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Anotace

Tato diplomova prace se zabyva sourozeneckymi vztahy, které jsou zatizené
mentalnim handicapem nebo autismem jednoho ze sourozencii. Diraz je kladen na

vnimani problematiky z pohledu intaktniho (zdravého) sourozence.

Teoreticka ¢ast prace vychazi ze studia odborné literatury z oblasti psychologie,
sociologie a specidlni pedagogiky.

Prakticka cast vychazi z analyzy hloubkovych rozhovori s intaktnimi sourozenci Zz
26 rodin a z dotaznikového Setfeni v fadach vysokoskolskych studenti tzv.
pomahajicich profesi. V praktické casti prace je sledovdna celd problematika
sourozeneckych i rodinnych vztahli. Piilohou praktické ¢asti jsou téz 4 kazuistiky déti
(dospélych) s mentalni retardaci nebo s autismem, ktefi jsou zaroveil sourozenci

nékterych probandd.
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Annotation

This diploma thesis work deals with sibling relationships, which are burdened with
intellectual disabilities or autism one of the siblings. Emphasis is placed on the
perception of issues from the perspective of intact (healthy) siblings.

The theoretical part is based on the study of literature in the field of psychology,
sociology and special education.

The practical part is based on an analysis of interviews with intact siblings from 26
families and a questionnaire survey among university students, so- called helping
professions. In the practical part of the work the whole issue of sibling and family
relationships is monitored. 4 case reports of children (adults) with mental retardation or

autism, who are also some siblings of probands, are also described in the practical part.
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UvVOD

Sourozenectvi je jedinecny a naprosto zasadni vztah. Nemame Zadnou moznost
svobodného vybéru, neni vysledkem naSich ptani ¢i zasluh, je nam déno stejn¢ osudové
jako zrozeni samo. Patfi k nejblizSimu vztahu, ktery je Clovek schopen prozit a
naprosto kardinalng je jim formovan a ovliviiovan nejen v obdobi détstvi, ale po cely
zivot. Na problematiku sourozeneckého vztahu Ize nahlizet z mnoha hledisek, jejich
podobu determinuje fada konstantnich i dynamickych faktorii. K tém nejvyznamnéjSim
patii: poradi narozeni, pohlavi, poCet sourozenci, vékovy rozestup mezi nimi (tzv.
sourozenecké konstelace), naprosto zasadni vyznam ma osobnost aktérii sourozenecké
skupiny a to vSe v ramci tak slozitého a Zivého organismu, jakym je rodina.

Pro sourozenectvi je charakteristické, Ze se jednd o komplexni typ vztahu, ktery na
poli rodiny umoziuje proziti vSech interpersondlnich interakci, které pak jedinec v
modifikované podobé uziva v dalSim spoleCenském kontaktu. Hloubku a kvalitu
sourozeneckého vztahu pfimo ovliviwji tfi zdkladni dimenze: citova vielost, Cetnost
konfliktl a mira vzdjemné rivality. (Vagnerova, M. 2007)

Cim vys$si je vielost, niz§i &etnost konfliktd a zdravd mira soupefeni mezi
sourozenci, tim hlubsi, kvalitngjsi a pozitivnéjsi byva jejich vztah. Tak jako ve vztazich
s moznosti vybéru preferujeme kontakty s lidmi, ktefi jsou ndm z riznych divodi
blizci, tak 1 v pfipadé€ sourozenectvi je urcity predpoklad navazani hlubsiho vztahu mira
vzajemného porozuméni. Opomeneme-li pfirozené nerovnosti mezi sourozenci, dané
naptiklad vétSim vékovym rozestupem, je sourozenectvi vice mén€ rovnocennym
vztahem. Tento fakt se vyznamné naruSuje v piipadé, Ze je sourozenec handicapovan
zdravotnim nebo mentalnim postiZenim.

Ve vyspélém demokratickém svété byla péfe o osoby s handicapem v rodindch
bézna a do Ustavnich zafizeni odchazelo jen malé procento déti (zpravidla s velmi
vaznym typem postizeni). V Ceské republice se piistup k handicapovanym pozvolna
méni teprve od roku 1989. V této oblasti se situace naStésti radikaln€ zmenila, jak pro
handicapované osoby a pecujici rodiny, tak pro jejich vnimani v celospoleCenském
kontextu. Od socialni segregace a separace se postupné propracovavame k integraci,
idealné pak k inkluzi (o té vSak jesté hovofit nelze). Koneéné také v CR pohlizime na
ustavni vychovu jen jako na jednu z moznych, nikoliv preferovanych alternativ péce, a

to zejména u velmi vaznych a komplikovanych postizeni. Diky tomuto ozdravnému



procesu piibyva déti s riznym typem postizeni o né€z je peCovano v nejprirozenéjSim
prostiedi — v rodin€. S timto faktem pfichazi i oblast rodinné problematiky, které se v
poradenské péci dosud adekvatni pozornost nevénovala, tedy vztahu mezi sourozenci,
zejména pak nelehké situaci sourozence intaktniho.

Zatimco systém psychologické a pedagogické podpory rodicim déti s postizenim je
jiz veelku propracovany a dostupny (SPC, PPP, Stiediska rané péce, sdruzeni rodict dle
typu postizeni jejich déti aj.), problematikou intaktnich sourozenci se poradenské
subjekty bud’ nezabyvaji viibec, nebo jen naprosto margindlné¢ a Casto az v ptipad¢
néjakého problému.

Cilem této diplomové prace je popsani ¢asto feSenych problémi a snaha o nalezeni
odpovédi na otazky, které jsou v souvislosti se vztahem mezi intaktnim a
handicapovanym sourozencem nejcasteji kladené, napt. do jaké miry sourozenectvi s
postizenym sourozencem a zivot v pecujici rodin€ ovlivituje volbu povolani u intaktnich
sourozencl, zda vnimaji takové sourozenectvi za pozitivni Zivotni zkusenost ¢i naopak,
jaké problémy v takovém vztahu fes$ili apod. V teoretické casti vychazime ze studia
odborné¢ literatury a z vykonu odborné specialné pedagogické praxe. V teoretické ¢asti
vychazime z kvalitativniho vyzkumu u 42 respondentd z fad intaktnich sourozenct
déti s mentalnim postizenim nebo autismem a z dotaznikového Setfeni mezi studenty

vysokych kol tzv. pomahajicich obor.
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TEORETICKA CAST
1. Mentalni retardace

Na celém svété zije okolo péti set miliont lidi s riznym druhem zdravotniho
postizeni. V Ceské republice se jedna ptiblizné o 1,2 milionu lidi. Asi 300 tisic z této
skupiny tvofi lidé s diagnézou mentalniho postizeni (mentalni retardace).

Mentalni retardace (MR) ovliviluje nejen uroven rozumovych schopnosti, ale
promita se také do oblasti vnimani, mysleni, emocniho a citového prozivani, paméti,
pozornosti, sebehodnoceni, utvareni volnich vlastnosti i charakteru. Ovlivituje troven
jemné 1 hrubé motoriky a vyznamné¢ determinuje rovinu socialnich vztahti, v rdmci
nichz ptsobi na celou fadu socializacnich procest, znesnadniuje a v nékterych ptipadech
témet znemoznuje integraci postizeného jedince do spolecnosti.

Mentdlnim postizenim nebo mentalni retardaci je nazyvano trvalé snizeni

rozumovych schopnosti, které vzniklo v disledku organického poskozeni mozku.

Mentélni retardace muze vzniknout ve tiech obdobich:

e V prenatialnim (pied narozenim ditéte), nejcastéji po prodelané infekci matky
béhem teéhotenstvi, jejimu Spatnému Zivotnimu stylu, trazu apod.

e V perinatilnim (béhem porodu nebo tésné¢ po ném) v disledku
komplikovaného porodu, nejcastéjsi pfi¢inou je hypoxie plodu s nevratnymi
zménami na mozku.

e V postnatalnim (po porodu do 2 let véku ditéte), nejcastéjSimi piic¢inami jsou
infekce, Urazy, zanéty mozku, t€zk4 zloutenka, podvyziva.

Dle dfive uzivaného dé¢leni bylo obdobi vzniku mentalnich retardaci déleno na tzv.
oligofrenii, tedy opozdéni duSevniho vyvoje v obdobi prenatalnim, perinatdlnim nebo
Casné postnatalnim a na tzv. demenci, jiz je oznacovan proces zastaveni ¢i rozpadu
normdlniho mentalniho vyvoje po druhém roce Zivota, v jehoz disledku dochazi k
zastaveni nebo zvraceni doposud normalné probihajiciho vyvoje.

Vyznamnou roli pfi vzniku mentdlnich retardaci hraje i dédi¢nost a specifické

genetické aberace.
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1.1. Klasifikace stupiii mentalni retardace

Hloubku mentalni retardace je mozné urcit pomoci inteligen¢niho kvocientu, ktery
ukazuje uroven rozumovych schopnosti. V Ceské republice se ke klasifikaci
mentalniho postizeni pouziva 10. revize mezinarodni statistické klasifikace nemoci
(MKN-10) vydana Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO) v roce 1992. Dle ni
klasifikujeme:

A) Druh postiZeni

F 70-79 Mentalni retardace
B) Stupei postiZeni

F 70 Lehka mentalni retardace 1Q 69-50

F 71 Stredné t€zka mentalni retardace 1Q 49-35

F 72 Té&zka mentalni retardace 1Q 34-20

F 73 Hluboka mentalni retardace 1Q19 a nize

F 78 Jind mentalni retardace

F 79 Nespecifikovana mentalni retardace
C) Typ postiZeni

Ereticky (drazdivy, nepokojny)

Torpidni (apaticky, netecny)

Nevyhranény

(Pipekova, J. 2010)
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1.2. Charakteristika podle stupné mentalni retardace

Klinické znaky mentalni retardace, které ve vztahu k jednotlivym stupiitim poruchy

nabizi MKN-10:

Lehka mentalni retardace (LMR): velky vliv na vznik LMR ma dédi¢nost,
malo podnétné nebo socio-kulturné znevyhodnéné prostiedi. Do predskolniho
obdobi je dit¢ jen lehce psychomotoricky opozdéné, teprve v piedSkolnim
obdobi nastupuji vyrazné€jsi potize, patrny je opozdény a zpomaleny vyvoj feci,
chuda slovni zasoba, dit¢ je malo zvidavé. Nejcastéji je LMR diagnostikovana
az po zahgjeni skolni dochéazky, kdy se pfti Skolni zatézi vice projevi omezenost
logického, abstraktniho a mechanického mysleni, je lehce opozdéna jemna a
hruba motorika, slabs§i pamét atd. Také v emocionalni oblasti se projevuje
afektivni labilita, snizend schopnost adaptace. Z celkového poctu jedincl s
mentélni retardaci se 80% (v populaci asi 2,6%) nachazi pravé v pasmu lehké

mentalni retardace.

Stiredné téZka mentalni retardace (STMR): mysleni a fe¢ jsou vyrazné
omezené, stejné jako schopnosti sebeobsluhy. Jedinci vyzaduji pfizplisobené
prosttedi (napt. chranéné bydleni a zaméstnani) po cely zivot. Moznosti edukace
se omezuji na redukované trivium, fe¢ byva obsahové chudéd i v dospélosti,
nekdy pfetrvava na nonverbalni Grovni. Postizeni psychického vyvoje je Casto
kombinované s epilepsii, neurologickymi, télesnymi, smyslovymi, pfipadné
dal§imi psychickymi poruchami. Vyskyt v celkovém poctu jedincii s mentalni

retardaci je 12%, v populaci s jednd o 0,4%.

Tézka mentalni retardace (TMR): vyrazné opozdéni psychomotorického
vyvoje je pozorovatelné jiz ve velmi ranych fazich vyvoje. Moznosti
sebeobsluhy jsou vyrazné a trvale omezené. ReGovy vyvoj stagnuje na
pfedfecové  trovni. Kombinace s motorickym postizenim a s piiznaky
celkového poskozeni CNS. Velmi casté jsou stereotypni pohyby,
sebeposkozovani, afekty a agrese. Vyskyt v celkovém poctu jedincti s mentalni

retardaci je 7%, v populaci to je 0,2%.
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e Hluboka mentalni retardace (HMR) : nutna trvala péce 1 v nejzékladnéjsSich
zivotnich ukonech, Casto je doprovazena téZkym senzorickym a motorickym
postizenim. Komunikacni schopnosti jsou maximalné v Urovni porozuméni
jednoduchym pozadavkiim a nonverbalnich odpovédi. Etiologie je organicka,

Y Vv

jedincti s mentalni retardaci je 1%, v populaci 0,03%.

e Jina mentalni retardace: zahrnuje takovy stupen postizeni, kdy je pro
pfidruzené postizeni (somatické, senzorické, autismus aj.) nesnadné zatazeni do

jedné ze ¢ty vyse uvedenych kategorii.

o Nespecifikovand mentialni retardace: zahrnuje ptipady, kdy je MR sice
prokazana, ale chybi dostatek informaci pro zafazeni do konkrétnéjsi kategorie.

(gvarcové, 1., 2000)

V populaci se dale vyskytuji jedinci, jejichz mentalni Groven nedosahuje Grovné
lehké mentalni retardace, avSak nedosahuje ani hranice bézné normy. Jedna se o
hodnoty vpasmu IQ 85 — 69. Rozumovy vyvoj téchto lidi je opozdény, maji
nedostate¢né rozvinuté jednotlivé slozky mysleni a paméti, abstraktni a logické operace
jim ¢ini problémy. Maji sniZzené schopnosti adaptace, ¢asto pomalejsi pracovni tempo a
také potize v socidlnich vztazich. Tyto jedince nelze povazovat za mentalné
retardované, avSak z hlediska Skolni, socidlni a pracovni UspéSnosti se jedna o skupinu,
kterd je vyrazn& ohroZena napf. socidlné patologickymi jevy. Divodem je predevSim
Casto chronicky neprospéch ¢i Spatny prospéch a z toho plynouci celd fada problémi,
které¢ jejich zivot ovliviiyji. Mezi né patii napiiklad negativni postoj ke Skole a
vzdélavani vibec, nizké sebevédomi, niz$i uplatitelnost na trhu prace, zaskolactvi,
psychické problémy aj.

(Valenta,M., Miiller,O. 2007)
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1.3. Pri¢iny vzniku mentalni retardace

Mentalni retardace vznikd na zakladé poruchy centrdlni nervové soustavy, kdy
dochazi k organickému a nevratnému poskozeni mozku. Pri¢iny vzniku MR lze
kategorizovat podle riznych hledisek, avSak obecné lze fici, Ze nemivaji casto
jednotnou pficinu a vznikaji souhrou vice faktort.

Pfi¢iny d€lime na endogenni (vnitini) a exogenni (vngjsi). K endogennim piicinam
patii faktory dédi¢né, faktory vyskytujici se v prub¢hu gravidity, béhem porodu a
pozd¢ji v prubehu zivota. Za exogenni povazujeme vlivy prostiedi a vychovy. Dal§im
délenim pfi¢in mentalni retardace je déleni dle doby jejiho vzniku, a to na vrozené a
ziskané. K vrozenym fadime pficiny pied porodem (dédicné, chromozomalni), v dobé
gravidity a dale pri¢iny vztahujici se k dobé porodu. Ziskané faktory jsou soucasné i
faktory exogenni a jednd se vétSinou o biologické a socidlni aspekty.

V prenatalnim obdobi se uplatituje nejvyraznéji vliv dédicnosti. Intelekt jedince
nelze zjednoduSené vnimat jako primér intelektové trovné rodicl. Jedna se o velmi
slozity kombina¢ni proces, pii némz hraje roli korelace recesivnich a dominantnich vloh
obou rodi¢t. Dédi¢né faktory se spolu s pisobenim socidlniho prostiedi nejvice
uplatiiuji pfedevsim v piipadé vzniku lehké mentalni retardace. T¢&z8i formy mentélni
retardace vznikaji na zaklad¢ urcitych genetickych pficin, které¢ jsou podminéné bud’
dominantné¢ (napt. neurofibromatdza) nebo recesivné, jako v pfipad vétsSiny
metabolickych onemocnéni (napi. fenylketonurie), které mimo jiné zpisobuji i
poskozeni mozku s naslednou mentélni retardaci.

K dal$im nej€astéj$im pfic¢indm prenatdlniho obdobi patii genetické mutace a
aberace (napf. Downlim syndrom). V prenatalnim obdobi se uplatiiuji také biologické,
chemické a fyzikéalni faktory, jednd se o nasledky infekci a intoxikaci ¢i nékterych
onemocnéni matky. Mezi né patii napt. zardénky, syfilis, toxoplazmdza, alkoholismus,
drogové zavislosti, nikotinismus, otrava téZkymi kovy, nedostate¢na vyziva matky a
dalsi faktory jako napf. radioaktivni prostiedi (rentgen) a rovnéZz urazy v té¢hotenstvi.

V perinatalnim obdobi miiZze dojit k organickému poSkozeni mozku napftiklad
nasledkem hypoxie a asfyxie pii protahovanych ¢i klestovych porodech (az 10 %
z celkového poctu MR). Také nedonoSené déti s nedostateCné zralym CNS a Spatné
vyvinutymi plicemi (hypoxie) jsou ohroZenou a ¢asto zastoupenou skupinou v ramci

MR.
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Z postnatalnich pfi¢in se jednd pfevazné o zanéty mozku (encefalitidy,
meningitidy), Grazy a mechanicka poskozeni mozku (nadory, krvaceni do mozku,
traumata) a sociadlni faktory (napf. deprivace v nepodnétném prostiedi zplisobujici

zaostavani, neboli tzv. pseudooligofrenii).

