ve standardizovaném prostfedi, jako je kancelaf
(Miovsky, 2006, s. 159, 160).

Nyni bych se chtéla zamé&fit na své vlastni rozhovory - interview. Postupovala
jsem dle Miovského (2006, s. 163-169), ktery radi rozdélit interview do Ctyt ¢asti. Prvni
¢ast je pfipravna, kdy se snazime navéazat kontakt s potenciondlnim ucastnikem
vyzkumu. Jelikoz jsem se rozhodla dé€lat rozhovory se zdravymi sourozenci, musela
jsem nejdiive kontaktovat rodiCe téchto déti, zda souhlasi s pfipadnym rozhovorem.
Jakmile rodice udélili souhlas, kontaktovali své zdravé dité, zda souhlasi s rozhovorem,
ktery se bude tykat postizeného sourozence. Po ud¢leni souhlasu jsme si domluvili
termin schiizky. Jelikoz jsem dé€lala vétSinu rozhovort v laznich, kde pobyvali matky
spolu s postizenymi détmi a zdravé déti jezdily za nimi na navstévu, byly terminy dané
témito navstévami.

Druhd faze se nazyva vzestup aupevnéni kontaktu. V této fazi se ptame
respondenta na obecné a méné citlivé otazky a to tak, abychom navazali s respondentem
davérny vztah.
témata, ktera jsou spojena s cili vyzkumu:

1. Co pro tebe znamenala skutecnost, Ze k vam do rodiny pfibyl postizeny

sourozenec?

2. Musela ses kvili nému nééeho vzdat? Nécemu se piizplsobit?
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3. Kdo ti pomohl se s novou situaci vyrovnat?

4. Jaky mate spolu vztah?

Posledni ¢ast se nazyva zaver a ukonceni. Nékdy muiize byt tato ¢ast podcenovana.
S dotazovanym musime uzaviit kontakt dustojné tak, aby nemél pocit, ze byl pro nas
pouze zdrojem informaci. Jelikoz jsme se respondenta ptali na rtizné otazky, které
v ném mohly vyvolat n&jaké negativni nebo traumatizujici vzpominky, musime se
ujistit, zda je v potradku, klidny a vyrovnany, piipadné, zda nepotiebuje odbornou

pomoc.
3.3 Metody zpracovani dat

Pro ziskani potiebnych dat jsem si zvolila zvukovy zadznam tj. audiozdznam.
Rozhovory jsem si nahrala na diktafon. Podle Miovského (2006, s. 197-206) je tato
metoda nejcastéji pouzivana, protoze zachycuje kvalitu mluveného slova tj. intenzitu
hlasu, délku pomlk, doprovodné zvuky aj. Poté jsem zvukovy zdznam pievedla do
psané podoby, ktera se nazyva transkripce. Jedna se o doslovny piepis rozhovoru, tzn.,
Ze jsem piepsala vse, co respondent fikal.

Nasledné bylo nutné transkripci upravit a to metodou, ktera se nazyva kodovani
dat. Jednd se o tfidéni a zpracovani dat do segmentli, kterym pfifazujeme nazvy.
Ptitazujeme klicova slova nebo symboly k urcité ¢asti textu tak, abychom se v textu
lépe vyznali a méli ptehled (Miovsky, 2006, s. 219, 220). K tomu jsem pouzila techniku
barveni textu (Miovsky, 2006, s. 211).

Prvni ¢ast kodovani se nazyva oteviené kodovéni, kde tvofime kategorie
a subkategorie. Druhd cast je axialni kodovani, kdy tvofime vazby (spojeni) mezi jiZ

vzniklymi kategoriemi a subkategoriemi (Miovsky, 2006, s. 229, 230).
3.4 Metoda vybéru vyzkumného vzorku
Pro vybér vyzkumného vzorku jsem pouzila metodu samovybéru. Jedna se

0 metodu zaloZenou na dobrovolnosti, kdy dotazovani respondenti sami urci, zda se