1.4. Vybrané typy syndromu spojenych s mentalni retardaci

e Downiiv syndrom

Downiv syndrom (DS) patii mezi nejcastéj$i a nejtypictéjsi syndromy
zpuisobené genetickou poruchou, jejichz nasledkem je i mentalni retardace. Tento
syndrom je zptsoben trisomii 21. chromozomu. V populaci mentalné€ retardovanych
osob ¢ini az 5%. DS muZe byt diagnostikovan jiz v ramci prenatdlni diagnostiky a
riziko narozeni jedince s DS roste s vyS$sim vékem matky. Hloubka mentalniho
postiZzeni je rizna, nejcastéji se vSak pohybuje v hranici stfedné tézké mentélni
retardace, mén¢ Casto v urovni lehké mentalni retardace (zpravidla pii spodni
hranici pasma) nebo v Grovni tézké mentalni retardace. K DS se véaze vyskyt
pfidruzenych somatickych onemocnéni a zdravotnich komplikaci. Nejcasteji byva
pfitomna srde¢ni vada, dale pak patologie v anatomii a funkci traviciho traktu,
smyslové vady (nystagmus, myopatie, katarakta, rizné stupné nedoslychavosti aj.)

a poruchy ¢innosti §titné Zlazy.

Mezi dal$i znaky patfi:

- mal4 postava

- mohutnd $ije

- plochy Siroky obli¢ej s vystouplymi licnimi kostmi
- velky jazyk a relativné mala usta

- kratkeé Siroké ruce se zakiivenymi prsty

- mala zploStéla lebka

- ryha napfi€ dlani, tzv. opici ryha

- 8ikmé o¢i s koznimi zahyby ve vnitinich koutcich
- mald usta a nizké patro

- snizeny svalovy tonus
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- nadmérna kloubni pohyblivost
- zvySena citlivost na respiracni infekce

- neuplny nebo opozdény sexudlni vyvoj

e Syndrom fragilniho X chromozomu

wrve

podminéna. Tento syndrom muze byt diagnostikovan uz ptred narozenim, a to z

krve plodu. Vyskytuje se predevsim u muzl, zeny jsou obvykle ptfenaSeckami. U

jedinct se syndromem fragilniho X se vyskytuji nékteré¢ spolecné télesné znaky:
- dlouhy a uzky oblicej
- velké usi
- vysoce klenuté patro
- vyrazné Celo
- napadné velky obvod hlavy
- zvétSena varlata v obdobi puberty
- abnormity kostry a pohybového aparatu

- svalova hypotonie

Uroveit mentalni retardace byva u tohoto syndromu situovana do pasma stfednd
tézké nebo lehké mentédlni retardace. Jedinci s timto syndromem maji handicapy
rizného stupné predevsim v oblasti kognitivni, €asté jsou poruchy pozornosti a chovani
(obsese, ritudly, autostimulace). Syndrom fragilniho X se vyskytuje téz ve spojeni S
autismem. Napadné odlisna byva fec, kterd je rychld az prekotna, hlasitd, ulpivava s
malou srozumitelnosti, dysrytmicka, asto s echolaliemi. Také hlas je specificky, byva

pronikavy a napadné vysoky. Receptivni porozuméni feci byva na lepsi Grovni.

¢ Kilinefeltertiv syndrom

Vyskytuje se pouze u muzi a patii mezi chromozomalni aberace (porucha
poctu pohlavnich chromozom). Mentalni retardace je nej€astéji v pasmu lehké
mentélni retardace nebo v ramci $ir§i normy. Kllinefeltertiv syndrom byva casto
diagnostikovan aZz v puberté. Diagnostickym znakem byvaji mald varlata,

pozdéji chybéjici spermatogeneze, objevuje se zbytnéni prsni zlazy, kratky trup
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a $tihlé, dlouhé koncetiny, Casta je obezita. Mezi typickymi znaky se uvadi i
vysoka postava, ubyvajici svalovy tonus. Postizena je fe¢ a to spiSe v jeji
expresivni slozce, receptivni schopnosti byvaji v normé. V souvislosti s tim pak 1

specifické poruchy uceni, mezi nimi nejcastéjsi dyslexie.

e Prader-Willisyndrom (PWS)

Prader-Willi syndrom je vzacna genetickd porucha, pii které je porusena
struktura gent na 15 chromozomu. Postihuje ptiblizné€ 1 z 10 000 az 1 z 25 000
novorozencu. Lze ho diagnostikovat genetickym testem, ktery odhali defektni,
respektive chybéjici sekvenci genli na chromozomu 15. Mentalni retardace se
pohybuje v hrani¢nim pasmu lehké mentalni retardace nebo v podpriméru.
Nejvétsim problémem PWS je tézka obezita, spojend s chronickym pocitem

hladu. Mezi dal$i znaky patii:

- mald postava

- o¢i mandlového tvaru

- uzky horni ret

- vysoké celo

- $patna koordinace pohybl

- spankové dysbalance (Casté usinani béhem ¢innosti)
- mentalni retardace

- netecnost

- obtize s dychanim v disledku nizkého svalového tonu
- slaby plac

- naladovost

- zpozdéni feci

- opozdéna puberta

(Svarcova, 1., 2000)
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2. Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra, téz pervazivni vyvojové poruchy (PAS), patii k
nejzavaznéjsim poruchdm mentalniho vyvoje. Spektrum projevi postizeni predstavuje
skupinu specifickych odchylek ve vyvoji, které se vyskytuji u kazdého jedince s
poruchou autistického spektra v rizné mife a intenzit¢ a zaroven v rizné mife ovliviiuji
fungovani postizeného jedince v bézném Zzivote.

Pojmenovani pervazivni vyvojova porucha oznacuje nepronikajici poruchu, kterad
narusuje kompletné celou osobnost a vyvoj jedince. Manifestace projevi je rtiznoroda
a Vprabéhu vyvoje ditéte se meni, Casto i velmi radikalné. Zaroven tzce koreluje se
stupném celkového mentalniho handicapu. Dusevni vyvoj jedince je narusen predevsim
v oblasti komunikace, socidlniho chovani a v aktivité (z4jmech). Hovofime tak o tzv.

zakladni diagnostické tridd€ problémovych oblasti vyvoje u PAS.

2.1. Triada postiZzeni u PAS

A. Komunikace

Re¢ u déti s autismem je nejen opozdéna, ale jeji vyvoj je celkové odlisny. Az u 40 %
postizenych PAS se fe¢ nevyvine, a to bez potieby kompenzace komunikace jinym
zpuisobem (napt. mimikou, znaky, gesty). V raném véku u ditéte miize zcela chybét
prediecova faze, pripadné je kratkodoba a netypicka. Dité se mize chovat tise, neplace,
nebrouka si, pfipadné muze vyluzovat velmi netypické a casto nepiijemné zvuky.
Mohou se objevit ndznaky gest ¢i verbalnich projevil, ale nedochéazi k jejich adekvatni
napodobé v zavislosti na socialnich a situacnich vazbach. V obdobi mezi prvnim az
tretim rokem u velké casti déti s PAS dochazi ke stagnaci v rozvoji fe¢i nebo k
vymizeni uzivani jiz zvladnutych slov.

Mezi dalsi typické abnormality v komunikaci fadime:

- echolalii - opakovani slov a vét bez kontextu

- Spatnou intonaci, neadekvatni tempo feci

- nedostatky v napodobé¢ a variovani jazyka

- agramatick fec¢

- nepomér mezi receptivnim a expresivnim jazykem

- neschopnost pochopit abstraktni pojmy
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B. Socialni chovani

Jedinci s PAS nerozumi neverbalnimu chovani, neumi ho spravné interpretovat,
nenavazuji socialni kontakty pfiméiené jejich véku. V détstvi nereaguji vstiicné na
gesta kK pomazleni, netési je pochvala. Nékteré déti nemaji rady doteky. V batolecim
obdobi nepocit'uji separacni tzkost pii odchodu blizké osoby, byvaji socidlné nete¢ni,
Jindy maji naopak tendenci se na ur¢itou osobu extrémné fixovat. Nemaji potiebu sdilet
sveé pocity a zazitky.

Mezi dalsi projevy patii:

- vyhybani se o¢nimu kontaktu

- problémy s porozuménim vyrazu obliceje

- davaji pfednost samoté€, nemaji zajem o socialni déni

- Casto pouzivaji ruku jiné osoby k dosahnuti na néjaky pfedmét nebo jako
,;ukazovatko*

- nevyhledavaji kolektivni hry, nejsou schopni pochopit jejich pravidla

C. Zajmy a aktivita

Déti s PAS maji zélibu v opakujicim se, stereotypnim chovani. Jejich zajmy jsou
monotematické, maji své ritudly, jejichz naruSeni vzbuzuje odpor. Jejich chovani je
tézko predvidatelné a iraciondlni. Velmi Casto preferuji n¢ktery smysl (napt. vse olizuji
¢1 otukévaji), Spatné reaguji na vybrané zvuky, odmitaji ¢i preferuji urcité barvy,
motivy a predméty. Davaji pfednost autostimulaci pfed hranim si s hrackami nebo
jinymi aktivitami. Jejich hra je netypickd, hracky cCasto pouzivaji k jinému tucelu,
nenapodobuji vidéné, maji zalibu ve sledovani tofivého pohybu, predméty rovnaji do
fad apod.

K dal§im ¢astym projevum chovani patfi:

bizarni pohyby — napf. tfepani rukama a jejich sledovéni, tleskani,
poskoky, Zmoulani uSnich boltct, luskani prsty, kolébani se, toceni,
pohyby trupem aj.

- vybiravost v jidle

- vyzadovani urcitého chovani

- neschopnost improvizace

- nizka potieba spanku
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2.2. Kategorizace autismu

2. 2. 1. Dle funkénosti

Poruchy autistického spektra kategorizujeme dle kritéria adaptability, tedy
funk¢nosti, kterd souvisi prioritné se schopnostmi Vv socialni oblasti do tii zakladnich
kategorii.

A) Autismus nizkofunkéni

Jedinci s nizkou trovni adaptability byvaji extrémné uzavteni. Jejich schopnost
navazovat socidlni vztahy je minimalni. Nemaji potfebu sdileni ani socialni
komunikace, nemaji rozvinutou fe¢ (ani jiné komunika¢ni systémy) a pokud se fe¢
vytvori, pak prakticky jen v podobé echolalie. Vénuji se jednoduchym stereotypnim
¢innostem, Casto je pritomnd autoagrese (maji snizeny prah vnimani bolesti) a
agresivita. Mentalni Grovenl u nizkofunkénich autistli spadd casto az do padsma tézké
mentélni retardace.

B) Autismus stifedné funkéni
U jedincu se stfedné funkénim autismem je schopnost navazovani socialnich
kontakti vyznamné sniZena. V interpersondlni komunikaci chybi spontdnnost,
kreativita, prevlada pasivita, vazne téz vlastni funkcnost. V feci se objevuji anomalie
(napf. echolalie, slovni salat, agramatismy, neobvyklé vazby, atypicka intonace apod.)
V chovéani lze pozorovat pohybové stereotypie a ritudly. Hra je atypickd, ale jsou
patrné prvky vztahové, funk¢ni a konstrukéni hry. Mentalni uroven dosahuje nejcasteji

pasma lehké aZ stfedné té¢Zké mentalni retardace.

C) Autismus vysoce funkéni

Zakladni socidlni a komunikacni funkce mivaji jedinci s vysoce funkcénim
autismem zachované. Obtizné vSak chapou socidlni normy a vazby. Neuméji uplatnit
socialni takt, mohou se jevit jako vystiedni az slovné agresivni. Re¢ byva dobie
vyvinuta, ale komunikace byva sebestiednd (Cast¢ je ulpivdni na oblibenych
tématech), neempaticka. Obtizn¢ se orientuji v socidlnich vztazich, nezvladaji kooperaci
(selhavaji v zaméstndni 1 pres dobrou odbornost). Mentalni schopnosti se pohybuji v
hrani¢nim pasmu ¢i v pdsmu normy, avSak mohou dosahovat i nadpriméru.

(Thorova, K., 2007)
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2.2.2. Kategorizace poruch autistického spektra dle MKN-10

Do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch jsou Vv Mezinarodni statistické
klasifikaci nemoci (MKN-10) zafazeny tyto poruchy: détsky autismus; atypicky
autismus; Rettiiv syndrom; Aspergeriv syndrom; Jiné pervazivni vyvojové poruchy;

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.

e Détsky autismus /F 84.0/

Tvofi jadro poruch autistického spektra. Pro tuto poruchu jsou
charakteristické vyrazné problémy v socialné komunikacnim chovani, pro stanoveni
této diagnozy je nezbytnd pritomnost pln¢ vyjadienych symptomt a obtizi ve vSech
klicovych oblastech (socidlni interakce, komunikace a stereotypni chovani).
Stupen zavaznosti této poruchy byva rizny, od mirné formy (malo symptomii) az po
tézkou (vice symptomi). V 50-70 % se poji autismus s mentalni retardaci. Lidé
sautismem amentalni retardaci potfebuji dozivotni pomoc ze strany okoli.
K autismu se ¢asto ptidruzuje také problémové chovani rizné intenzity — néktefi
lidé pouze s nelibosti reaguji na ndhlé zmeény v dennim rezimu, maji urcité ritualy,
u jinych se objevuji velmi zdvazné poruchy chovéni sebeposSkozovani, agrese vici

okoli, destruktivni chovani.

e Atypicky autismus /F 84.1/

Je oznaCenim pro diagnozu, kde nebyvaji zcela naplnéna diagnosticka kritéria
zédvazna pro détsky autismus, ackoliv abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech
oblastech diagnostické triady. Socialni dovednosti u 0sob s atypickym autismem
byvaji méné naruSeny, nez tomu byva u détského autismu, u nékterych déti jsou
vzhledem klepsi kvalité socialné komunika¢niho kontaktu diagnostikovany
V pozd¢j$Sim veku, Casto také pii odborném vySetfeni obdrzi mylnou diagnozu
(vyvojova dysfazie, sémanticko-pragmaticka porucha feci), ptipadné jsou projevy
v chovani ditéte vagné oznaCovany jako autistické rysy.

e Aspergertuv syndrom /F 84.5/

Stézejni pro stanoveni diagndzy jsou, stejné jako u autismu, potize v komunikaci

a socialnim chovani. Zakladnim problémem v socialnim chovani je nedostatek

intuice, neschopnost porozumét vlastnim pocitlim i emocim druhych lidi v socialnim
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kontextu, nékteti lidé mivaji vyhranéné, specifické zajmy. DEti s Aspergerovym
syndromem se na prvni pohled od vrstevnikl nelisi, nicméné v delSim kontaktu
s ditétem je patrny odliSny zplisob jednani a mysleni. Okoli velmi ¢asto poukazuje
na diskrepanci mezi nadprimérnymi znalostmi z urcité oblasti a nezralym socialnim
a emocnim chovanim. Tyto déti byvaji Casto oznaCovany za drzé, nevychovang,
rozmazlené, neadekvatni reakce jsou pfic¢itany na vrub malo disledné vychove.
Situace, Vv nichz se ostatni lidé bez potizi orientuji, mohou byt pro lidi s
Aspergerovym  syndromem zdrojem nejistoty a napéti. Casto si tito lidé svou
odli$nost uvédomuji, coz mize mit za nasledek tizkostné stavy, deprese, nékdy také
problémové chovani (afektivni zachvaty, verbalni ¢i fyzicka agrese, destruktivni
chovani nebo naopak vyrazna pasivita, odmitani ¢innosti a podobn¢). U osob s
Aspergerovym syndromem neni naruSen intelekt, rozumové schopnosti se pohybuyji
Vv pasmu podpruméru az vysokého nadpruméru. Také vyvoj fe¢i nebyva u 0sob

S Aspergerovym syndromem narusen, verbalni schopnosti byvaji ¢asto nadprimérné

e Rettiliv syndrom /F 84.2/

Jedina z poruch autistického spektra, kterou Ize prokazat genetickym
vySetienim, v klasické podobé& postihuje pouze divky. Charakteristicky je normalni
¢1 témef normalni ¢asny vyvoj do patého mésice zivota. Poté dochézi k regresu -
nasleduje ztrata feci, manudlnich dovednosti (nedokazou pouZzivat uelné ruku) a
zpomaleni ristu hlavy. Klinicky obraz dopliuji kroutivé, sviravé pohyby rukou,
pfipominajici nékdy pohyby rukou pfi myti. PfidruZeny jsou poruchy v motorickém
vyvoji, obvykly je téz§i mentalni handicap a dal§i zdravotni postizeni, napf.

epilepsie.

e Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi /F.81.3/

Dité s touto poruchou se vyviji bézné€ do druhého az Etvrtého roku Zivota. Poté je
zaznamenana zména v chovani, ztrata jiz nabytych dovednosti v n€kolika oblastech
vyvoje (socialni chovani, komunikace, hra, sebeobsluha a podobnég). Deteriorace
muZze byt ndhld nebo miize trvat nékolik mésicii a je vysttidana obdobim stagnace.
V dob¢ pocatku onemocnéni dochdzi k vyrazné regresi, nastupu mentélni retardace
a autistického chovéani. K pozorovanym projeviim se ¢asto pfidava i nastup emoc¢ni

lability, zachvaty vzteku, potize se spankem, agresivita, hyperaktivita, neobratna
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zvlastni chlize a abnormalni reakce na zvukové podnéty. Objevuje se ulpivani na
stereotypiich. V priibéhu néasledného vyvoje mize dojit ke zlepseni, ale nikdy uz
neni dosazeno normy. VétSina lidi s timto syndromem ziistava tézce mentalné

postizena.

e Jina pervazivni vyvojova porucha /F 84.8/
Vyvoj ditéte je narusen do hloubky v n¢kolika oblastech, ale nejsou splnéna

kritéria pro stanoveni diagndzy poruchy autistického spektra.
e Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana /F 84.9/

Vyvoj ditéte je atypicky, dité je vSak ptili§ malé nebo na nizké vyvojové Grovni,

aby mohla byt stanovena piesnéjsi diagnoza.
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3. Prehled moznosti vzdélavani déti s mentalni retardaci

Vzdélavani déti s mentalnim postizenim a autismem muze probihat v ramci bézného
typu Skol (tzv. hlavni vzdé€lavaci proud) nebo ve skolach specidlnich, které jsou uréeny
vybranym skupinam zakt dle jednotlivych typti postizeni. V soucasné dob¢ se stale
vice preferuje proces integrace déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami do béznych
Skol a to vduchu tzv. inkluzivniho vzdé€lavani (inkluze = splynuti s intaktni

spole¢nosti).

3.1. Integrativni (inkluzivni vzdélavani)

Integrace je legislativné zakotvena ve vyhlasce ¢. 147/2011 Sb., kterou se méni
vyhlaska 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zakt a studentl se specidlnimi vzdelavacimi
potifebami a déti, zakl a studenti mimotadné nadanych. Tento dokument uvadi, ze
specialni vzdélavani zakl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami (kam spadaji i Zaci
s mentalnim postizenim a s autismem) miize probihat v téchto formach:

- individualni integrace
- skupinové integrace
- ve Skole samostatné zfizené pro zaky se zdravotnim postizenim

- kombinaci uvedenych forem

Za individudlni integraci povazujeme vzdélavani zaku:

-V béZnych skolach hlavniho vzdélavaciho proudu
- ve specialnich §kolach uréenych Zakim s jinym typem zdravotniho postiZeni.

Za skupinovou integraci zakl povazujeme:

- vzdélavani ve tfid€, oddéleni nebo ve studijni skupiné ziizené pro zaky se
zdravotnim postiZzenim v béZzné skole
- vzdélavani ve specidlni Skole urcené pro Zéky s jinym druhem zdravotniho

postizeni.

Zaci s Aspergerovym syndromem jsou obvykle integrovani do $kol hlavniho

vzdélavaciho proudu a ¢asto pokracuji i ve studiu na stfednich i1 vysokych Skoléch.
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3.2. Vzdélavani v systému specialniho Skolstvi

3.2.1. PredsSkolni vzdélavani

Prvni $kolskou vzdélavaci instituci jsou mateiské Skoly (MS), které jsou urdené
détem od 2 let (obvykle od 3 let) do doby zahéjeni povinné Skolni dochazky. Déti s
mentalnim postizenim ¢i s autismem mohou byt integrovany do béznych mateiskych
$kol nebo do mateiskych kol specidlnich. V ptipadé integrace do b&Zné MS gkoly je
nutné upravit podminky vychovy a vzdélavani tak, aby dochazelo k vSestrannému
rozvoji ditéte. Jedna se piedevS§im o podporu pedagogického asistenta, piipadné
osobniho asistenta, vzdélavani dle individualné vzdélavaciho planu, uprava prostredi a
poctu déti ve tridé, volba specidlnich metod a spoluprace s prisluSnym specialné
pedagogickym centrem.

Matetské Skoly specidlni jsou urceny détem podle jednotlivych typi handicapu.
Specifickym potifebam déti je uzpiisobeno jak prostiedi, tak celkové podminky vychovy
a vzdelavani. Ve specidlnich matefskych Skolach puasobi erudovani specialni
pedagogové, jsou uzivany specidlné pedagogické metody a pomucky, ve tifidach je nizsi
pocet déeti, plisobi zde pedagogicti asistenti, obvykle Uzce spolupracuji se specialné
pedagogickym centrem a dal§imi odborniky. Velmi ¢asto jsou k dispozici také rizné
podptrné metody, napiiklad canisterapie, snoezelen, riizné formy rehabilitace aj.

Pted zahdjenim povinné Skolni dochdzky muze dit¢ s mentdlnim postizenim ¢i
autismem navstévovat ptipravny stupenl zdkladni Skoly speciélni, ktery neni zapocitavan
do Skolni dochéazky. Je urcen détem se stfedné téZkym, té¢Zkym, hlubokym mentalnim
postizenim, kombinovanym postizenim nebo autismem a je koncipovan jako ptiprava
na naslednou dochédzku do skoly. Dit¢ do né¢j mlze byt viazeno ve vé€ku od péti let do
zahdjeni povinné Skolni dochazky. Pocet Zaku ve tfid¢ je sniZen na Ctyii az Sest déti.

(Lechta, V., 2010)

3.2.2. Plnéni povinné Skolni dochazky

V Ceské republice je povinna devitileta $kolni dochazka pro vSechny zaky bez
rozdilu, tedy vcetné¢ zakl se vSemi typy postizeni. Povinna Skolni dochdzka zacina
zpravidla v Sesti letech, je viak mozny jeji odklad. Zak musi nastoupit do Skoly

nejpozdéji ve skolnim roce, v némz dovrsi osmi let (dle § 37 $kolského zakona). Skolni
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dochdzku mutze zak plnit nejdéle do 17 let, pficemz feditel mize na zaklade¢
odiivodnéné zadosti zakonnych zastupcd tuto hranici posunout na 18 let a v piipadé
zaku se zdravotnim postizenim az na 20 let. U zaka se stiedné t€zkym a téZkym
mentalnim postizenim, se soubéznym postizenim vice vadami a S autismem muze byt
dochazka prodlouzena az do 26 let, nutny je vSak souhlas ztizovatele skoly.

Z4ci s mentalni retardaci ¢i poruchou autistického spektra mohou byt integrovani od
bézného vzdelavaciho proudu (viz kapitola 3.1) nebo se vzdélavat ve skole samostatné
ziizené pro zaky se specialnimi potiebami. Zatazeni do specialni Skoly je mozné pouze
na zakladé doporuceni Skolského poradenského zatfizeni a zaroven je nutny souhlas
zakonného zastupce zaka.

Zakam s lehkou mentélni retardaci je uréena zakladni §kola prakticka (ZS prakticka)
jejimz usp&$nym absolvovanim ziskava zak zakladni vzdélani. Zaci jsou vzdélavani dle
Ramcového vzdélavaciho programu (RVP) upravujici vzdélavani zakt s lehkym
mentalnim postizenim. Zaci se stiednd t&zkym, t&zkym a hlubokym mentélnim
postizenim jsou vzdé&lavani v zakladni §kole specialni. Skoly postupuji dle RVP - ZV
78S 1. (pro zaky se stiedné t&Zkym mentalnim postizenim a RVP - ZV ZSS
I.(vzdelavani zaki s tézkym mentdlnim postizenim a soub&€znym postizenim vice

vadami). Absolventi ZS specialni ziskavaji tzv. zaklady vzdélani.

Mezi zvlastni formy vzdélavani patii tzv. jiné zpisoby plnéni Skolni dochazky (§

40 — 42 skolského zékona). Jsou jimi:

a) Individualni vzdélavani (,,doméaci Skola®), kdy se jedna se o formu
plnéni Skolni dochazky bez pravidelné ucasti na vyucovani ve Skole (§ 40
Skolského zdkona). Tento zplsob vzdélavani neni sice primarné urcen pro déti
S postizenim, je to vSak moznost, kterou na zaklad¢ zadosti zakonnych zastupci
miize povolit feditel §koly, ale pouze na 1. stupni ZS. Dité je vyutovano doma

a do skoly dochazi kazdé pololeti na ptezkouseni (§ 41 Skolského zakona).

b) Vzdélavani zaka s hlubokym mentalnim postiZenim.
Tuto moZnost vzdélavani mize povolit krajsky ufad (se souhlasem
rodi¢l ana zéklad¢ doporuceni odborného lékafe a Skolského poradenského

zafizeni) ato v piipad€, kdy zdravotni nebo psychicky stav ditéte nedovoluje
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dochazku do skoly. Pfed timto rozhodnutim je tieba vyzkouset veskeré moznosti
dochazky, jako je zména Skoly, zkraceni denni dochazky na méné hodin, tcast
na vybranych aktivitdich ve Skole apod. Pokud nic ztoho neni mozné, pak
krajsky ufad rozhodne o tomto zpiisobu vzdélavani a ur¢i specialni skolu nebo
specialné¢  pedagogické centrum, které bude =zajisStovat metodickou
a pedagogickou pomoc pii vzdelavani. Fakticky je tato pomoc zajiStovana
pravidelnymi navs§tévami pracovnikil této instituce v misté bydlist¢ zéka (§ 42
Skolského zakona). Pii zlepSeni dusevnich a fyzickych moznosti ditéte, by mé¢l

byt zptisob vzdélavani adekvatnim zpisobem upraven.

(Vyhlagka &. 73/2005 Sb.)

3.2.3. Stredni vzdélavani

Zaci s mentalnim postizenim a s autismem si mohou zvolit k dalsimu studiu
jakoukoliv stfedni Skolu, avSak je nutno spliovat dvé zdkladni kritéria. Prvnim je
dosazeni zakladniho vzdélani (absolvovanim zakladni Skoly ¢i zakladni Skoly praktické)
a druhou podminkou je Gspésné absolvovani pfijimaciho fizeni na zvoleny typ Skoly.
Tato volba integrace je vSak malo aplikovana, nebot' dand kritéria Zaci s mentalnim
handicapem obvykle nespliluji. MoZnou vyjimkou mohou byt napf. Zzaci s
vysocefunkénim autismem ¢i s lehkou mentalni retardaci (pfi rovnomérném

inteligenénim profilu a dobré studijni vykonnosti).

Piimo pro Z&ky s mentdlnim postiZenim jsou zfizena odbornd uciliSté¢ a praktické
Skoly. Odborna ucilisté jsou urcena pro absolventy zékladni Skoly praktické. Vyuka je
maximaln¢ prakticky orientovana, jednotlivé ucebni plany jsou redukovany, od pocatku
je kladen duraz na praxi a stdze. Doba trvani vzdélavani je dva nebo tii roky. Vystupem
je vyuéni list.

Praktickd Skola mize byt bud’ ro¢ni, nebo dvouleta. Prvni typ je ur€en absolventim
zakladni Skoly specidlni (tedy Zakim s tézZkym mentdlnim postizenim nebo zakim
s kombinovanym postizenim). Vzdélani na praktické Skole je zaméfeno vice na oblast
praktického Zivota ana zvladnuti jednoduchych manudlnich a  sebeobsluznych

¢innosti. Zaci jsou vzdélavani podle Ramcového vzdélavaciho programu pro obor
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vzdélani prakticka Skola jednoleta. Praktickd Skola dvouletd je urCena rovnéz
absolventim  zékladni  Skoly  praktické  (z&kim  se  stfedné¢  t€Zkym
mentalnim postizenim nebo zakim s lehkym mentalnim postizenim v kombinaci
S jinym postizenim napt. autismus). Vzdélani je opét zaméfeno na praktické ¢innosti
s dirazem na rozsifeni vSeobecného vzdélani, ziskani zékladnich pracovnich navyk,
pfipravu na vykon jednoduchych pracovnich ¢innosti. Studenti jsou vzdélavani podle
Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélavani prakticka $kola dvouleta. Zaci
s Aspergerovym syndromem jsou obvykle integrovani do stfednich Skol hlavniho

vzdélavaciho proudu a mohou pokracovat ive studiu na vysokych skolach.

3.2.4. Oblast celozivotniho vzdélavani

Dospéli lidé s mentélni retardaci nebo s autismem maji stejné pravo pokracovat ve
vzdélavani jako lidé bez postizeni. Jejich dalsi vzdélavani ma i velky vyznam

socializa¢ni a rehabilita¢ni. V z4sadé€ se jedna o tfi formy nasledného vzdélavani:

a) Kurzy k doplnéni vzdélani

Jsou uréeny osobam se stfedné tézkym, tézkym mentalnim postizenim
nebo kombinovanym postizenim, které ukoncily vzdélavani na zakladni $kole praktické
V niz§im nez devatém ro¢niku. Kurz umoziuje ziskani zdkladniho vzdélani (realizuje jej
béZzna zakladni Skola nebo zdkladni Skola prakticka, pfipadné stfedni Skola)nebo k
ziskani zékladl vzdélani (organizuje zakladni Skola specidlni). Forma studia mtze byt
dalkova nebo denni, trvani kurzu je az jeden rok a moznost studia neni omezena vékem
zdjemce. Studium je ukonceno zkouskou, kterd odpovidd vystuplim pftislusného

Rémcového vzdélavaciho programu.

b) Vecerni Skoly
Obsahem vzdélavani ve vecernich Skolach je pfedev§im prohlubovani a
upeviiovani stavajicich védomosti a praktickych dovednosti, smysluplné traveni
volného ¢asu, zlepSeni komunikace a socialni interakce. Ztizovani vecernich Skol byva

primarn¢ zalezitosti neziskového sektoru (raznych ob¢anskych sdruzeni).
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c) Aktiva¢ni centra

Aktivacni centra jsou Skolskd zafizeni, kterd se zamétfuji na poskytovani
celozivotnich vzdélavacich aktivit dospélym osobam s mentdlnim postizenim, které
absolvovaly povinnou Skolni dochazku, ale nenaSly uplatnéni otevieném trhu prace.
Jsou zfizovana pii zakladni $kole praktické nebo zékladni $kole specialni. Cinnosti

v aktivacnich centrech jsou ptevazné praktického, rukodélného zaméteni.

(Valenta, M.,a kol., 2012)

3.2.5. Struény piehled souvisejici legislativy

V soucasné¢ dobé je oblast vzdélavani déti, 74kl a studentl se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami v Ceské republice upraveny nasledujicimi normativné pravnimi
akty:

- Zékon ¢. 561/2004 Sb. o ptedSkolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdelavani (tzv. Skolsky zékon);

- Zékon ¢. 563/2004 Sb. o pedagogickych pracovnicich;

- Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. o vzdélavani déti, zakd a studentii se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a studenti mimofadné nadanych ve znéni
pozd¢jsich predpist;

- Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve skolach

a Skolskych poradenskych zatizenich ve znéni pozd¢jsich predpist.
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4. Poradenstvi a metodicka pomoc

Depistaz déti se zdravotnim postizenim je obvykle v kompetenci zdravotnika, kteti
urcuji lékarskou diagnézu. Z té pak vypliva 1 naslednd komplexni péce a v pripade déti
S MR a sautismem vyvstava 1 nutnost specifického pfistupu, ktery je nutny pro
maximalni rozvoj jejich osobnosti.

V CR jsou lékafi jiz vramci své profesni piipravy a dale pak diky dobré
meziresortni spoluprdci informovani o poradenskych institucich, které poskytuji
komplexni podporu rodinam pecujicim o déti s postizenim. Byvaji Casto prvnimi
poskytovateli informaci o moznostech podpory ditéte a odkazuji rodice (zdkonné
zastupce) k prvnimu kontaktu s poradenskou instituci.

Zasadnim obdobim ve vyvoji ditéte jsou prvni tfi roky Zivota, a to z toho divodu,
ze jsou kompenzaéni schopnost i mozku na nejvyssi urovni. Pro intervenci v tomto

obdobi jsou urcena stiediska rané péce.

4.1. Rana péce

Stiediska rané péce (SRP) jsou nestatni, politicky nezavislé, neziskové nebo obecné
prospé$né organizace. Specializuji se na poskytovani sluzeb v oblasti péce o déti ve
véku od 0 — 7 let a jejich rodindm. Zejména V batolecim véku byva péce poskytovana
pfimo v pfirozeném prostfedi formou navstév poradenského pracovnika v rodinach.
Primarn€é ma preventivni charakter, nebot maximalni mérou snizuje dopady vlivu
postizeni a brani vzniku postizeni druhotného. Posiluje rodinu, vyuzivd pfirozenych
socidlnich vazeb a podporuje moznost vyriistat a maximalné¢ se rozvijet v jejim
prostfedi. Poskytuje rodicim nezavislé informace, metodicky je vede a poskytuje
edukaci a reedukaci handicapovanym détem. Zapujcuje a doporucuje odbornou
literaturu, kompenzacni, didaktické a rehabilitaéni pomticky. V rdmci ¢innosti RP je
Casta téz organizace odbornych piedndsek a setkdvani rodin, které pecuji o déti
s handicapem. Obvykla je zka spoluprace se SPC, ktera Casto klienty RP piejimaji do
své péce po 3. roce Zivota nebo po zafazeni ditéte do vzdélavaciho systému. Casta je i

péce soub&zna.
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4.2. Specialné pedagogicka centra

Specialn¢ pedagogicka centra (SPC) patii spolu s pedagogicko-psychologickymi
poradnami (PPP) a stfedisky vychovné péce (SVP) mezi tzv. Skolskd poradenska
zatizeni. SPC poskytuji poradenské sluzby zaklim se zdravotnim postiZzenim a zaktim se
zdravotnim znevyhodnénim integrovanych ve Skolach a Skolskych zatizenich, déle pak
zaktim se zdravotnim postizenim a znevyhodnénim ve Skolach, tfidach, oddélenich nebo
studijnich skupinach s upravenymi vzd€lavacimi programy, zakiim se zdravotnim
postizenim v zakladnich Skoladch specidlnich a détem s hlubokym mentalnim
postizenim. (Vyhléaska ¢. 72/2005 Sb.)

SPC zabezpecuji specialn¢ pedagogickou, psychologickou a dalsi potfebnou péci
klientim podle jednotlivych typti handicapii a poskytuji jim odbornou pomoc ve
vychovné vzdélavacim procesu a v oblasti jejich socialni integrace. Uzce spolupracuji s
rodinami, Skolami, Skolskymi poradenskymi zafizenimi a dalS$imi odborniky (napf.
odborni 1ékari, SRP aj.)

Personalni tym pracovnikli SPC zpravidla tvoii psycholog, specialni pedagog a socialni
pracovnik.