chtéji do vyzkumu zapojit nebo ne (Miovsky, 2006, s. 133).
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Jak jsem jiz uvedla, jezdim kazdy rok se svou postizenou dcerou do lazni, kde
jsem béhem let navazala kontakty s mnoha maminkami ijejich détmi. Proto jsem
béhem tohoto prazdninového pobytu oslovila maminky (moje kamaradky) s dotazem,
zda by souhlasily stim, abych se jejich zdravého ditéte zeptala na postizeného
sourozence. Ubezpecila jsem je, ze pokud by jejich déti mély s urCitymi otdzkami
jakykoliv problém, ze nemusi odpovidat, ze je do niceho nebudu nutit a vSe je na bazi
dobrovolnosti. VSechny ctyfi takto oslovené maminky vcetné jejich déti s tim
souhlasily, proto jsem mohla udélat interview béhem nasledujici navstévy téchto
zdravych déti v 1aznich. Po navratu domt jsem jesté oslovila ¢tyfi maminky, o kterych
jsem védé€la, ze maji jak zdravé, tak postizené dit¢ s prosbou o rozhovor. Tii déti
s rozhovorem souhlasily, jedno ne. KdyZ ovSem mélo dojit k domluvené schiizce, dvé

déti schiizku odmitly. Proto jsem udélala pouze jeden rozhovor, a to ptes skype.
3.5 Etika vyzkumu

,, Etika se snazi objasnit principy a hlediska, kterd vedou ¢lovéka k odpovédnému
jednani.” (Necasova 2001, s. 12)

Hendl (2008, s. 27) se k etice vyjadiuje takto: ,,Etika zpracovava problémy lidské
duSe a norem chovani.*

Kazdy vyzkum by mél mit urcité etické zésady. Ty se odvijeji od osobnich
(lidskych) kvalit vyzkumnika a od tématu a cile vyzkumu. JelikoZ jsem se v ramci
vyzkumu ptala respondentll na velmi citlivé a osobni otazky, vZdy jsem je dopiedu
informovala 0 moznosti neodpovidat, pokud by to bylo pro né jakkoliv nepfijatelné.
Soucasné jsem pozorovala i chovani a miminku respondentl, které mi naznacovaly,

jestli je pro né otazka ptijatelna a akceptovatelna.
3.6 Charakteristika acastniki

VSechny interview jsem vedla s divkami ve véku 16-21 let.
Respondentka ¢. 1 (déale jen R1) je mladd dvacetiletd divka. Tato divka ma
postizenou sestru (14 let), ktera ma stiedné t&zkou formu DMO. Zije spolu se sestrou

a rodi¢i v domku na vesnici. Otec pracuje, matka do prace nechodi, stara se o sestru.
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Respondentka ¢. 2 (dale jen R2) je také mlada divka (21 let). Tato divka ma
postizenou sestru (17 let), ktera mé také stfedné t&zkou formu DMO. Zije pouze se
sestrou a matkou, rodice jsou rozvedeni. Bydli na vesnici. Matka do prace nechodi, stara
Se o sestru.

Respondentka ¢. 3 (dale jen R3) je Sestnactileta divka, jejiz sestra (14 let) ma
t&zkou formu DMO. Zije se svou sestrou a rodi¢i ve mésté, v domku. Otec pracuje,
nekdy jezdi na cely tyden za praci, aby vyd¢lal penize, matka je doma, stara se o sestru.

Respondentka ¢. 4 (dale jen R4) je divka (20 let), ktera ma sestru (16 let)
S lehkou az stfednd t&zkou formou DMO. Zije ve mésté spolu se sestrou a matkou.
Rodice spolu neziji.

Respondentka ¢. 5 (dale jen R5) je divka (21 let), kterd ma sestru se stiedné
t&zkou formou DMO. Je ji 18 let. Zije na vesnici spolu se sestrou a rodi¢i. Matka do

prace nechodi, stara se o sestru, otec pracuje.
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4 Analyza dat

Problémy s prijetim zdravotné postiZeného sourozence

Respondentky nevédély o skutecnosti, Ze budou mit postizeného sourozence. Bylo
to pro né piekvapeni a do urcité miry i Sok. Protoze byly malé, kdyz se tuto skutecnost
dozvédély, neumély si tak Uplné€ piesné predstavit, co to obnasi.

Narozeni postizeného sourozence pro respondentky znamenalo velkou zménu.
Hlavni zménu vid€ly vtom, Ze se o pfizenn rodi¢h musely délit se sourozencem.
Najednou nebyly tim ,,stfedobodem* tak jako diiv. Ne vSichni sourozenci vSak od
zacatku veédeli o tom, Ze jejich sourozenec bude postizeny. R1 a R3 se ihned po
narozeni ditéte dozvéde€ly, ze sourozenec nebude zdravy, ze ma néjaky zdravotni
problém. JelikoZ tuto skutecnost rodice zjistili ihned po porodu, tak ihned sviij Cas,
energii a zajem koncentrovali na novorozence. I kdyz tyto respondentky védély, ze uz
nebudou samy a ze budou mit sourozence, tak je tento vyrazny zajem o né&j piekvapil.
Ten neptestal ani v dobé, kdyz uz byla matka s ditétem doma z porodnice.