Standardni ¢innosti, které SPC poskytuji:

- Komplexni specialn¢ pedagogickou a psychologickou diagnostiku

- Socialné pravni poradenstvi

- Konzultace zakonnym zastupcim, pedagogickym pracovnikiim, Skolam,
Skolskym zatizenim a dal$im spolupracujicim odbornikiim a institucim

- Metodickou a didaktickou podporu zakonnym zastupcim, pedagogim,
Skoldm

- Spolupracuje pti tvorbé individualnich vzdélavacich plant

- Provéadi individualni nebo skupinovou edukaci a reedukaci

- Poskytuje ¢asnou intervenci

- Poskytuje krizovou intervenci

- Poskytuje kariérni poradenstvi

- Vede odbornou dokumentaci a pfipravuje dokumenty pro spravni fizeni ve
Skolstvi

- Zpracovava a doporucuje navrhy k zafazeni do adekvatniho rezimu

vzdélavani
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- Vypracovava metodické a didaktické materialy
- Osvétovou a preventivni ¢innost (pfednasky, kurzy, odborné ¢lanky aj.)

- ZapijcCuje odbornou literaturu a didaktické materialy a pomucky

4.3. Pedagogicko - psychologické poradny

Pedagogicko-psychologické poradny (PPP), jsou poradenska zafizeni, ktera
zabezpecuji komplexni psychologickou a pedagogickou podporu détem, zakonnym
zastupcim a vzdélavacim institucim v  jednotlivych fazich procesu vychovy a
vzdelavani. Jsou urceny pro klienty ve véku od 3 do 19 let, jejich sluzby (standardni)
jsou bezplatné. Cinnost PPP se idi vyhlaskou &. 72/2005 Sb.

Standardni ¢innosti, které PPP poskytuji:

- Komplexni psychologickou a specialn¢ pedagogickou

- Diagnostiku specifickych vyvojovych poruch a chovani

- Diagnostiku trovné rozumovych schopnosti,

- Psychologické vySetfeni osobnosti ditéte

- Posuzuji troven skolni zralosti a pfipravenosti

- Zpracovava a doporucuje navrhy k zarfazeni do adekvétniho rezimu
vzdélavani

- Poskytuji poradenstvi pfi volbe povolani a dalsiho studia

- Poskytuji poradenstvi v oblasti rodinnych a socidlnich vztahti

- Poskytuji poradenstvi pii osobnich potiZich psychického charakteru

- Poskytuji poradenskou a metodickou pomoc rodindm a Skolam u déti
s vychovnymi a vyukovymi obtizemi

- Provadéji individudlni i skupinovou edukaci a reedukaci a kompenzaci
specifickych vyukovych poruch uceni (SVPU)

- Osvétovou a preventivni ¢innost (pfednasky, kurzy, odborné ¢lanky aj.)
4. 4. Strediska vychovné péce
Stiediska vychovné péce (SVP)ztizuje ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy
(MSMT), organiza¢né spadaji pod diagnostické Gistavy (v minulosti byla samostatnymi

pravnimi subjekty). SVP provadé¢ji diagnostiku a napravu vychovnych problémul nebo
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negativniho chovani u déti ve véku od 6 do 18 let veku. Poskytuji komplexni
psychologickou, pedagogickou a socidlni podporu zdkonnym zastupcim, Skoldm a
dalSim institucim, kterych se chovani a problémy ditéte bezprostiedné tykaji.

SVP jsou obvykle rozdélena na ambulantni a pobytova (internatni) oddéleni. V
ambulantni péci klient (dit€¢ s vychovnym problémem) dochazi sdm nebo s rodi¢i na
domluvena ,,sezeni" v urcitych intervalech nebo sem dochazi po absolvovani pobytu
V pobytovém oddé€leni SVP. V ramci ambulantni péce se odborni pracovnici SVP
zaméiuji také na praci s kolektivy, kde se vyskytl néjaky zavazny vychovny problém
(nejcastéji v pripade Sikany). Na pobytovych oddélenich jsou realizovany vychovné-
napravné postupy ve vychovnych skupinach (obvykle max. 8 déti). Pobyty jsou

zaloZeny na dobrovolné spolupréci klienta a rodiny a trvaji nejcastéji 8 tydnt.

Diagnostické, preventivni, vychovné a poradenské sluzby SVP poskytuji formou:

- jednorazové poradenské intervence

- individualni ¢innosti s klientem

- skupinovych ¢innosti s klienty (napf. v rdmci sanace Sikany)

- poskytovani sluzeb zakonnym zastupcim

- spoluprace se skolskymi poradenskymi zatizenimi

- spoluprace s organy socidlné-pravni ochrany déti

- spoluprace se zdravotnickymi zafizenimi a dalSimi institucemi, které
nepodileji na prevenci a teSeni rizikového chovani klienta (napf.
toxikomanie, zaSkolactvi, agresivni chovani, kriminalni ¢innost atd.)

(Vyhlagka & 72/2005 Sb.)

4. 5. Strucny prehled souvisejici legislativy

- Zakon €. 561/2004 Sb. o predskolnim, zédkladnim, stfednim, vy$S§im odborném a
jiném vzdélavani (Skolsky zakon)

- Vyhlaska ¢. 73 ze dne 9. tinora 2005 o vzdélavani déti, zakt a studentd se
specidlnimi vzd€lavacimi potfebami a déti, zakli a studentli mimotadné
nadanych

- Vyhlaska €. 147 ze dne 25. kvétna 2011, kterou se méni vyhlaska ¢. 73/2005 Sb.

o vzdélavani déti, zakh a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a déti,
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zaki a studentd mimotadné nadanych

Vyhléaska ¢. 72 ze dne 9. inora 2005 o poskytovani poradenskych sluzeb ve
Skolach a skolskych poradenskych zatfizenich

Vyhlaska €. 116 ze dne 15. dubna 2011, kterou se méni vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.
o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skoldch a Skolskych poradenskych
zatizenich

Zakon ¢. 101/2000Sb. O ochrané osobnich tidaji a o zméné nékterych zékont,

ve znéni pozdéjSich piedpist
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5. Rodina

V literatuie je uvadéna celd tada definic rodiny, které vychézeji z rozdilnych
aspektli (napt. dle roli, zpisobu komunikace, funkc¢nosti, procesu socializace aj.).
Rodinu miizeme definovat jako skupinu osob, které jsou navzajem spjaté pokrevnimi
svazky, manzelstvim (pfipadné jinym, srovnatelnym pravnim vztahem) nebo adopci,
jejiz dospéli clenové jsou odpovédni za vychovu déti.

(Petrusek, M. 1996)
Podle psychologického slovniku je rodina definovana jako: "spoleCenska skupina
spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzijemnou pomoci"

(Hartl, P., 1993. s. 181)

vvvvv

zivota, kterd obsahuje minimalné dvougeneracni souziti déti a rodi¢l, ma trvaly
charakter a vykazuje pevné vazby mezigeneracni a vnitrogeneracni  solidarity.*

(Narodni zprava o rodin€. 2004. s. 10)

,»Rodinu lze definovat nejen jako malou skupinu osob, které jsou navzajem spojeny
manzelskymi a pfibuzenskymi vazbami, ale za rodinu je moZné povaZovat i svazek
zalozeny fakticky spole¢nym zpisobem Zivota.*

(Hruskova, M., Kralickova, Z., 2006. s. 162)

Zékladni (tzv. jadrovou, €1 nukledrni) rodinu tvofi zena, muz a jejich déti. Pojem
,rozsifena rodina* zahrnuje navic prarodice, tety, stryce a bratrance. Mezi dalsi typy
rodinného usporadani patii napiiklad rodina ,,orientacni®, ktera je vymezena narozenim
jedince (v nizZ ovSem nemusi vyristat) ¢i tzv. ,,prokreacni®, vznikla na zaklad& dalsiho
manzelstvi.

Pro z&padni kulturu je typickd monogamicka rodina. Monogamie je podminéna
kulturné a v ptipadé¢ manzelstvi téz legislativné. Manzelsky vztah s vice partnery tzv.
polygamie je dosud v nekterych soucasnych kulturach béznou zalezitosti, ktera
neodporuje mistni legislativé ani kultufe (napf. islamské zemé). Jedna-li se o
mnohozenstvi hovofime o polygamii, v pfipadé mnohomuZzstvi o polyandrii (je daleko

vzacngjsi).
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naprosto zasadni a determinujici vyznam na cely dals$i vyvoj osobnosti a budouci zivot

jedince. Clenové rodiny (i v §ir$im smyslu) plni socialné uréené role a funkce,

vyplyvajici ze spole¢né koexistence.

5.

1. Zakladni funkce rodiny

Béhem historického vyvoje spolecnosti se funkce rodiny ménily, n¢které se stavaly

méné vyznamné, jiné naopak na vyznamu nabyvaly. V soucasné dob¢ lze hovofit o

téchto zakladnich funkcich:

e Biologicko-reprodukéni funkce
Zabezpecuje zakladni podminku udrzeni zivota — reprodukci, pfi¢emz nejde jen
o vlastni proces privedeni nového zivota na svét, ale t€Z o zabezpeceni podminek,

které jsou nezbytné pro cely jeho dalsi vyvoj.

e Ekonomicko-zabezpecovaci funkce (téz ,,vyZivovaci®)

Tato funkce rodiny spoc¢iva v péc¢i rodicti o potomstvo do doby, nez je schopno
samostatného pteziti (¢i spiSe samostatného ziti). V minulosti byla prioritné dilezita
vyrobni sloZzka (v rdmci sobéstacnosti rodiny napf. zemédélskd cinnost aj.), v
soucasnosti je rodina pfevazné spotfebni jednotkou (spotiebovava  produkty
vyrobni €innosti spole¢nosti). V uzkém pojeti se jednd predevs§im o ekonomické
zabezpeceni Clenll rodiny (bydleni, strava, oSaceni aj.), v Sir§Sim se pak jednd i o
¢innosti spojené s vlastnim fungovanim rodiny — tedy nejriznéj$i domaci prace

(Gklid, pé€e o odevy, ptiprava stravy aj.).

e Emocionalni funkce

Pro zdravy vyvoj kazdého lidského jedince je nutny pocit bezpeci, zdzemi a
lasky. Jeding pii splnéni téchto podminek se miiZze jeho emocionalita spravné
vyvijet. Pravé emociondlni funkce je vramci rodiny naprosto jedinecnd,
nezastupitelnd, nenahraditelnd jinou instituci (viz napt. zabezpecené, ale citove

deprivované déti v ustavni péci aj.).
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e Socializa¢né-vychovna funkce

Spociva v opravdovém zajmu o dite, v kvalitni péc¢i o néj, v jeho vychove, piijeti
a porozuméni, v rozvoji jeho schopnosti a dovednosti. V zapojeni ditéte do
spolecnosti, jeho provazenim spole¢nosti, obezndmeni se spolecenskymi pravidly,

zvyky a kulturou.

(Bauman, Z., 1965)

5.2. Vyvojovy cyklus rodiny

Rodina predstavuje zivé spoleCenstvi, které je stile ovliviiovano celou fadou
vnitinich i vnéjSich faktort a tim dochdzi k jejimu neustdlému formovani. Aby rodina
dostala vlastnimu smyslu své existence, musi plnit zdkladni tkoly a funkce, které
saturuji potieby vSech svych ¢lent v jednotlivych zivotnich etapach.

Rodina v ramci svého trvani prochazi vlastnim vyvojem, ktery uzce souvisi se

vztahem k potomkdm o néz je v ni peCovano.

Vyvojové etapy rodiny (nuklearni):

1. Etapa tvoieni
Jde o obdobi, v némZz dominuje vlastni souZivani v ramci spolecné
domacnosti. Dochazi k déleni roli, vymezovani hranic, k ekonomické participaci a
k bliz§imu partnerskému poznavani. Tato etapa trva obvykle 1 — 2 roky (délka se muze i
velmi vyrazné lisit) a je ukoncend narozenim prvniho potomka.
2. Etapa rozSifovani (extenze)
Jedna se o obdobi po narozeni déti. Manzelé (partnefi) se stavaji rodici.
Dochazi k pfijimani a aplikovani novych roli. V disledku téchto zmén nékdy dochézi
K prvnim partnerskym krizim, nebot’ ptichod déti zcela méni zab&hlé partnerské navyky
a radikaln€ proménuje dosavadni podobu spole¢ného souZiti.
3. Etapa ukondeni extenze
Tato etapa je ukoncena odchodem prvniho ditéte. Rodi¢e maji jasné¢ dané
role a vymezené¢ kompetence, rodina mé vytvorenou svoji kulturu, zab&hly systém

fungovani.
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4. Etapa ,,ziZeni*

Je vymezena odchodem posledniho ditéte. Rodice se dostavaji vice do
roviny partnerské. Toto obdobi miize byt poznamenano tzv. ,,syndromem prazdného
hnizda“, kdy u rodict navyklych po léta prioritné pecovat o potomky mtize dochazet k
pocitim nenaplnénosti a prazdnoty. V obdobi po odchodu déti z rodiny se téz vice
projevi pfipadné neshody manzeld (partnerid), nebot jsou nuceni komunikovat vice
spolu a maji také vice prostoru pro traveni spole¢ného Casu. Diky dlouhodobému
souziti miize byt vztah zatiZzen rutinou a je tak vice ohrozen diky potiebé zmény, navic
umocnéné jiz chybé&jicim poutem zavazku — vychovou déti.

5. Etapa ukonéeni zuZeni
Tato etapa kon¢i smrti jednoho z partnerti — manzeld.
6. Etapa ukonceni

Je vymezena smrti druhého partnera.

(Matousek, O., 1993)

5. 3. Charakter rodiny

Kazda rodina ma svou specificnost. Rozmanitost rodiny plyne uz ze samotné
rozdilnosti jejich ¢leni, jejich osobnosti, vazeb jaké maji, jejich zpisobu komunikace,

zajmu atd. VSechny tyto aspekty ve vysledné kombinaci urcuji vlastni charakter rodiny.

5.3.1. Aspekty ovliviiujici charakter rodiny

¢ Emocni stabilita rodiny

Vyjadiuje stdlost a miru vielosti emoc¢nich projevl v rodiné. Citové zdzemi
velmi vyrazn€ ovliviiuje cely dal§i zivot Clovéka. Zatimco napf. s pfipadnou
chudobou - ve smyslu nizkého ekonomického zabezpeceni se jedinec vyrovna i bez
vaznéjsSich nésledkil (ackoliv vyznamné ovliviluje napf. postaveni ve vrstevnické
skupiné ¢i moznost vzdélani a rozvoj zajmul), pak neprojevovani citl, lasky a
nedostate¢né pfijeti v rodin€, vede k trvalému, negativnimu zasahu do osobnosti

¢lovéka (dlouhodoba citova deprivace) a formuje 1 jeho postoji ke spolecnosti.
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¢ Rodinné aktivity

Zpusob traveni spole¢ného Casu je velmi dulezitym aspektem, ktery formuje jak
jednotlivé Cleny rodiny, tak rodinu jako spolecensky subsystém. Traveni volného
Casu spolecnou pozitivni aktivitou velmi pfiznivé plisobi na soudrznost rodiny,
rozviji vzajemnou komunikaci a celkové posiluje jeji odolnost vici piipadnym

negativnim vlivim.

¢ Rodinna komunikace a kultura v rodiné
Mezi dalsi aspekty s determinujicim vyznamem patfi Groveil a specificnost
komunikace (otevienost, volba jazyka, citové zabarveni v komunikaci aj.) a celkové

kulturni klima v rodin¢ (kultura stolovani, bydleni, volno¢asové aktivity aj).

¢ Ekonomické zajiSténi rodiny

Do jisté miry tento aspekt nabyl v poslednich 50 ti letech na vyznamu, nebot’
celkové  klima vna$i spoleCnosti je nastaveno znacné¢ konzumné. Dobré
ekonomické zajisténi rodiny vede k vétSim moZnostem v oblasti vzdélavani
(soukromé skoly, studium v zahraniéi aj.), v seberealizaci (konicky, krouzky, drahé
sportovni vybaveni aj.) i v materidlnim vybaveni (znackové obleceni, elektronika
aj.). Dit¢ (jedinec) méa tak potencidlné lepsi podminky pro rozvoj své osobnosti a
také mu Casto umoziiuje ziskat specifické postaveni ve vrstevnické skupiné€ (aniz by
to bylo ovlivnéno prioritné jeho povahovymi vlastnostmi a dal§imi schopnostmi).
Déti vyristajici v ekonomicky slabych rodinach maji téz8i cestu ke vzdélani a
k seberozvoji (napt. krouzky a prislusné vybaveni je nakladna zalezitost) a zaroven
jim hrozi vylucovani z kolektivu (napf. diky ,.horSimu* obleceni, nemoZnosti
ucastnit se kolektivnich akei, napf. Skoly v pfirod¢, lyzafsky vycvik, zahrani¢ni
pobyt apod.). Zarovein obavy z nedostatku financi ovliviluyji 1 celkovou
spokojenost ¢lend v rodiné (partnerské spory tykajici se financovani rodiny jsou

CastéjSim zdrojem neshod).

(Mozny, 1., 1999)
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5.3.2. Zpisob vychovy déti

Ke specificnosti rodiny patfi do znacné miry i zpisob vychovy déti. Styl
vychovy v rodin¢ uzce souvisi s psychickym vyvojem ditéte a jeho naslednou
socializaci.  Z hlediska hodnoceni zptsobu vychovy sledujeme emocni vztah mezi
détmi a rodici (vychovateli), uzivané vychovné metody, jejich volbu a formu uziti. Na
zéklad¢ miry emoc¢ni akceptace ¢i odmitani a sily rodiCovského fizeni a kontroly 1ze

hovofit o ¢tyfech zakladnich vychovnych ptistupech.

e Demokraticka vychova
Tento typ vychovy je povazovan za nejlepsi, nebot” umoziuje ditéti oteviené
komunikovat, zdravé¢ se prosazovat, vede ho k zodpovédnosti za své chovani,
nepotlacuje jeho tvofivost a zaroven stanovuje jasné hranice, které dité pro svlj vyvoj
nezbytné potiebuje. Dité vedené timto zplisobem vychovy umi projevit sviij nazor, své
potieby, zaroven je vSak vedeno k vnimani potfeb a nazorG druhych. Byva zdravé

sebevédomé.

e Autoritarska (autokraticka) vychova
Lze ji povaZovat za opak demokratické vychovy. Rodi¢ (vychovatel) pfistupuje
k ditéti jako k jednoznac¢né podiizenému, negativné hodnoti vlastni invenci ditéte,
nepiipousti diskusi. Jedna z pozice moci (a bohuzel, Casto 1 sily). Vyzaduje absolutni
poslusnost. Déti poznamenané timto zplisobem vedeni byvaji nesamostatné, maji
narusené sebevédomi, neuméji se prosadit. Nekdy je u nich patrny odpor v podobé

agrese €1 autoagrese nebo tendence k sociélni izolaci.

e Liberalni vychova
Jedna se o vychovu volnou, kdy rodi¢ (vychovatel) nestanovuje jasné hranice.
Ponechavé ditéti takovou miru svobody, ktera dit€ samotné spiSe znepokojuje, utvari
vV ném pocit neukotvenosti a jistého chaosu. Nedostava se mu potfebné reflexe na jeho
chovani, nevytvaii si tak potfebné modely chovani ve spolecnosti, byva nezralé a
neempatické k potfebam druhych. Mé tendenci k nezdravému sebeprosazovani, neumi

se chovat zodpovédné, neumi odhadnout disledky svého chovani. Nerespektuje
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autoritu. Miva problémy s vrstevniky, ve Skole i v pracovnim procesu.

e Zanedbavajici vychova

Rodice (vychovatelé) maji k ditéti pasivni az lhostejny pfistup. Nemaji svou
vychovnou koncepci, dit€¢ neni prioritou jejich zajma. Nestimuluji ho, nenastavuji mu
hranice, nepodnécuji ho v zadouci aktivit¢. Nékdy naopak piechazi z extréml do
extrému, kdy stejny projev ditéte jednou ponechaji bez povSimnuti, jindy jej trestaji.
Tento vychovny pfistup je poznamenan emocnim chladem, nékdy i jakymkoliv
odmitanim projevil citd. Déti poznamenané touto ,,vychovou* byvaji emocné ploché,
deprivované, naladové, nesebevédomé, obtizné komunikuji, maji problémy v kolektivu.

(Cap, J., 1996)

5.4. Soucasna rodina

V poslednich desetiletich se s celkovym vyvojem spolecnosti znaéné¢ méni i
institut rodiny. Velmi vyznamnou roli v modifikaci rodiny hraje zmeéna ve
spoleenském postaveni Zen. Zatimco jeste¢ v prvni polovin¢ dvacatého stoleti nebyly
zeny plné samostatné a vydéle¢né Cinné, v soucasné dobé je pro nasi ,,zépadni
civilizaci® typické rovné postaveni muzli a Zen, a to jak z hlediska prava, tak z
hlediska ekonomického, spolecenského i1 kulturniho. Vyznamn€ se méni obraz
ekonomické funkce rodiny, kdy enormni ekonomicky tlak vyzaduje vydélecnou
aktivitu obou partnerti, v diisledku ¢ehoz dochdzi ke zménam v tak zasadni priorité,
jakou je péce o déti. DalSim vyznamnym faktorem, ktery souvisi s vysokou pottebou
ekonomického zajisténi, je 1 tlak na poZadované vzdélani a praxi. Stoupa pocet
vysokoskolskych studentii, bézné je jiz studium a ziskavani praxe v zahrani¢i. ZvySuje
se tak veék, kdy jsou lidé schopni samostatného vydélku, ktery je jednim ze zakladnich
pfedpokladil k zaloZeni rodiny. Obecné je patrny odklon od tradi¢nich forem souZziti.
Vzrista pocet tzv. singles, tedy dospélych lidi, ktefi i pfes vlastni ekonomickou
sob&stacnost nevstupuji do manzelstvi a dlouhodobych partnerskych vztaht a Ziji jako
samostatné jednotky.

VEk vstupu do manZzelstvi a zaloZeni rodiny vzrostl, stejné tak 1 pocet déti

narozenych neprovdanym matkam (kazdé paté dit€). Spolu stim stoupa

42



rozvodovost. Spolecenska tolerance k nesezdanému souziti, stejné jako k rozvodim,
je vysokd. Tyto zmény jsou nejen z hlediska demografického ristu vnimany jako
negativni, ¢asto se v souvislosti s nimi hovofi o tzv. krizi rodiny. Pfesto vSak uplna a
funk¢ni rodina zlstdva majoritnim idedlem v nasi spolec¢nosti a nadéle je povazovana
Z hlediska zdravého vyvoje Clovéka a uspokojeni jeho potfteb za nejlepsi formu

souziti a tvoii zékladni jednotkou statu.

(Matikova, M. a kol.,2000)

Piehled znaku soucasné (téZ postmoderni) rodiny:

- Vazrtstajici vék vstupu do manzelstvi (zalozeni rodiny)

- Vzristajici rozvodovost

- Vazrustajici veék prvorodicek

- Vazrustajici pocet déti vychovavanych mimo manzelstvi
- Vazristajici pocet prokreacnich (znovu zaloZenych) rodin
- Vzristajici pocet neuplnych rodin

- Klesajici pocet narozenych déti

- Klesajici pocet tzv. vicegeneracnich souziti

- Vzristajici uzavienost rodin ve vztahu ke spolecnosti

Piehled znaku v soucasném partnerském souziti:

- Vzristd pocet samostatné Zijicich, ekonomicky nezéavislych dospélych (tzv.
singles)

- Vzristd pocet celozivotné bezdétnych parti a manzelstvi

- Vzristd pocet nesezdanych souziti (tzv. ,,zivot na psi knizku®, ¢i pomér
druh — druzka)

- Vzrista pocet sexualnich partnerti béhem lidského zivota

- Objevyji se nové formy partnerského souZiti, napf. souZiti osob stejného
pohlavi aj.

Vlivy zmén v instituci rodiny a partnerského souziti na dité:

-V disledku vydéleéné cinnosti obou rodi¢d dochdzi k poklesu aktivné
spolecn¢ traveného cCasu, dochéazi k vétsi izolaci ¢lent rodiny. Clenové

rodiny se mén¢ setkavaji napt. u spolecného stolovani. Pfima interpersonalni

43



komunikace ustupuje komunikaci zprostiedkované (mobilni telefony,
internet aj.).

- Déti jsou Casto vychovavané v netplné roding, s jednim z rodict se setkavaji
mén¢ (dosud prevazuje svéieni ditéte do péCe matky).

- Roste pocet jedinacku.

- Déti Castéji vyrlstaji v znovu zalozenych rodinach a uskupenich. Museji se
tak adaptovat na nové zivotni partnery rodicl, nevlastni sourozence a dalsi
nové osoby (nevlastni prarodice, stryce, tety apod.), Casto 1 opakované. Jsou
konfrontovany s riznymi vychovnymi pfistupy a rodinnymi kulturami.

- Déti jsou vdusledku rozvodd, novych vztahti rodict i1 kvuli jejich
zaméstnani nuceny meénit bydlisté, pfipadné i Skolu (a tim vrstevnické
skupiny a kamarady).

- Diky zvySujicimu se véku odchodu do dichodu jsou déti v porovnani
s pfedchozimi desetiletimi méné Casto v kontaktu se svymi prarodici. Ti se
také méné podileji na jejich vychové. Vicegeneracni souZiti je vzacné.

- Vzhledem k vysoké zaméstnanosti rodi¢l jsou déti Cast&ji organizované
Vv riznych zajmovych fttvarech, casto pifechdzeji zjedné organizované
¢innosti do druhé. Klesa tak podil neorganizované aktivity, déti se méné
setkavaji s vrstevniky napf. v ramci bydlisté, ustupuje spontanni hra. DéEti
z ekonomicky slabych rodin jsou naopak c¢asto ponechavané samy aZ do
vecernich hodin (do navratu rodi¢li ze zaméstnani) a tim jsou i vice ohrozené

socialné patologickymi jevy.

(Tudek, M. a kol., 1998)
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6. Rodina ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte patii v Zzivot¢ rodiny k nejoCekavanéjSim a  nejkrasnéjSim
okamzikim. Jednotlivi ¢lenové rodiny si utvareji vztah k ditéti jiz pfed jeho narozenim,
nejintenzivngji zpravidla matka. VSichni si vytvareji o ditéti, které ma na svét teprve
piijit své predstavy, reflektuji do n¢j sva prani. VétSina rodicl, ktefi nemaji zdravotni
handicap si narozeni potomka s postizenim rad¢ji ani nepiipousti, zdravi ditéte byva
hodnoceno jako nejdilezitéjsi. Narozeni postizeného ditéte ¢i diagnostikovani
postizeni béhem jeho vyvoje je proto velky Sok pro rodice i dalsi ¢leny rodiny.
Rodi¢e mohou trpét pocity viny, selhdni, tzv. krizi rodi¢ovské identity. Fakt postiZeni

pfedstavuje ztratu idei, které rodice ve vztahu k ditéti méli.

S postizenim ditéte se kazdy z ¢lenti rodiny vyrovnava individualnim zptisobem.

Vliv na proces piijeti (tzv. coping — zvladani) postizeni ditéte ma celé fada faktort.

(Markova, Z., Stfedova, L., 1987)

6. 1. Faktory ovliviiujici prijeti handicapu ditéte

e Typ a hloubka postiZeni

Velky vyznam z hlediska pfijeti rodici (dal§imi ¢leny rodiny) ma druh a hloubka
postizeni. Lépe se vyrovnavaji s postiZzenimi leh¢iho charakteru, se zdravotnimi
handicapy, které maji ovéfeny systém 1écby a optimistickou prognoézu vyvoje.
Z hlediska psychiky jsou zvlast€ narocné zjevné typy postiZeni, jako jsou deformity
obliceje a téla. Velkym problémem je pfijeti faktu mentalniho postiZzeni, a to predevsim
z toho diivodu, Ze rodice ztraceji ideu uspésného ditéte a pokracovatele rodu. Zasadni
je hloubka postizeni, a to u vSech typi handicapii. Jina je reakce na dité slabozraké nez
slepé, nedoslychavé ¢i zcela hluché, s opozdénym vyvojem ¢i na téZce mentalné

retardované.
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e Pricina vzniku postiZeni
Nejobtiznéji jsou pfijimany handicapy, jejichz etiologie vzniku neni znama.
Mezi rodi¢i vznikd fada pochybnosti, nékdy dochazi k vzdjemnému obviilovani.
Postizeni vznikla infekci nebo béhem porodu jsou lépe pfijimana nez ta vznikld na
genetickém zéklad¢€. Zasadni vyznam ma znalost daného handicapu, jeho vyvoj,

progndza a terapie.

e Individualita ditéte s postiZenim

Osobnost postizeného ditéte méd zasadné urCujici vyznam pro pfijeti jeho
handicapu  rodinou. V pfipadné zdravotnich handicapi hraje velky vyznam, jak je
pfijima dit¢ samo. Zda trpi bolestmi, zda se poddavd postizeni nebo je naopak
optimistické, ctizddostivé, spolupracujici ¢i odmitavé. Dalsi faktory koresponduji
s vlastnimi projevy handicapu. Jedna se o vlastnosti nervového systému (drazdivy x
apatycky typ, senzitivita, psychicka odolnost), intelekt (¢im  vys$$i, tim
akceptovatelnéjsi), povahové vlastnosti, temperament, schopnost komunikovat a

projevovat emoce (velmi téZce nesou rodi¢e napt. emocni plochost u déti s PAS).

e VEk ditéte pri stanoveni diagnozy
Velmi dilezitym faktorem pfijeti je vek, respektive vyvojova uroven ditéte pfi
stanoveni diagnozy. Zatimco u zjevného postizeni diagnostikovaného po porodu se
rodiCe s problémy vyrovnavaji postupné, reaguji na vyvojové potieby ditéte a jeho
handicapu postupné spiSe pfivykaji, pfi ndhle vzniklém postizeni (napf. po Urazu),
kterému ptfedchazel normalné probihajici vyvoj, byva rodina naprosto paralyzovana,
ocitd se v beznad¢ji, v deziluzi, jsou vystaveny vysoké zatézi predevsim jeji adaptacni

schopnosti.

¢ Individualita rodicu a dalSich ¢lent rodiny
To, jak pfijmou clenové rodiny postizeni ditéte je do znacné miry
determinovano jejich osobnosti. Rozhodujici je psychickd odolnost, osobnostni zralost,
temperament, charakterové vlastnosti a téz intelekt a vzd€lani. Ambicidzni rodic se
S mentalnim postizenim ditéte bude vyrovnavat patrné hiie (neni ovSem pravidlem).
Rodi¢ s labilni psychikou mlze propadat pocitim bezmoci, jeho adapta¢ni schopnosti

jsou snizené. Z hlediska dlouhodobé péce nabyva na vyznamu role otce, a to predevsim
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proto, zZe matka Casto ziistava v domacnosti a o dité s postizenim trvale pecuje. Otcova
stabilita a odolnost, schopnost vyrovnat se situaci a byt podporovatelem pecujici matce
hraje zasadni vyznam z hlediska stability celé rodiny. Narozeni (diagnostikovani)
postizeni u ditéte je velkou provérkou partnerskych, rodinnych, ale 1 SirSich socialnich

vztahu.

e Kbvalita rodinnych vztahii a vyvojova faze rodiny

Vztahova sit’ a charakter rodiny jsou zasadni v procesu piijeti faktu postizeni.
Vyznamna je role prarodi¢ii (pfipadné dalSich ¢lent Sirsi rodiny), kteii mohou byt
rodi¢im velkou oporou psychickou i v praktickych oblastech (pomoc v péci o dité,
domécnost atd.) Dulezitym faktorem je i v€k rodicl, vyvojova etapa v ramci rodinného
cyklu a potadi narozeného ditéte s handicapem. Napft. narodi-li se postizené dité jako
prvorozené, zvlasté je-li zaroven i prvnim vnoucetem, pak je to z hlediska akceptace
postiZeni spiSe nepiizniva konstelace. Lépe se vyrovnavaji s postizenim rodice, kteti jiz
maji rodiCovskou zkuSenost a maji i zdravého potomka (zajisténi pokracovatele rodu a
naplnéni rodiCovskych ambici). Z hlediska vyvoje postizeného ditéte i partnerského

vztahu rodi¢i je problematické, je-li postizené dité jedinackem.

e Vliv prostredi a socialni podpory
Dulezitym aspektem je i spoleCenské klima, do né&jz se dité s handicapem
narodi. V soucasné Ceské spolecnosti je postoj k lidem s handicapem naprosto jiny, nez
tomu bylo pied rokem 1989 (segregacni tendence). Soucasny piistup méa ¢im dal tim
znateln€ji  proinkluzivni charakter. Narozeni ditéte s postizenim jiZ nepfedstavuje
rodinné stigma, rodiné se dostava i podpory v rovin€ socialn¢ — ekonomického
zabezpeceni (byt' je jeho vySe spornd). Preferuje se vychova déti v rodindch oproti

ustavni vychové, existuje sit’ specialnich Skol a poradenskych zafizeni.

(Markova, Z., Stredova, L., 1987)
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6.2. Proces akceptace postiZeni ditéte (tzv. coping)

S postizenim ditéte se jednotlivi ¢lenové rodiny vyrovnavaji individudlnim
zpusobem. Obvykle vSak prochéazeji procesem, ktery ma své charakteristické faze.

Jejich délka mtize byt rizné dlouha, jejich poradi vSak byva v daném sledu:

1. Faze Soku
Tato faze je zahajena prostym zjisténim (sd€lenim) diagndzy, které vyvola Sok.
Rodice (dalsi ¢lenové rodiny) maji pocit zoufalstvi, zmatku, jejich reakce mohou byt i
velmi prudké a iracionalni (pla¢, projevy nevolnosti, nekontrolovany pohyb aj.)
2. Faze popreni
Po fazi prvotniho Soku dochézi k aktivaci obrannych mechanismi. Napor na
psychiku zasazeného rodice (Clena rodiny) je tak velky, ze v ramci jisté sebezachovy
dochazi k popfeni, bagatelizaci ¢i iplnému vytésnéni informace o postizeni. Casté jsou
i promluvy a prosby k Bohu, pfipadné vira v nadpftirozené sily, které mohou situaci
zvratit.
3. Faze reaktivni
V obdobi reaktivni fdze dominuji u rodi¢l pocity smutku, zoufalstvi,
beznad¢je, hledani vinika (zejména u genetickych onemocnéni).
4. Faze adaptacni
Postupné odezniva deprese a tzkost. Rodi¢e se snazi racionalizovat situaci,
informuji se o projevech postizeni, moznostech 1écby a vychovnych postupech. Sbiraji
informace a kontakty, komunikuji s odborniky, pfipadné s rodic¢i, ktefi maji v péci déti
se stejnym typem postiZeni.
5. Faze reorientace
Rodi¢e ptijimaji fakt postizeni ditéte, jsou ochotni akceptovat jeho projevy,
snazi se o0 maximalni eliminaci negativnich projevil a vSestranny rozvoj schopnosti.

Upravuji vize budoucnosti ditéte dle redlnych moZnosti.