R1: ,, Byla jsem nastvand, ze se mi neveénovali. Byla to zrada....myslela jsem si, ze
Jjsem pro né vzduch. Vse se tocilo jen okolo ni.....Zarlila jsem...

R3: ,,Rodice byli porad smutni. Mamka casto plakala, hudrovala, nadavala, byla
nestastnd. Nechdpala jsem to. Stvalo mé, Ze na mé neméli ¢as. Zarlila jsem na ségru,
myslela jsem si, Ze mi chce ukrast rodice.

R2, R4 aRS5 piijaly narozeni sourozence s nadSenim a zdjmem. O tom, Ze bude mit
n¢jaky zdravotni problém, se nevédélo hned. Na to se pfislo postupné, kdyz se dité
nevyvijelo tak, jak ma.

R2: ,,Na ségru jsem se hrozné tésila. Byla jsem Stastnd, Ze nebudu sama, Ze si
budu mit s kym hrat. Postupné na mé nasi prestavali mit cas. Porad se vénovali jen
segre.... Upnuli se na ni, hlavné mamka. Byla jsem nastvana, méla jsem pocit, Ze ségru
maji radéji nez mé. Casto jsem pak brecela. Taky jsem musela vic pomdhat. Ja jsem
mohla za vSechno a ségra za nic.

R4: ,, Nejdriiv jsem byla na ségru pysna. Mela jsem velkou radost. Kdyz se ale nasi
dozvedeli, zZe s ni néco je, zamerili se na ni a mé si nevsimali. Méli na mé malo
casu....... nebyla jsem rada, Ze je............klidné bych ji vyménila.

3

RS5: ,, ....vadilo mi, Ze na mé maji malo casu...."
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Respondentky situaci narozeni zdravotné postizeného ditéte prozivaly tak, ,.Ze se
musely vzdat casu straveného s rodici“. I kdyz doptedu védely, Ze nebudou samy, ze jim
piibude sourozenec, rozhodné si nemyslely, Ze rodi¢im zabere veSkery nebo témér
vesSkery cCas. Jelikoz to byly malé déti, s détskym rozumem, nedovedly to piijmout
a Casu straveného s rodici se vzdavaly velmi nerady. Kromé¢ tohoto ¢asu se musely vzdat
I uritych ,,pozitkt“, kterych se jim dostavalo dfive. Rodi¢e uz neméli tolik penéz na
darky jako diiv, coz se jim nelibilo. Nékteré respondentky se musely vzdat urcité
,rodinné pohody*, kterd panovala pfed narozenim sourozence. Rodinna nepohoda
mnohdy vedla az k rozpadu rodin. Mnohym dotazovanym se nelibilo, ze byly nuceny
prizpusobit se tomu, co chtéla matka a sestra.

R1: ,, Musela jsem se vzdat rodicii, casu, aktivit s rodici.....méli i min penéz, tak
| darky byly mensi nez driv a bylo jich min.

R2: ,,Musela jsem se prizpusobit nasim. Ti se zacali hadat. Nejdriv obcas, pak
casteji, az tdata nakonec odesel. Mamka to nesla docela tézko. Pordad brecela, byla
smutnd, nejedla, bylo to tézké. Nevim, jestli to souviselo se sestrou, ale predtim se
nehadali.

R3:,, ...... asi jsem se musela vzdat néjakych darkii, tedy myslim, Ze jich bylo min,
protoze jsme méli min peneéz.

R4: |, Musela jsem se prizpusobit tomu, co chce mamka a ségra. Nikdy nebylo po
mém. Nebo teda vétsinou. Musela jsem chodit s mamkou po doktorech, ikdyz se mi
nechtélo, nesméla jsem doma kricet, musela jsem pomahat a tak. Taky jsem se musela

vyrovnat s rozvodem. Tatka od ndas odesel. Uz jsem ho nevidala skoro viibec. *

Néro¢nou situaci narozeni zdravotné postizeného sourozence respondentkdm
pomohli zvladnout rodi¢e a pfibuzni, pozd¢ji kamaradi a Skola. Rodie spolu
S babickami a dédecky se snazili respondentkam vysvétit novou necekanou situaci
aujistovali je 0jejich neménné lasce. I kdyZz tuto skute¢nost mnohokrat opakovali,
respondentky si to s ohledem na jejich vék neumély spravné uvédomit. Pozdéji, kdyz
zacaly chodit do Skolky nebo do §koly, jim pomohli novi kamaradi, diky nimz se dostali
do nového kolektivu, kde zapomnéli na své problémy.