Jednotlivé faze mohou u rodi¢l a dalSich clenil rodiny trvat rizné dlouho. Do
zaveérecné (reorientacni) faze bohuZzel nemuseji viibec dospét a s postizenim ditéte se
nevyrovnaji, coz mize mit celou fadu podob. V kone¢ném disledku to vede k trvale

enormni psychické zatézi, neadekvatnim vychovnym a terapeutickym postupim, k
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naruSeni partnerskych a rodinnych vazeb, k socialni izolaci.

(Sobotkova, D., Dittrichova, J., a kol., 2009)

6.3. Zivot v rodiné peéujici o dité s handicapem

Typ a zadvaznost postizeni ditéte velmi vyznamné urcuje zZivot celé rodiny, ¢asto 1
rozSitené. Po stabilizaci stavu v obdobi po sdéleni diagndzy se upravuje rezim Zivota
v rodiné tak, aby byly uspokojeny potteby vsech Clend, avSak péce o postizené dite
obvykle vyzaduje péc¢i zvySenou. V pitipadé mentalniho postizeni je rozhodujici stupen
retardace a dalSi pfidruzené handicapy. Zatimco prosté mentdlni postizeni vede
k prakticky jen k jinému vychovnému vedeni (odrazejici mentalni, nikoliv fyzicky vék
ditéte), v ptipad¢ kombinace s dal§imi zdravotnimi handicapy je nutno nastavit
rezimova opatieni, ¢asto dochdzi i kupravam interiéru (napf. autismus, zrakova
postizeni), v ptipadé¢ tézkého télesného postizeni je nutny dokonce bezbariérovy ptistup
a prostorova mobilita, coz miize vést i ke zmeéné bydlisté.

(Fitznerova, 1., 2010)

6.3. 1. Dopady postiZeni ditéte na Zivot v rodiné

e Rezimova opatieni

Projevy postizeni jsou rtzné. VétSina déti s mentdlnim handicapem nebo
Sautismem ma dal§i pfidruzend onemocnéni. Nejcastéji se jedna o epilepsii,
hyperkineticky syndrom, srde¢ni vady (napf. Downlv syndrom), télesna postizeni
(DMO), smyslové vady, psychiatrické diagnézy apod. Tyto dalsi handicapy vyZaduji
velmi casto dlouhodobou farmakoterapii, rehabilitaci a pravidelné, relativng casté
navstévy lékaili, n€kdy 1 pobyty v nemocnicich a lé€ebnach. Tomu byva piizpiisoben
rezim postizeného ditéte a v navaznosti na n¢j 1 pec€ujici osoby (nejcastéji matky) a
ostatnich Clenti rodiny. Tyto déti vyzaduji pravidelnou, Casto dietni stravu, dostatek
spanku, relaxace. V pifipadé déti s autismem jsou pfipadné nepravidelnosti v reZimu
obvykle $patné sndSeny, proto musi byt planovany a dité na n&j pfipravovano. U déti

s télesnym postizenim je znacna ¢ast dne vénovana rehabilitatnim cvicenim.
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e Upravy v bydleni

Jak jiz bylo zminéno vySe, nejradikalnéjsi prostorové upravy predstavuje tézké
télesné postizeni. Pohyb ditéte a moznost peCovat o n¢j, to vyzaduje stavebni Gpravy
v byt¢ samotném (koupelna, WC, prijezd mistnostmi apod.), ale i v exteriéru —
bezbariérovy vchod (ndjezdy, vytahy, schodolezy, zpevnéné cesty apod.). V raném veéku
postizeného ditéte 1ze n¢kdy zabezpecit jeho potieby jesté¢ v provizornich podminkach,
avSsak s pfibyvajicim vékem (néarGst hmotnosti) jsou Upravy nutné a rodina byva
postavena pied nelehké rozhodnuti — zménit bydlisté. Upravy v interiéru vyzaduje také
péce o zrakové handicapované (oznaceni, barevné kontrasty, odstranéni nebezpecnych
autistickych déti vznika potfeba eliminovat jejich drazdéni, uspotradat prostredi tak, aby
se vném dobfe orientovaly a nebyli pfesycené. Autisté obvykle nemaji radi mnoho
podnétd, vyhovuje jim spiSe strohost. Rada z nich potiebuje k orientaci v byté a pro
jednotlivé ¢innosti vizualizovana schémata a oznaceni (obrazkové rezimy dne, oznaceni
mistnosti, pfedmétl, procesni schémata ¢innosti aj.). U t€zSich forem autismu (obvykle
spojenych i s vyznamnou mentalni retardaci) dochdzi k ni¢eni vybaveni bytu, hrozi
riznd zranéni a proto jsou nutnd i zabezpe€eni jako napt. zamykéni, plostrovani, kryty
na rozich, bezpecnostni zapadky, ochranné folie, mfizky apod. Stejné tak u déti
s tézkym stupném mentalniho postizeni, které nedokazi odhadnout nasledky svého
konani. Tato opatfeni jsou do zna¢né miry omezujici pro ostatni ¢leny rodiny, velmi

vyznamn¢ pro zdravé sourozence.

e Ekonomické dopady
Potfeby handicapovaného ditéte obvykle vyZaduji celodenni péci, Casto nejen
v obdobi pted nastupem do Skoly. NejCastéjsi variantou je zabezpeceni péce o dité
matkou, zatimco otec ziistava ekonomicky aktivni. Statni socialni podpora vétSinou plné
nepokryje vypadek pfijmu matky. Rodina se tak ¢asto dostava do zhorSené ekonomické
situace a to dlouhodobé. Dalsi zvySené naklady mize predstavovat Gprava prostiredi,
1éCba, specidlni pomucky, rehabilitace, tlevové sluzby apod. Rodina také Casto fesi
ekonomické zabezpeceni ditéte v dospelém veéku. Pecujici rodi¢ dlouhodobé pecujici o
dit¢ ztraci kontakt se svou profesi a i v ptipad¢, kdy je jiz dité zabezpecené (Skola,
stacionaf, prechod do ustavni péce, chranéného bydleni aj.) neni schopen se uplatnit na

trhu prace.
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e Zménéna v socialnich kontaktech a v traveni volného ¢asu
Projevy postizeni ditéte a jeho specifické potfeby do znacné miry ovliviiuji
socialni kontakt rodiny. Ne&kdy pfisnd rezimova opatieni snizuji flexibilitu rodiny,
zaroven chovani postizeného ditéte byva obtizné akceptovatelné, a to jak vrstevniky,
tak dosp€lymi. Rodice se tak dostavaji mimo kontakt se svymi piateli, neni ojedinélym
jevem, Ze zejména pecujici matky piejdou az do socialni izolace, nebo udrzuji pratelské
vztahy jen srodinami, které maji dit¢ se stejnym handicapem. Postizené dité byva

velkou provérkou pratelskych i rodinnych vazeb.

Také se méni volnocasové aktivity rodiny. Dochézi k rozdéleni rodict — partnerd,
kdy jeden zabezpecuje péci o postizené dit¢ a druhy se vénuje dalsim détem v rodiné
nebo své vlastni aktivité. Tim se snizuje spolecné traveny ¢as, omezuje se vzajemna
komunikace a je ohrozovano i partnerské souziti rodici. Pokud navic s postizenym
ditétem zUstava stdle jeden rodi¢, tvoii se tzv. rodinné koalice. Typicky napf. otec a
zdravé dité (déti), matka a dité s postizenim. Cim je postiZeni ditéte zavazngjsi, tim
vyssi je 1 nebezpeci socialni izolace.

(Markova, Z., Stiedova, L., 1987)

6.3.2. Styl vychovy ditéte s postiZenim

Za idedlni je obecné povazovan demokraticky styl vychovy, nebot’ respektuje
osobnost ditéte, poskytuje mu potiebnou dévku svobody a kreativity, avSak zaroven
vymezuje jasné hranice. Neni tomu jinak ani v ptipad¢ vychovy sourozenecké skupiny
(dvojice) v ramci niz je dité s handicapem.

Dité¢ s postizenim vSak klade na rodi¢e zvySené naroky, a to ve vSech oblastech
osobniho 1 rodinného Zivota. Také v oblasti jeho vychovy a stimulace maji rodi¢e svou
roli ztizenou a existuje vyssi riziko, Ze se u nich objevi tendence k extremizaci postojl i
Vv oblasti vychovy.

V zasad¢ muze dojit k modifikacim dvou extrémni rodi¢ovskych ptistupti:
a) Koncentrace na postiZené dité

Rodi¢e preferuji dit€¢ s postizenim, jsou pohlceni péci o n¢j. Na intaktni dité se

soustied’'uji malo, maji tendenci vyzadovat jeho véEtSi samostatnost a uvédomeélost,
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ptisuzuji mu vyssi vyzralost nez je adekvatni. Tento ptistup nemusi (a obvykle nebyva)
primarné zadmeérnym. Toto riziko je tim vyssi, ¢im vyrazn€jsi je handicap postizeného
ditéte. Intaktni sourozenec je tak ohroZen citovou a podnétovou deprivaci, nedochazi
k jeho optimalnimu osobnostnimu rozvoji. Muze se citit odvrzenym, nemilovnym, coZ
muze mit za nasledek nepfijeti a celkové negativni nastaveni vic¢i postizenému

sourozenci.

b) Koncentrace na intaktni dité

Rodic¢e vénuji zvySenou pozornost zdravému ditéti, obvykle na n¢j kladou zvySené
pozadavky. Jeho uspésnost mize kompenzovat frustraci z limith postizeného ditéte.
Rodice si tak jednostranné naplnuji rodicovské ambice, zvySuji si své sebevédomi.
Nepostizeny sourozenec mize byt pod velkym tlakem, nebot’ je vniman jako ,,zachrana
rodu“. Casto je téZ stavén do role nasledného pecovatele o postizeného sourozence, je
veden k zodpovédnosti za jeho osud a byvaji na néj prenaseny rodicovské kompetence.
Tento nezdravy rodiCovsky pfistup byva castéji viditelnéjsi v ptipad€, Ze zdravym
sourozencem je divka, zejména pak, je —li star$i (pfipadné€ nejstarsi)

(Vagnerova, 2004).

6. 3. 3. Nevhodné vychovné styly

Zvolit adekvatni postoj k postizenému ditéti je velmi obtizné a jednd se o
dlouhodoby proces. Rodi¢e ke vSem proménnym, které jsou pfitomné u zdravych déti,
musi u handicapovanych pracovat jesté s celou fadou dalSich. Je obtizné napft. nastavit
miru kladenych poZadavkii na dit¢ tak, aby bylo vhodné stimulovdno avSak
nepietézovano. Vse je také zavislé na dalSich pfidruZenych zdravotnich komplikacich,
vyvojové etapé postizené¢ho ditéte, na presnosti diagnostiky atd. Zvoleny vychovny
piistup k postizenému ditéti také uzce koreluje s tim, jak se rodiCe s jeho postizenim

vyrovnali. Mezi nejcastéji uvadéné nevhodné rodiCovské piistupy patii:

e Uzkostna vychova
Rodice z obav o dité vytvareji tzv. ,sklenikové prostiedi“. Maji tendenci
pfedchazet vS§em moZnym (i domnélym) nebezpecim, coZ vede k omezovani volnosti

pohybu a aktivit. Dité¢ je pod stdlou kontrolou, neni mu umoZnéno samostatné
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prozkoumévani okoli ani aktivity, které rodi¢ shledavd jako ohrozujici. Dité byva
frustrovano, nerozviji se tak, jak by mohlo a postupné ptechézi do zbytecné pasivity

nebo naopak k problémovému chovani (vzpurnost, agresivita, provokace aj.)

e Vysoce ctizadostiva vychova
Rodi¢e se snazi z ditéte vyziskat maximum védomosti, dovednosti a navykd.
Casto maji tendenci k jeho pietézovani, bagatelizaci handicapu. Dité dosahuje vykond,
které jsou vzhledem k postizeni maximalni, avSak za cenu vysokého psychického
vypéti, které vede az k neur6zdm a k problémovému chovani (autoagrese, neurdzy,

poruchy pfijmu potravy, suicidalni chovani aj.)

e Zavrhujici vychova
Prosty fakt postizeni ditéte vede rodice k rezignaci na jeho piijeti. Jeho
pritomnost je pro n¢ zhmotnénim netspéchu a selhani, vyvolava v nich nepiijemné
pocity. Dité je pak imysIné i nezdmérné trestano (i za projevy souvisejici s postizenim)
a omezovano, jsou mu odpirdny pozitivni citové projevy, jeho potieby nejsou
napliiovany. Tento typ ,,vychovy“ je siln¢ negativni a vede k hlubokym a trvalym

zasahim do psychiky ditéte.

e Protekéni vychova
Zatimco v ptipadé ctizddostivé vychovy rodice usiluji o maximalni moZné
vykony ditéte, v protekéni vychové usiluji o dosazeni hodnot, které jsou jimi
povazovany za podstatné, aniz by pro né¢ bylo dulezité, jakymi cestami se k nim
dopracuji. Maji tendenci vymahat pro své dité ulevy a vyhody, které jsou neadekvatni,
omlouvaji jeho nevhodné chovéni, maji tendenci dit€ protéZovat a povySovat nad

ostatni.

e Rozmazlujici vychova
Na dit¢ jsou kladeny neadekvatné nizké az prakticky zaddné pozadavky.
Postizeni ditéte je vnimano jako divod pro extrémni péci, Casto jsou rodice vedeni
potfebou vykompenzovat ditéti neptizein osudu svym sebeobétovanim a maximalni
oddanosti jeho osobé. Dité poznamenané touto vychovou je pasivni, neni rozvijeno

jeho socialni citéni, empatie, nedosahuje adekvatni urovné védomosti, dovednosti a
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navykl, je zavislé, nesamostatné, vyzadujici stdlou pozornost. Obtizné¢ navazuje
kontakty s vrstevniky, a neakceptuje autority. Problematické je jeho Skolské vzdélavani

a velké problémy nastavaji v ptipad¢é vynucené odluky od rodi¢t (nemoc, smrt aj.)

e Nedisledna vychova
Casto se vyskytuje tam, kde rodi¢e (piipadnd dal§i vychovné ptisobici osoby)
nemaji jednotny vychovny pfistup, stanovuji rozdilné mantinely a pozadavky. Dité
nema jasné stanovené hranice, citi se nejisté, mize se chovat chaoticky az zaludn¢, kdy
se snazi znedislednosti vytézit, mize mit zna¢né vykyvy v chovani i v celkové

vykonnosti.

(Matgjéek, Z., 2001)
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7. Sourozenecky vztah

Sourozenectvim nazyvame vztah zalozeny na sdileni jednoho (polorodé
sourozenectvi), nejcastéji vSak obou rodict (plnorodé sourozenectvi). Specifickym
sourozeneckym vztahem je sourozenectvi zalozené na zéakladé adopce (pfipadné
péstounstvi), tedy neni jeho charakteristikou pokrevnost.

Sourozenci obvykle vyrtstaji v jedné rodiné a prozivaji spolu velkou a formativné
znacn¢ vyznamnou ¢ast zivota — détstvi. Vzajemna geneticka a fyzicka blizkost vytvaii
mezi sourozenci silny citovy vztah, ktery vSak muze byt i zna¢né¢ ambivalentni. Je
ovlivnén mnoha proménnymi, zejména celkovym klimatem v rodiné (vztahy mezi
rodi€i, pfibuzenstvem, vztahy rodi¢i k jednotlivym détem, celkové nastaveni rodiny

aj.), pofadim narozeni (sourozenecké konstelace) 1 vlastnimi osobnostmi bratrti a sester.

7.1. Pozitiva a negativa v sourozeneckém vztahu

Sourozenectvi je vztah, ktery si nevolime, ale je nam dan. Pro sourozenectvi je
charakteristické, Ze se jedna o komplexni typ vztahu, ktery na poli rodiny umoziuje
proziti vSech interpersondlnich interakci, které pak jedinec v modifikované podobé
uziva v dal§im spolecenském kontaktu. Pravé diky sourozenciim (zvlasté je-li jich vice)
déti zazivaji rovnocennost i podiizenost, spolupraci i soutézeni, lasku, zérlivost,
rivalitu, sobeckost ¢i empatii a altruismus. Jak jiz bylo zminéno, sourozenectvi je jako
kazdy velmi blizky vztah, ambivalentni, tedy nese sebou jisté klady (t€ch byva nastésti
vice), ale 1 zapory.

Mezi pfinosy sourozenectvi muzeme zaiadit napf.:

- vzajemnou Citovou oporu

sourozenecké spojenectvi a hluboké ,,pratelstvi® po cely zivot

- vzor pro napodobu

- moznost, jak se naucit kooperaci i zdravé soutézivosti a sebeprosazeni
- nenahraditelny zdroj rozvoje komunikac¢nich dovednosti

- pomoc a vedeni (zejména star§imi sourozenci)
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Negativni aspekty sourozeneckého vztahu jsou napadnéjsi, ackoliv jich je v
absolutnim méfitku jist¢ méné, nez pozitivnich. Negativni vlivy sourozenectvi byvaji
navic uzce ovlivnény a zesileny jinymi patologickymi vlivy v dané rodin¢.