R1: ,,Rodice si se mnou sedli a rekli mi o tom, jak na tom sestra je. Viechno mi
vysvetlili. Nekolikrat. Stejné jsem ale byla nastvand. Pomohl az cas, az jsem dostala

rozum. Pochopila jsem, Ze to nedélali schvalné a Ze nas maji rady obe. Ale nebylo to
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vithec jednoduché......taky mi pomohla babicka s dédou. Bravali si mé ven a taky mi
vSechno vysvetlovali. Pak i kamaradi.

R2: ,,Ja jsem byla co nejcasteji pryc. Utikala jsem k babicce a dedovi. Ti na mé
meéli cas. A taky mi to vSechno vysvetlovali. A chodila jsem ven za déckama. Byla jsem
tam co nejdyl.

R3: ,, Nasi mi rekli, jak na tom sestra je, ze mé maji radi, ale Ze to musim
pochopit. ...babicka s dédou mi to vynahrazovali, bravali mé ven. Vic jsem to pochopila
casem.

R4: ,, Nasi mi rekli, jak to je a Ze to musim pochopit. Vysvetlili mi to. Stejné jsem
byla nastvana, protivna. Pomohl az cas, kdy jsem dostala rozum, pak i kamaradky, skola
a krouzky.

R5: ,, ...nasi, babicka, deda, kamosky...

Zpusoby vyrovnavani se se zdravotné postiZenym sourozencem
Zpisobi, jak se respondentky dokdzaly vyrovnat s pfichodem postizeného
sourozence, je n¢kolik:
1. Ujistovani rodic¢i o jejich velké lasce k nim, prestoZe na né nemaji
tolik ¢asu, jak by si predstavovali.
2. Péce alaska ze strany pribuznych — babi¢ky a dédecka a ujiSt’ovani

0 jejich neménné lasce.

3. Zlobeni.
4. Odvraceni pozornosti jinam — Skolka, Skola, kamaradi.
S. Cas, diky némuz vyspély a pochopily jednani rodic.

Zjistila jsem, Ze ne vSem se to takto povedlo zvladnout. Existuje jeSté urcita

skupina lidi, které pfitomnost postizeného sourozence trvale poznamenala.

Vsechny respondentky se jednohlasné shodly na tfech zplsobech, které¢ jim
pomohly vyrovnat se s postizenym sourozencem. Nejvic jim pomohl ¢as, diky némuz
vyspély a byly schopny porozumét jednani rodi¢i. Jako malé déti vnimaly sniZeny
zajem o jejich osobu jako zradu (rodi¢i) nebo snahu sourozence zaujmout jejich misto.
Taktéz se vSechny shodly na tom, ze vSem pomohlo vysvétlovani a objasiiovani nové
situace rodiCi, ktefi se jim alesponn takovymto zplisobem snazili pomoci. Ttetim,
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poslednim spole¢nym zplisobem byla dochazka do Skolky, Skoly ¢i za kamarady. Dalsi

techniky se jiz v jednotlivych rodindch mirné lisily.

R1:

R1 se po narozeni sestry musela vyrovnavat s mensim zajmem o svou 0sobu. Byla
nasStvand na rodice, na sestru zarlila, neméla ji v lasce. Méla pocit, Ze se vSe toci jen
kolem ni, brala to jako zradu, jako by byla vzduch. Velmi tézce se vyrovnavala
s ¢astymi odchody matky do raznych Ié¢ebnych zafizeni, lazni, na rehabilitace. Matka ji
velmi chybéla. Nyni vse pfipisuje svému nizkému véku a nevyzralosti. A co ji pomohlo
se S tim vyrovnat?

,,Pomohl mi hlavné cas, az jsem to pochopila. Pak i nasi mi to casto vysvétlovali,
i babicka s dédou. Ti mi taky pomohli...bylo to vSechno dohromady. Cas na pochopent,
vysvétlovani vsech, navsteévy babce a dédy a kamarddky.....co jsem taky méla délat, nic
Jjiného mi nezbyvalo...

,,Dnes mame spolu supr vztah. Pokud to jde, tak jsme porad spolu, jako bychom
byly pripoutané. Dnes uz v tom vidim sama pozivita. Jsme vic semknutéjsi, drzime pri

¢

sobé. Myslim si, Ze jini sourozenci to tak nemaji. *

R2:

R2 se citila odstréend, piehlizend, Casto brecela, byla naStvana. Kromé postiZeni
sestry ji také ovlivnil nasledny rozvod rodicl, ktery musela pfijmout, a také mat¢ino
psychické ,,zhrouceni*. Matku vinila z nadrZovani sestte, 1 kdyz to podle ni s postizenim
viibec nesouviselo. Jak sama tvrdi, nejvic ji pomohla babic¢ka s dédou. Chodila k nim
kazdy den, aby nemusela byt doma. Tam méla klid, nikdo tam nekficel, nemusela nic
délat. Doma musela pomadhat, coz se ji nelibilo. Také chodila Casto ven za
kamaradkami, pozdéji pak do Skoly. Pak ji také pomohl Cas.

., Dokud jsem byla sama, tak to bylo super. Pak se narodila ségra a bylo to. Nasi
se zacali hadat, jeceli na sebe, hriza. Tak jsem utikala K babicce a deédovi. Bydleli
kousek od nas, tak jsem tam chodila kazdy den. Bylo mi tam dobre. Nikdo tam nekricel,
nemusela jsem nic délat.

»wlaky jsem si nasla kamaradky, se kterymi jsem chodila ven. Litaly jsme venku,

‘

casto az do noci, bylo to super. Domii se mi nechtélo.
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,Jasné ze jsem pak pochopila, Ze to mamka neméla vitbec jednoduché, zZe délala,
co mohla, ale to jsem pochopila az pozdéji. *

Jak jsem zjistila, tak pravé tuto respondentku pfitomnost postizené sestry trvale
poznamenala. | kdyz nejprve uvedla, Ze maji se sestrou celkem dobry vztah, hned
Vv nasledujici vété mi sdélila, ze se Casto hadaji, nadavaji si, pry i sprosté a moc Si
nerozumi. ,, Mdm se sestrou celkem dobry vztah. I kdyz vim, Zze by mohl byt lepsi, jsem
rada za to, co je. Musim ale priznat, Ze mé nékdy stve a to hodné. Vymrcuje si, urdzi se
a tak. Mamka to pripisuje jejimu postizeni, ja si ale myslim, Ze je rozmazlenad.

sy oen.nCkdy si nadavame ato 1sprosté. Mamka pak na nas jeci, ale vétsinou,
viastné skoro vidycky se zastane sestry. *

Béhem naseho dal$iho rozhovoru se mi podafilo zjistit, Ze jejich sourozenecké
vztahy jsou naruSeny inyni, po mnoha letech, kdy uz jsou ob& prakticky dosp¢lé.
Sdélila mi, ze se tak n&jak vnitiné nedokazala vyrovnat s tim, ze rodice uptednostiiovali
jeji sestru anevénovali ji (respondentce) tolik pozornosti, jak by si predstavovala.
Zaroven ale uvedla, Ze tyto Spatné vztahy k sestfe ma proto, ze matka jeji sestru neustale
ochranovala a pfehnan¢ opecovavala, coz pry d¢ld dodnes. V tom vidi nejvétsi problém.
Zajimavé se mi zda zjisténi, ze i kdyzZ se ji matka pozdé&ji (asi okolo 10. roku a nasledné
az dodnes) snazila zajem a pozornost vynahradit, nikdy to jiz nepfijala..... ,,mamka
porad za mnou chodi a vikd, Zze meé mad rada aze by si prdla, abychom spolu lip

vychazely a byly kamaradky, ale ja uz nechci. “ Sama ale nevi proc.

R3:

Rodice byli po narozeni sestry Casto smutni, maminka plakala. Respondentka se
zlobila na rodice, Ze na ni nem¢li ¢as, nechapala to. Myslela si, ze ji sestra chce rodice
ukrast. Aby se stouto situaci dokazala vyrovnat, zaala naschval zlobit, aby tak
upoutala jejich pozornost. Nastésti se do toho vlozila babicka s dédou. Ti se ji nasledné
pak jesté¢ vic vénovali, bravali ven, na prochdzky, do parkl, kin apod. Pak ji také
pomohla Skolka, kam zacala pravidelné¢ dochéazet. A ¢as. Nejprve méla k sestfe negativni
vztah, zarlila, dneska jsou skvélé kamaradky.

., Nasi se mi malo venovali, tak jsem zacala zlobit. Naschval, aby si me vsimli.

., Babicka s dédou si mé bravali casto ven. Chodili jsme na prochazky, houpacky,
do kina a tak. Néekdy jsem u nich prespavala. Taky mi vSechno snad 100x vysvetlovali.

| nasi.
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“Kdyz jsem koncila Skolku azacala jsem chodit do Skoly, tak mi to zacalo
dochazet. Jak jsem se chovala, jak jsem byla pitomd. Dnes mamku obdivuju, jak t0
zvladla. Ségru i mé. A to mé ani nezabila (smich).