Nékteré negativni dopady sourozeneckého vztahu:

- nezdrava sourozenecka rivalita

- snizovani sebevédomi

- preference nékterého ze sourozencu (a z toho plynouci nasledky)
- nerozpoznani Ci bagatelizace nadani (spiSe u mladSich sourozencii)

- sexualni kontakty mezi sourozenci (obvykle mezi nevlastnimi)

7.2. Sourozenecka konstelace

Sourozenecka pozice v ramci sourozenecké skupiny si nese urcitd specifika. Vztah
mezi sourozenci je navic znaéné ovlivnén genderové, tedy pohlavim jednotlivych
sourozencl. Sourozenecka konstelace, tj. pofadi, ve kterém se jednotlivi sourozenci
narodili, je uznadvanym faktem a je i experimentalné ovéfeno, ze ma vliv nejen na
osobnostni vyvoj jedince v détstvi, ale téz vyznamné souvisi s vybérem Zzivotniho
partnera a s celkovou kvalitou partnerskych vztaht

Skupiny podle poétu a pofadi sourozencu:

e Jedinacci

Jedinacci jsou z hlediska teorie sourozeneckych konstelaci povaZovéani za
obtizné¢ definovatelnou skupinu. Diky neexistenci sourozeneckého vztahu maji na
formovani jejich osobnosti vliv jiné faktory, nejvyznamnéji samoziejmé vliv rodict a
ptibuzenstva, dalSich socialnich skupin (kolektivy déti, kamaradi atd.). Velky vliv tzce
korelujici s ptistupem k ditéti ma ovSem fakt, pro€ je dité¢ jedinackem. Zda se jedna o
rozhodnuti  rodi¢t, které vyplynulo z pracovni kariéry, ekonomické situace ¢i je
vysledkem zdravotniho stavu rodi¢ii (matky) nebo sourozenec ditéte v jeho raném véku
zemfel atd. V sou€asné dob¢ pocet jedinackll stoupd, Castd je prosta snaha rodicl doprat
ditéti 1 sobé nejvyssi mozny ekonomicky komfort a jedno dité je tak vysledkem
pfedevs§im ekonomické uvahy.

K nejcastéiSim negativnim dopadum jedinac¢kovstvi patii napft.:

- men$i mira empatického chovani

- niz8i uroven socidlnich dovednosti (ve vrstevnické skupin¢)
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- snizené adaptivni schopnosti
- tendence K zavislému chovani
Vyhradni rodicovska laska a pozornost vici jedindCkiim muze vést i k velkému
tlaku, ktery je na né vyvijen. Dité€ je jedinym pokracovatelem rodu a zaroven nositelem
rodicovskych ambic, jeho uloha je tak velmi slozita a Casto na né&j byvaji kladené az
neadekvatné vysoké naroky. JedindCci mivaji velmi dobfe rozvinuté verbalni
schopnosti, byvaji ambiciozngjsi, dislednéjsi a svédomitéjsi. Rada jedinacka se ve svém
postaveni neciti dobie a sourozence by si prali. Pocit osaméni pietrvava i v dospélém

veku a zv1asté vyznamné je vniman po umrti rodica.

e Prvorozeni

Prvorozeni maji v ramci sourozenecké skupiny to privilegium, ze jakozto prvni
narozené dit€¢ v rodiné, méli po urcitou dobu veskerou vyhradni péci a pozornost
rodic¢lh a dalSiho piibuzenstva soustfedénou na sebe. V rdmci sourozenecké skupiny
patii k tém, ktefi se chovaji obvykle nejzodpovédnéji, nejcilevédoméji a nejvice se
ztotoziuji s modelem rodi¢a. Casto piejimaji zodpovédnost za své sourozence, a to i
tehdy, neni-li to rodi¢i pfimo pozadovéano. Zaroven byli ,,prikopniky* na nichz si
rodi¢e svou rodi¢ovskou roli zazivali prvné a cestu nejvhodnéjsiho vychovného ptistupu
teprve hledali, ¢imz mohli byt vystaveni vychovnym chybam vice nez dalsi sourozenci.
Diky doc¢asnému jedinadCkovstvi byl na né vyvijen vyssi tlak, vice se rodice soustiedili
na jeho cileny rozvoj, &asto ve smyslu pokradovani jejich ambic. Cim delsi bylo obdobi,
kdy byl prvorozeny jedinackem, tim vyraznéjsi jsou uvedené aspekty.

Mezi jista negativa prvorozenych patii:

- sklony k puntickafstvi

- ambicidznost a strach ze selhani

- tendence k manipulativnimu chovani, k taktizovani, nékdy i k prosazovani se
pomoci fyzické prevahy

- pfejimani zodpovédnosti za druhé, pocit nepostradatelnosti

- pfilisny tradicionalismus, nekriticky postoj k autoritdm aZ servilnost

e Druhorozeni
Druhorozené dité si nezaZije pocit byt jedinym a vyjimecnym ditétem, nebot’ se

0 pozornost a prizent musi dé€lit se starSim sourozencem. Pfichazi tak do zcela jiné

57



situace, nez jeho starSi sourozenec. Neni (vétSinou) tak ocekdvanym ditétem jako
prvorozené, ptichazi do jiz zab¢hlého rodinného systému, jemuz se musi pfizpisobit.
Model vychovy rodict byva Casto uzplisobeny potfebam a povaze prvorozené¢ho, maji
tendenci déti srovnavat, piicemz starSi byva meéfitkem hodnoceni. To mulze u
druhorozeného zptisobovat negativni postoje a snahu odlisit se a vyniknout v oblasti v
niZ prvorozeny sourozenec nevynikd nebo neprojevuje zdjem, a to i nezadoucim
zpusobem. Druhorozené déti byvaji druznéjsi, maji vyssi adaptacni schopnosti, lepsi
komunika¢ni dovednosti a jsou mén¢ uzkostlivé nez prvorozené. Byvaji také méné
konvencni, soutézivéjsi i velkorysej$i.  Podle pfistupu prvorozeného jsou bud
posilovany tendence rebelovat a vzdorovat nebo spolupracovat a komunikovat. Starsi

sourozenec tak osobnost mladsich sourozencli formuje velmi vyznamné.

e Pozice prostiedniho ditéte (déti)

Jestlize si druhorozené dité nikdy nezazilo vyhradni pfizen a pozornost rodiny,
pak po narozeni dalSiho sourozence se jeho situace jesté¢ vyznamné “zhorsi”. Negativni
aspekt mize byt navic zndsoben tim, ze je stejného pohlavi, jako nejstarsi dit¢ v
sourozenecké skupin€. “Priikopnické” starosti nejstar§iho a zarovein naléhavé potieby
nejmladsiho ditéte maji za nasledek praktické opomijeni potieb ditéte prostiedniho.
Prostiedni dité (déti) nemayji tak zadné vysostna privilegia.

Toto postaveni muze mit fadu negativnich dopadi, mezi néz patii napt.:

- opomijeni individudlnich potieb a vlastnosti ditéte

- mens$i podpora talentu a z4jmu

- tlak na stalé ptizplisobovani se

- v ditéti mize byt vyvolan pocit, Ze neni vyznamné, vyjimecné (komplex

ménécennosti), Ze neni milované

Prostfedni déti maji nesloZzitéjsi postaveni v sourozenecke skupin€. Museji si hledat
cestu, jak se odlisit, zviditelnit, jak vyvolat pozornost a ziskat projevy lasky a zajmu.
Cesty, kterymi se toho snazi dosahnout mohou mit rGznou podobu, od zamérné
problémového chovani po extrémni uvédomélost a pili. Podafi-li se prostfednimu ditéti
(ptedevsim diky vhodnému vychovnému pfistupu rodiny) vyrovnat se se svou nelehkou
pozici v kladném smyslu, pak to byvaji jedinci s vybornymi adapta¢nimi,

komunika¢nimi a socidlnimi schopnostmi a dovednostmi. Mohou byt velmi
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disciplinovani a cilevédomi s velmi dobrou schopnosti sebeprosazeni i kooperace.
Pokud svou pozici “nezvladnou”, byvaji negativisti¢ti, uzavteni, rebelujici, s tendenci k

extrémnimu chovani, ¢asto az ve smyslu socialni patologie.

e Benjaminci (nejmladsi déti)

Situace, kdy se do rodiny narodi tieti, pfipadné ctvrté a dalsi dité, je naprosto
odli$nd v porovnanim se situaci prvorozeného, ba i druhorozeného. Pozornost a péce
rodi¢l je rozde€lena mezi vSechny déti. Posledni narozené dit¢ je ¢asto vychovavano
sourozenci, zejména nejstarSim, rodice maji tendenci delegovat své pravomoci na dalsi
déti a méné na dit€¢ vychovné plsobit. Jsou mén¢ disledni a naro¢ni ve smyslu plnéni
rodi¢ovskych ambic a predstav. Pritomna byva také nasycenost zazitky jako jsou napf.
détské besidky, krouzky apod., rodice i $ir$i rodina jim jiZz nepiikladaji takovou
vaznost, jako u déti starSich. Benjaminci jsou tak trochu ponechdni svému osudu. To
sebou nese sva negativa i pozitiva.

Mezi negativa patii napft.:

- jsou mén¢ disciplinovani, nemaji jasné hranice, pfenaseji svou
zodpovédnost na druhé, mohu se naucit ,,bezmocnosti‘

- je veénovana nedostatend pozornost jejich osobnostnim charakteristikam,
zajmim a talentu

- mohou se citit opomijeni nebo pouze shovivavé pfijimani (,,nikdo je nebere
vazneé*

- neuZiji si privilegii rodinné pozornosti ani materialnich (dédi hracky, odévy,
sportovni vybaveni aj. po starSich sourozencich, €asto jsou ,pfifazeni” k

sourozencim i v oblasti volno¢asovych aktivit a zajmi)

Nejmladsi déti byvaji extrovertnéjsi, spoleenské, uméji jednat s lidmi, maji dobré
adaptacni a komunikacni schopnosti. Byvaji veselej$i a méné si ptipoustéji starosti.
Neméné Casto jsou vSak vzpurni, netrp€livi a touzici po vyniknuti a odliSnosti za
kazdou cenu. Mohou snadno ptechazet z jednoho extrému do druhého (stejné tak, jak na
n¢j reagovali v rodin€. Nékdy je povazovali za malé, roztomilé, nékdy jim byla vycitdna

nezralost, nesamostatnost atd.)

(Leman, K., 2012)
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7.3. Sourozenecka rivalita (soupeieni)

Se sourozeneckou konstelaci tzce souvisi i sourozenecka rivalita, neboli
sourozenecké soupetfeni. Mira a charakter rivality mezi sourozenci je jednim z velmi
vyznamnych aspektt, které urcuji vlastni kvalitu sourozeneckého vztahu. Z pohledu
rodi¢l (vychovatelil) je sourozeneckd rivalita vnimana jako nezédouci, s nutnosti ji
maximaln¢ eliminovat. Rivalita vSak neni jednoznacné negativni jev, jde spiSe o vlastni
intenzitu. Vhodnym vychovnym pfistupem ji Ize obvykle uspésné korigovat a
Vv takovém piipade¢ z ni dit¢ mize pozitivné tézit.

Intenzitu rivality ovliviiuje nejen vhodnost ¢i nevhodnost vychovného vedeni, ale
téz je urCovana veékem prvorozeného (star$iho) sourozence. Z hlediska pfijeti
sourozence lze povazovat za kritické batoleci obdobi, zejména kolem 2. roku Zivota.
Dvouleté déti zazivaji tzv. ,,obdobi vzdoru®, které je pro rodi¢e naro¢né, nebot dité
zacinajici si uvédomovat svou autonomii, zkousi prekondvat vychovné mantinely a
sebeprosazuje se. Zaroven je vSak stadle velmi zavislé na péci a blizkosti rodict,
vyzaduje silnou emocni podporu a vysokou miru pozornosti. Narozeni sourozence
Vv tomto obdobi je tak jeSté vétSim zdsahem do Zivotnich jistot a potieb ditéte, nez
V jinych zivotnich etapach, navic ztizené tim, ze na rozdil od déti ptedskolniho (a
star§iho) v€ku, nelze ptili§ apelovat na mentalni vyspélost a empatii.

Narozeni sourozence je vSak vzdy radikalni zménou v rodinném systému, ktery jiz
pfitomné (ho) sourozence vyznamné zasdhne. Dochézi ke zmé&nam socidlniho modelu
na néjZ se musi sourozenec naucit reagovat a adaptovat se.

Ptichodem sourozence se u velké ¢asti déti manifestuji emocni zmény, projevujici
se napt. zarlivosti, uzkosti, labilitou, agresi, negativismem, regresem v chovani apod.,
jejichz snahou (v€domou i nezamérnou) je obrana vlastnich pozic a jistot. Tyto reakce
Ize v adaptatnim obdobi povazovat za normalni. Ne&kdy jsou pfitomné i neskryté
antagonistické projevy k sourozenci. Pokud je jejich mira enormni a jedna se o
dlouhodobé (v extrémni podobé pak trvalé) nastaveni, dochazi k patologické vazbe
mezi sourozenci.

Projevy extrémni rivality (nesouladu) mezi sourozenci:

- emoc¢ni nepfijeti, ignorace
- zlomysIné chovani, zesméSnovani

- agresivni chovani, ublizovani az tryznéni
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- ruzné formy Sikany sourozence

- sexualni zneuzivani

Zdravé mira rivality mé i své pozitivni pfinosy. Mezi n¢ patii zdrava soutézivost,
rozvoj komunikac¢nich schopnosti, socialnich dovednosti, snaha vyniknout a prezentovat
Se.

(Fabere, A., Mazlish, E., 2009)
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8. Sourozenectvi zatiZzené postiZzenim

Sourozenecky vztah je naprosto jedinecny a pro zivot ¢lovéka velmi vyznamny.
Umoznuje mu ziskat takové zkuSenosti, které jsou v jiném typu interpersonalniho
vztahu nenahraditelné. Mimo nepieberného mnozstvi dovednosti a navyka, které diky
tomuto vztahu jedinec ziskava, ma i velky citové emociondlni aspekt. Sourozenec je
privodcem naseho zivota, pamétnik stejné rodinné kultury, nositel obdobné genetické
vybavy. Charakteristické pro sourozenectvi je i to, Zze se jedna o neovlivnitelnou danost.
Tak jako si nevybirdme rodiCe, nevybirdme si ani sourozence. V pocetnéjsi
sourozenecké skupin¢ existuje také preference sourozence, zalozena na obdobnych
pravidlech vybéru, jaka funguji napt. pii vybéru piatel nebo partnert. I mezi sourozenci
bez jakéhokoliv zatizeni postizenim existuje celd fada velmi komplikovanych vazeb a
mechanismi, které urcuji vyslednou podobu jejich vzajemného vztahu. V piipade
sourozenectvi zatizeném postizenim sourozence vstupuje do téchto, jiz tak slozitych
mechanismi jesté celd fada dalSich proménnych.

Také pro pfijeti postizeni sourozence sourozenci zdravymi plati, Ze zdsadni
vyznam ma rodiCovsky pfistup a vlastni osobnostni charakteristiky intaktnich
sourozencl. Je také zfejmé, ze zasadnéjSi —téZké typy postizeni v sob€ nesou 1 vyssi
miru odliSnosti v sourozeneckém vztahu, nebot’ vyraznéji posiluji nerovnocennost,
kterd by za jinych okolnosti byla ur€ovdna spiSe pofadim narozeni, pohlavim nebo
charakterovym souladem.

Kazdé dit€¢ v rodiné potfebuje svij vlastni prostor a rodiCovsky zajem. Je-li
handicap ditéte vyraznéjsi, pak se 1 vSichni zbyvajici ¢lenové rodiny piizpiisobuji vice

jeho zvySenym potiebam.

(Blazek, B., Olmrova, J., 1998)

8. 1. Specifika sourozenectvi zatizeném handicapem

e Prejimani zodpovédnosti za handicapovaného sourozence
Jedno z nejvyrazngjsich specifik sourozenectvi zatizeného postizenim je vyssi
zodpovédnost za handicapovaného sourozence. Intaktni sourozenec vnima velmi silné

potieby postizeného sourozence, uvédomuje si jeho zavislost na pomoci druhych.

62



Piejimé do znacné miry chovani rodict, nékdy je k tomu rodici i cilené vedena v této
roli upeviiovan. Tendenci piejimat zodpovédnost za osud handicapovaného sourozence
maji predevSim starS$i sourozenci a divky. S pfibyvajicim vékem rodi¢t a s jejich
zhorSenim schopnosti zabezpecit péci o postizeného sourozence zdravy sourozenec fesi,
jak dale zabezpecit adekvatni péci o n¢j. Muze to byt vniméano i jako velmi stresujici

zalezitost, kterd mize i vyznamné ovliviiovat jeho vlastni zivot.

e Ambivalence

Vzhledem kdruhu a stupni postizeni sourozence byva vyrazné narusena
reciprocita vztahi v sourozenecké skupiné (dvojici). PostiZzeny sourozenec nemtize byt
zdravému regulérnim vzorem ani rivalem, nebo jen tehdy, pokud je star$i a mladsi
zdravé dit€¢ nedorostlo dosud jeho schopnostem. Poté se role otaci. I v bézném
sourozenectvi se kvalita a intenzita vztahu vyviji a méni. Sourozenci jsou si nékdy
blize a pocituji velmi kladné vzajemné emoce, jindy pievazuje rivalita, Zarlivost ¢i
nazorovy nesoulad. V pfipadé handicapem zatizeném sourozenectvi je tato
proménlivost jesté vyraznéjsi. Projevy postizeni zasahuji do svéta intaktnich
sourozencl. Musi se pfizplisobovat potiebdm postizen¢ho bratra ¢i sestry, zvladat
nepiijemné projevy jeho postizeni, jakymi jsou v pfipadé mentdlni retardace ¢i autismu
nejéastdji  hyperkinetizmus, nete¢nost, emoéni labilita, agresivita aj.  Ziji
v domacnostech, které jsou jim pifizptsobené, jejich rodice (nejvice obvykle matka) jsou
péci o néj zatiZeni, Casté je i odlouceni z diivodi hospitalizace apod. 1 velmi tolerantni
a empaticky jedinec se dostava Castéji do ambivalentnich pocitl, kdy je mu pfitomnost
a existence postizeného sourozence nepiijemna a zdrovenl souciti jak s nim, tak
s rodinou jako celkem. Problematické je obdobi raného détstvi, kdy dité jesté nechape
odliSnost sourozence a jiné chovani vi¢i nému. Velky vyznam mé pfitomnost
postizeného sourozence u dospivajicich, nebot’ maji specifickou zkuSenost, kterd se
Vv jejich vrstevnické skupind obvykle nevyskytuje. Casté jsou pocity studu za
sourozenciv vzhled nebo projevy chovani, zaroven jsou jiz obvykle vytvofeny silné
emocni vazby a ochranitelské tendence vici nému

(St&panova, 2006).
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e Pocity viny
Intaktni sourozenci se c¢asto potykaji s pocitem viny vaci postizenému
sourozenci. Dlvody jsou rtizné, mezi Casté patii napiiklad ,,vycitky svédomi* za to, ze
je mu pfitomnost postizeného sourozence nepiijemnd, ze se vici nému nechova vzdy
tolerantné, u velmi empatickych jedincti pak i za to, ze on sam je zdrav.