. ....nds vztah je uzasnej, i kdyz tomu tak vzdycky nebylo. Myslim tim, kdyz jsme

I3

byly uplné maleé... "

R4:

Rodi¢e na ni meli malo Casu, nevénovali se ji. I kdyz se ptivodné na sourozence
tésila, nasledné pak nebyla rada, Ze ji ma. Myslela si, Ze je na ni matka nepfimétené
pfisnd a ze se k ni chovéa nespravedlivé. Velmi ji také zasahl rozvod rodica. Ti se po
narozeni sestry zacali hddat, az otec odesSel. Citila vztek, smutek, ¢asto plakala. Jelikoz
neméla babicku ani dédu, musela se s tim vyrovnat sama. Nejprve to piijala jako fakt,
holou skutecnost, se kterou nejde nic dé€lat, posléze pry zacala zlobit. Matka ji dala do
Skolky, kde se ji nastésti libilo, méla tam kamarady a byla tam spokojenid. Tam na
vSechno zapomnéla a byla v klidu. Vic tomu porozuméla ve $kole, kdy maminku plné
pochopila. Tim se také zlepsily vztahy s matkou i se sestrou.

., Wrovnat jsem se s tim musela, nic jiného mi nezbyvalo. Nasi se zacali hadat,
bylo to ostry. Nakonec jsem byla rada, Ze se rozvedli, protoze to uz neslo vydrzet.

,,Dalo by se Fict, ze mé zachranila Skolka. Tam jsem byla spokojend. Nikdo po
mné nic nechtél, nekricelo se tam, méla jsem tam kamarady.

,, VSechno jsem pochopila az ¢asem. Pak jsem se mamce i omluvila, jak jsem byla
protivna.

,, ... Za sestru jsem rada, povidame si a tak.... "

R5:

R5 na tom byla podobné jako R3. Vadil ji ,,nezdjem" rodici, byla smutnd, trapila
se tim. Rodice ji vysvétlovali situaci a snazili se o to, aby to piijala pokud mozno co
nejlépe. Rodiné pomahala babicka s dédou. Ti si bravali RS na prochazky, koupaliste,
htisté apod. nebo hlidali jeji postiZzenou sestru, aby se matka mohla vénovat R5. Opét
musim zminit ¢as a kamaradky.

,Ani nevim, jak jsem se s tim vyrovnala. Tak néjak jsem musela. Pomohla mi

mamka a babicka a tak.
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., Za sestru jsem rada. Bravam k nam i kamaradky, které chodi za mnou, ale jsou

i se sestrou. Pomahame si."

4.1 Diskuse

Z analyzy dat vyplyva, ze postizeny sourozenec znamenal pro vSechny zdravé
sourozence velkou zménu. Zjistila jsem, ze vSechny respondentky mély pocit, Ze po
narozeni sourozence o n¢ rodic¢e piestali mit zdjem, Ze se jim nevénovali nebo pokud
ano, tak v mensi mife nez dosud. Citily se nastvané, nestastné, zarlily. Aby se s touto
situaci mohly vypotfadat, musely se kni néjak postavit, zaujmout néjaky postoj,
strategii.

V prvni fadé se jim snazili pomoci rodice, ktefi si s nimi sedavali a v§echno jim
vysvétlovali. Obeznamili je s tim, co tato zména bude znamenat jak pro né, tak i pro
rodice a hlavné je ujistili, Ze je maji a budou mit potad radi, prestoZe na n¢ nebudou mit
tolik casu. Toto wujiStovani probihalo ve vSech rodindch opakované. VétSina
respondentek byla tehdy v détském veéku, kdy se s touto skute¢nosti tézko smifovaly.
Dalsi velmi dulezitou pomoci byla pomoc od piibuznych, vétSinou od babicek
a dédecki. Ti je bravali na vylety, do kin, na prochdzky apod. Snazili se jim tak
vynahradit Cas, ktery s nimi nemohli travit rodi¢e kvilli zvySené péci o postizeného
sourozence. Souc¢asné i oni se je snazili obeznamit s novou situaci a ujist'ovali je o lasce
k nim. Velmi jim pomohli se s novou situaci vyrovnat také kamaradi, hlavn¢ kamaradi
ve Skolce, pozdé€ji ve Skole. Respondentky se dostaly do nového prostredi, plného
podnétl a zazitkd, do prostiedi, kde poznaly nové kamarady, s nimiz mohly podnikat
a zazivat rizné nové véci, nemusely myslet na to, co se déje doma. V tomto obdobi §lo
hlavné o Cas, tedy dobu, kdy mohly byt jinde a kde citily zdjem o né€. Tato doba byla pro
n¢ také velmi dilezitd i z divodu vyspivani. Déti postupné piichazely na to, ze rodice,
pfestoZze uz s nimi netravi tolik ¢asu, je maji opravdu radi a ze je miluji. Tento pocit jim
chybél, pfestoze oném byli rodi¢i neustile ujistovani. V pozdéjSim veéku dokonce
rodi¢e obdivovali za to, jak to zvladli. Bohuzel jsem také zjistila, Ze nckteré
respondentky se musely kromé postizeného sourozence také vyrovnavat s rozvodem
rodict. Nekteti otcové bohuZel neunesli novou, pro né tézkou situaci a odesli. V tomto
obdobi respondentky jesté vice obratily svou pozornost na piibuzné (pokud je mély)

nebo pravé na kamarddy. Spolenym rysem pro vSechny respondentky byla snaha
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upoutat pozornost rodicl, ato pomoci zlobeni. Nékteré respondentky zlobily méné,
nékteré vice, ale vzdy jim $lo pouze o to, aby na sebe upozornily.

Pokud bych to mohla shrnout, tak bych fekla, Ze velkou oporou se jim snazili byt
rodi¢e a to formou povidani, dale pak ptibuzni, ktefi jim vénovali tolik potiebny ¢as
respondentky ,,dostavaly rozum* a uvédomovaly si celou situaci.

Velmi zajimavé se mi zda zjiSténi, Ze témet vSichni sourozenci maji mezi sebou
velmi hezky vztah, pomahaji si, nékteii jsou pro sebe nejlepsimi prateli. Bohuzel jsem
objevila iskupinu (rodinu), kde vztahy mezi sourozenci byly ipo mnoha letech
naru$eny. Jak mi respondentka fekla, tak to nebylo proto, ze by sourozence neméla rada,
spiSe proto, ze nékde hluboko uvniti se nedokazala smifit s tim, Ze ji nebyla vénovana
takova pozornost, o jakou stala. Stale u ni pretrvaval pocit kiivdy a ublizeni ze strany
rodict, ktery nevédomky prendsela i na sourozence.

Zavérem této kapitoly bych se chtéla vénovat moznym slabinam vyzkumu. Jednou
ze slabin by mohla byt nervozita jak ze strany respondentd, tak i z mé. Respondentky se
obavaly, zda budou schopny ,,spravné* odpovédét na mé otdzky a taky toho, zda mé
otazky nebudou pfiili§ osobni. Moje nervozita zase pramenila z obavy nad spravng,
vhodné polozenou otazkou tak, abych neptivedla respondentky do rozpaki. Jako dalsi
slabinu vidim v mé nezkuSenosti s kvalitativnim vyzkumem. Respondentky mi zpoc¢atku
odpovidaly velmi obecné, kratce a strucné, jako by nechépaly nebo nevédély, jak maji

odpovédét. Pozdéji, kdyz mé 1€épe poznaly, se vice rozpovidaly a oteviely se.

33



Z.avér

Cilem mé prace bylo zjistit, jakymi zplsoby se zdravé déti vyrovnavaly
s prichodem postizeného sourozence. Dale jsem se snazila zjistit, co pro né tato nova
skute¢nost znamenala a kdo jim pomohl se s touto situaci vyporadat. Soucasné jsem
zjistovala, jestli se musely v souvislosti s pfichodem postizeného sourozence néceho
vzdat nebo se néCemu piizpusobit.

Prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu, ve kterém jsem pouzila metodu
polostrukturovaného interview (rozhovoru), jsem se zaméfila na rodiny, kde maji jak
zdravé, tak i postizené déti a pomoci rozhovort jsem identifikovala strategie, diky nimz
se respondentky dokdzaly s novou situaci vyporadat.

V souvislosti s postizenym sourozencem respondentky nejvice pocitovaly vztek,
zlobu, citily se nastvané, nest’astné a piehlizené. Byly pfesvédceny, ze je rodi¢e nemaji
radi, protoze jim vénovali méné Casu nez diiv. Celé to vnimaly jako zradu ze strany
rodi¢li. Respondentkdm nejvice pomohlo rodi¢ovské vysvétlovani, objasnéni nové
situace a ujisténi rodicl, ze je maji radi a velmi miluji, pfestoze na né asi budou mit
méné Casu, nez by chtéli. Dale jim pomohli babicky a dédeckové, kteti jakoby prevzali
roli rodicd avénovali détem co nejvic svého casu, lasky a pozornosti. |oni
respondentky ujist'ovali o jejich lasce a o lasce rodict k nim. Dal§im prvkem, ktery jim
pomohl, byla ptfitomnost novych kamaradi, at’ uz ve Skolce nebo ve Skole. Diky nim
azmeéng prostiedi se nemusely tak koncentrovat na nezdjem rodi¢ii a mohly vénovat
pozornost né€emu novému a pro n¢ prijemnému. Velmi dilezitou veli¢inou zde byl
I ¢as. Kdyz zjistily, ze budou mit postizeného sourozence, byly velmi malé a nedovedly
si stim moc poradit. Jakmile nastoupily do $koly a jak fikaly, dostaly rozum, vse
spravné pochopily a ptijaly. Bohuzel jsem zjistila, Ze ne vSechny déti tuto situaci
zvladly zpracovat avyrovnat se sni. Existuji isourozenci, ktefi jsou jiz dospéli
a rozumove si to dovedou zdivodnit, piesto se s tim v hloubi duse nedovedli vyrovnat.
Zustaly v nich Sramy z détstvi, kdy pocitovali nezdjem a piehlizeni ze strany rodicu,
nespravedlivé nadrZzovani a upfednostiiovani, které jiz nemohou vymazat ze srdce.
Nezbyva jim nez doufat, Ze to jednou pomine a rodi¢im odpusti.

Pravé toto zjisteéni, Ze ne vSichni sourozenci se s tim dokéazali vypotadat, by mohlo
byt navodem na dal§i zkoumani. DalSi vyzkum by se mohl zaméfit na sourozence
V dospélém veku, kdy se sami stali rodi¢i. Zajimavé by mohlo byt zjiSténi, zda se
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zdravym sourozenclim s odstupem nékolika let povedlo smifit se stim, co prozili
Vv détstvi, a zda se jejich nahled na rodice a postizeného sourozence nezménil.

Ptinosem mé prace by mohl byt jiny a novy pohled na problémy, které trapi
zdravé sourozence. Rodi¢e zde mohou najit podnéty k zamysleni a seznadmit se s pocity
zdravych déti. Mozna tak najdou feSeni pro sebe a svou rodinu. Diky této praci si
mohou uvédomit, ¢eho by se méli vyhnout a na co se naopak zaméfit. Soucasné je tato
prace urCena i pro socialni pracovniky, ktefi diky ni mohou Iépe porozumét potiebam
téchto rodin a Iépe tak nastavit intervenci.

Prace na tomto vyzkumu mé& velmi psychicky i ¢asové vycerpala, pfesto jsem
nesmirné rada, ze jsem ji mohla dé¢lat. Jelikoz se mé tento vyzkum osobné¢ dotykal,
snazila jsem se k nému pfistupovat velmi peclivé a odpovédné. Nejen jako vyzkumnik,
ale ijako matka. Musim se pfiznat, Ze mé& tento vyzkum pfinutil vice se nad sebou
zamyslet, souc¢asn¢ i nad mymi dcerami. Snazila jsem se v sob& zhodnotit a uspotadat
pocity, mySlenky a ¢iny, které¢ jsem dosud udélala. Bohuzel patiim k matkdm, které po
narozeni postizeného ditdte opustil manzel. Regila jsem problémy jak s mladsi dcerou,
tak i s rozvodem. V té dobé mi nepfislo nijak divné nebo vyjimeéné to, ze star$i dcera
chodila vice k prarodi¢cim a s kamarady ven, pfiSlo mi to normalni. Dnes jiz bohuzel
vim, Ze si timto zplisobem snazila ziskat vice lasky a pozornosti, které se ji nedostavalo.
J& jsem se myln¢ domnivala, ze jsem nejlepsi matka, jakd mizu v ten dany moment byt,
ovSem dcefin nazor byl jiny. Proto timto apeluji na rodice a pfibuzné, aby se snazili
vénovat pozornost jak svému postizenému ditéti, tak i1 zdravému. To je sice fyzicky
zdravé, ale pokud se mu nedostane dostatek péce, naklonosti, porozuméni, vyslechnuti,
dostatek povidani a lasky, mlZe jej to poznamenat na cely Zivot. Soucasné i socidlni
pracovnici by se méli vic zamé&fit na napliiovani potieb jak postizenych, tak i zdravych

sourozenctl.
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