(Markova, Z., Stredova, L., 1997)

8. 2. Pozitiva a negativa souZiti s postiZenym sourozencem

Spolec¢né souziti v rodin€ s postizenym sourozencem sebou nese fadu zapornych, ale
1 kladnych aspekti, které vyrazné¢ formuji osobnost intaktniho sourozence. Je-li péce o
postizeného sourozence dobfe zvladnuta, rodina zije v harmonickych vztazich a rodice
vuci zdravym sourozenctim voli vhodné vychovné piistupy, miize zdravy sourozenec ze

situace 1 velmi téZit.

e MozZna pozitiva

- Osobnostni vyzralost

- Zodpovédnost

- Altruismus

- Hluboky smysl pro rodinu
- Zdravé sebevédomi

- Nezavislost

- Sméfovani k poméhajicim profesim a angaZovanost ve spolecenském Zivoté

e MozZna negativa

- Pocit, Ze je rodic¢i piehlizen

- Pocity zarlivosti, rivality, nesouladu, averze

- Pocit zodpovédnosti za osud postizené¢ho sourozence

- Rozpaky z postizeni sourozence

- Pocity viny za vlastni zdravi

- Vysoka (az nezdraveé) zodpoveédnost za rodinné déni

- Ambice vykompenzovat rodi¢iim postiZzeni sourozence za kazdou cenu

- Omezeni a zména V socialnich kontaktech
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PRAKTICKA CAST

9. Vyzkumné Seti‘eni

9. 1. Cil vyzkumného Setieni

Cilem vyzkumného Setieni je nalezeni odpovédi na otazky plynouci ze specifik
sourozeneckého vztahu zatizeného mentalni retardaci nebo poruchou autistického
spektra. Diraz je kladen na vnimani problematiky z pohledu zdravého sourozence
scilem vytvofit co moznd nejkomplexnéjsi obraz o celkové situaci intaktnich
sourozencl v pecujicich rodinach a popsat aspekty, které maji zdsadni vyznam pro
formovani jeho osobnosti. Dalsi sledovanou oblasti je mira ovlivnéni sourozenectvim
S postizenym sourozencem u intaktnich sourozencli ve vztahu k jejich profesni

orientaci.

9. 2. Metodologie vyzkumného Seti‘eni

Ke zpracovani praktické ¢asti diplomové prace je vyuzity smiSeny typ vyzkumu
s preferenci kvalitativni metody. Za zakladni metodu sbéru dat je zvolen kvalitativni
interview, konkrétn¢ strukturovany rozhovor s otevienymi otazkami, jejichz ramec

nebyl predem striktné déan, ale byly sledovany tyto €tyri tematické oblasti:

a) Zakladni udaje (pohlavi, v€k, vzdélani, profese, po€et sourozencii, diagnoza

a v€k postizen¢ho sourozence, jeho soucasna situace).

b) Sourozenecky vztah:
Otazky tykajici se prvotni informace o postizeni sourozence, Vvyvoji
adaptacniho procesu, krizovych obdobich, vyvojovych meznicich, kladnych a

zapornych faktorech a okolnostech vztahu mezi sourozenci.

¢) Rodinna situace:
Otazky tykajici se piijeti faktu postizeni rodi¢i a $irSi rodinou, partnerského
vztahu rodi¢d, klimatu v rodin€é, vychovnych pfistupech a metodach,

ekonomické situace, hodnotové orientace rodiny, vztahu rodiny ke spolecnosti.
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d) Osobnost intaktniho sourozence:
Otazky tykajici se miry ovlivnéni postizenim sourozence ve vztahu
k povahovym vlastnostem, hodnotové a profesni orientaci intaktniho

sourozence.

Charakter volenych otazek:

- Identifikacni otazky (v€k, pohlavi atd.)
- Otazky o zkuSenostech a chovani

- Otazky o hodnotach a ndzorech

- Otazky o pocitech

- Otazky kontextové

Dotazy byly respondentim zadavany ustné, jejich odpovédi byly
zaznamenavany na audio zaznam nebo zapisovany (u téch respondentt, kterym
nahravani nevyhovovalo). Analyza dat byla uskuteénéna na zaklad¢ prepisi
rozhovorti a jejich nasledném otevieném kodovani podle zvolenych oblasti,
které byly roztfidéné do kategorii na zdklad€ spole¢nych znakii. Analyza byla
provadéna podle jednotlivych dotazti k vybranému tématu, ale i v ramci celého
kontextu rozhovoru. Pro blizsi dokresleni situace jsou v pfiloze diplomové
prace uvedené Ctyfi kazuistiky déti s mentalnim postizenim nebo s poruchou
autistického spektra, které jsou zaroven sourozencem néckterych probandil a
jejichz zkusenost ze spolecného souziti je z hlediska sledované problematiky

zajimavé.

Pro oblast sledovani miry ovlivnéni profesni preference intaktnich
sourozencl (a dalSich c¢lend rodiny) je pouzito dotaznikové Setfeni a je
vyhodnoceno statisticky. Zakladnim cilem je nalezeni odpovédi na hypotézu

(H1), ktera je stanovena takto:
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Hypotéza ¢. 1 — ,Pfitomnost postizeného clena vrodin€ ¢i v blizkém

pfibuzenstvu ma vliv na vlastni profesni volbu — konkrétné na preferenci

takzvané pomadhajici profese.*

Za vyznamnou hodnotu, ktera by potvrzovala stanovenou hypotézu lze pro

potieby této diplomové prace povazovat vice jak jednu ctvrtinu respondentt,

tedy vice nez 25%.

9.2.1. Struktura rizeného rozhovoru

a) Zakladni udaje

Pohlavi

Vek

Vzdélani (dosazené, probihajici studium)
Profese

Pocet sourozencti

Diagn6za handicapovaného sourozence

Jeho soucasna situace (v domaci péci, v resortu Skolstvi, v USP aj.)

b) Sourozenecky vztah

Jak a kdy jsi se dovédél/a o postizeni sourozence?

Jak si na tento fakt reagoval/a?

Jak si se s postizenim sourozence vyrovnavala? Byla n&jaka obdobi,
ktera se ti jevila jako zvlast€¢ vyznamna?

Jak bys charakterizoval/a va§ vzajemny vztah?

c) Rodinna situace

VzpomeneS si, jak reagovali na postizeni tvého sourozence
rodice a dalsi ¢lenové vasi rodiny?

Jak se situaci vyrovnavali?

Jak bys charakterizoval/a vztah mezi rodici?

Jak bys popsal vztahy a celkovou atmosféru ve vasi rodiné?

Jaky vychovny pfistup volili (voli) tvoji rodice?

Jak bys zhodnotil/a ekonomickou situaci ve vasi rodiné?
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- Co vasi rodiné¢ nejvice pomohlo (rodina, socidlni podpora,

poradenstvi aj.)

d) Osobnost intaktniho sourozence

- Ohlédnes-li se zpét, mas pocit, ze t& souziti s postizenym
sourozencem né¢jak ovlivnilo? Jak?

- Vnimas sourozenectvi s handicapovanym sourozencem za zkuSenost
spiSe pozitivni ¢i negativni?

- Udélal bys dnes ve vztahu k sourozenci néco zasadn¢ jinak?

- Ovlivnila tato Zivotni zkuSenost tvou profesni volbu a celkovy postoj
Kk Zivotu? Jak?

- Jak bys charakterizoval/a va$ vzajemny vztah nyni?

- Citi$ zodpovédnost za osud svého sourozence?

9. 2. 2. Struktura dotazniku pro dotaznikové Setfeni na vysokych Skolach
- Vék
- Pohlavi:
- Skola:
- Obor studia:

Otazka:

1. Proc si zvolil/a tento studijni obor?

2. Vyskytuje se ve tvé rodiné (piipadné v tobé blizkém okoli) n&jaka osoba
s handicapem? Pokud ano, mél tento fakt n&jaky vliv na volbu tvé profesni

orientace?
9. 3. Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumnym souborem je 26 rodin S minimalné dvéma détmi v trvalé péci,
znichz nejméné jedno ma diagnostikovanou mentalni retardaci nebo poruchu

autistického spektra. Se vSemi rodinami je autorka prace v dlouhodobém kontaktu

Vv ramci své poradenské a terapeutické Cinnosti ve specialné pedagogickém centru pro
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déti s mentalni retardaci a s autismem. Dotazovani probihalo prubézné v letech 2011 —

2015.

Hlavni dotazovanou skupinou jsou intaktni sourozenci (42 dotazovanych).

Vékové rozmezi probandi: 15 — 43 let.

Pro dotaznikové Setfeni na vysokych skolach bylo osloveno 156 probandi

z tad studentid vysokych skol:

UHK Hradec Kralové, obor Specialni pedagogika, Socialni prace
LF Hradec Kralové, obor VSeobecné 1ékarstvi, OSetfovatelstvi
UJAK Praha, obor Specidlni pedagogika

UK Praha, obor Specialni pedagogika, Socialni prace

9. 4. Analyza dat

9. 4. 1. Analyza dat z hloubkovych rozhovoru

a) Zakladni udaje

Dotazovanou skupinou jsou intaktni sourozenci (42 dotazovanych). Vékové

rozmeziproband:15 — 43 let. Rozhovorid se ucastnilo 23 zen a 19 muzi. Z toho 14

sttedoskolakt, 14 vysokoskolakt, 2 zaci zakladni Skoly, 9 studentd stfedni Skoly a 3

vysokoskolsti studenti.
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Tabulka €. 1. Prehled o rodinach respondentii

Jméno Stav 1.dité 2.dité 3.dité 4.dité
1 |Ronwvod 18 ket, stud. $S 15 let, Down.syn, stud. 78 Spec. |12 let, stud. ZS.
2 Rozvod 27 let, VS, vdand, 2 diti 22 ket, STMR, Prakt. kola |13 ket, stud. ZS.
3 [Manzek 35 let, VS, rozvedeny, 2 déti |30 ket, STMR, USP
4 |Manrek 28 let, SS, vdana, 2 déti |25 let, STMR -PAS, v dom. péci[22 let, SS, svobodny 20 ket, stud. VS
5 [Manzek 42 let, VS, vdana, 3déti |38 let, STMR - PAS, vUSP  [32 ket, SS, rozvedeny, 2 déti |15 let, stud. ZS
6  |Roavod 36et,SS, vdana, 3 déti 30 let, TMR, v dom. péci
7 |Drub-drwka |29 let, S, svobodny 25 ket, stud. VS 22 let, LMR+ PAS, stud. Prakc. Skoly
8  |Roavod 37 let,SS, vdand, 3 déti 35 let, VS, Zenat, 2.déti |33 let, TMR, v USP
9 [Mamrek 21 let, stud. VS 17 let, STMR, stud. Prakt. Skoly
10 |Mankek 32 ket, VS, vdand, 2 déti |29 ket, VS, vdand, 1 dité 23 let, STMR+ PAS, v dom.péci |20 ket, stud. VS
11 |Drub-druka |41 et, SS, rozvedend, 3 déti 39 let, SS, rozvedeny, 4 déti |29 let, SS, rozvedens, 2 déti |21 ket, STMR, v USP
12 [Maniek 35 let, Down. syn., v dom. péci [33 let, VS, Zenatf, 2.déti |30 ket, SS, vdand, 3 déti
13 |Roavod 2 lt, STMR +PAS,y dom Péci |19 let, stud. SS. 15 ket, stud. ZS
14 |Rozvod 43 et, VS, Zenaty, 3 déti |35 let, TMR, v USP 29 let,SS, vdand, 2 déti
15 |Manzk 43 let, VS, Zenaty, 4 déti |40 let, VS, vdana, 3 déti 36 let, Down. syn.,v dom. péci |32let, V&, vdand, 1 dité
16 [Manzelé 36 ket, vdand, 2déti 34 let, LMR +PAS, v dom. péi
17 |Roavod 28 let, SS, vdana, 3déti |22 ket, STMR, Prakt. $kola
18 |Roavod 25 et stud. VS 20 ket, stud. SS 18 let, STMR, stud. Prakt. $koly
19 |Drub-druka |23 ket, Down. syn., v dom. péci |21 let, SS, Zenaty, 1 dité 17 ket, stud. SS
20 [Manzk 29 let, VS, vdana, 2déti |26 ket, SS, vdana, 1 dité 20 let, Down. Syn., v dom. péci
21 |Manzek 31 let, SS, Zenaty, 2 déti (29 let, V'S, vdand, 1 dité 23 let, STMR + PAS, v dom. péci
22 |Roavod 26 let, SS, Zenaty, 2déti |25 let, STMR -PAS, v dom. péci
23 |Manzelé 35 ket, STMR, vdompéti |30 let, VS, 2 déi 26 et, Aspergertv syn,, stud. VS
24 [Mankk 18 let, stud. SS 12let, IMR+PAS, stud. 78 Prake. |12 let, stud. ZS.
25 |Roavod 17 ket, stud. SS 17 let, STMR, stud. Prakt. Skoly
26 [Manzek 39 let, S, vdand, 2 déti  [36let, VS, Zenaty, 2déti 32 ket, STMR, v dom.péci
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Graf ¢. 1. Respondenti dle pohlavi

Respondenti dle pohlavi
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Graf ¢. 2. Respondenti dle vzdélani
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Graf ¢. 3. Typ postiZeni sourozence

Typ postiZeni sourozence

b) Sourozenecky vztah
- Jak akdy jsi se dovédél/a o postizeni sourozence?
- Jak si na tento fakt reagoval/a?
- Jak si se s postizenim sourozence vyrovnavala? Byla né&jaka obdobi,
ktera se ti jevila jako zv1asté vyznamna?

- Jak bys charakterizoval/a va§ vzdjemny vztah?

Graf & 4 Kvalita vztahu mezi sourozenci

Kvalita vztahu mezi sourozenci

7%

10%

m \Vyborny
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Ze 42 respondentt 30 uvedlo, Ze si nevybavuji néjaky zasadni rozhovor ¢i zlomovy
okamzik, kde by byli obeznameni s diagnézou sourozence. K objasnéni jeho postizeni
dochazelo postupné, zpravidla v situacich, kdy se sourozenctiv handicap projevoval
vyznamnéji a rodie ¢i jini rodinni piislusnici se jim jeho chovani snazili vysvétlit.
Mladsi sourozenci handicapovanych do rodinné situace spiSe pfirozené vrustali,
postizeni vnimali jako danost, samoziejmost. OdliSnost zaznamenali pozd¢ji nez starsi
intaktni sourozenci, a to v obdobi, kdy mentaln¢ ptesahli svého handicapovaného
sourozence.

Situace starSich intaktnich sourozencti byla odlisna. Stejné¢ jako jejich rodice,
sami  si vSimali nestandardniho vyvoje postizeného sourozence a 2 respondenti
uvedli, ze moznd byli prvnimi, ktefi na nezvyklé chovani sourozence oteviené
upozornili.  V obou téchto pfipadech byl mezi sourozenci velky vékovy rozestup a
jednalo se o vicecetnou sourozeneckou skupinu.

V otazce tykajici se reakce na zjisténi postiZeni sourozence pievazovali odpovédi
(konkrétne 33 respondentil), ze nebyli zasko€eni, nebot’ k obeznameni dochdzelo spise
pfirozené a postupné. U 2 respondentii byla reakce vyraznéj$i, nebot’ byli pfitomni
sd¢leni diagndzy 1ékaiem a reagovali podobné jako jejich rodice. Sami uvedli, ze mozna
pln¢ nechépali zavaznost sdéleni, ale ztotoznili se s projevy zoufalstvi jejich rodici.

V otézkach souvisejicich s vyrovnanim se s postiZenim sourozence panovala velka
shoda (38 respondentll) vtom, Ze naprosto zdsadni vyznam sehrdl postoj rodicu.
U respondentil, kteti uvadéli, Ze rodi¢e nesli situaci velmi téZce a vnimali ji jako
tragédii, meli 1 sami sourozenci problém fakt postizeni akceptovat. Tak, jak se vyvijelo
piijeti rodici a dalSimi ¢leny uzké rodiny, dochazelo 1 k pfijeti intaktnimi sourozenci. 40
dotazanych uvedlo, Ze pocitovali nékdy vinu za to, Ze je jejich sourozenec postizeny a
oni jsou zdravi. 41 sourozencti opakované s postizenym sourozencem soucitilo a méli
pocit, ze ho museji n¢jakym zplisobem branit. VSichni respondenti zaroven uvedli, Ze
opakovang pocitili stud za postiZeni sourozence.

V otazce krizovych obdobi se nejcastéji uvadélo obdobi dospivani a to u 28
respondentll. Rozhodujici byl ovSem veékovy odstup mezi intaktnim a postiZenym
sourozencem. Byl- 1i vékovy rozestup mensi (do 4 let), bylo kriti¢téjsi spolecné souziti
v obdobi do 15 let, a to zejména s ohledem na nedostatek soukromi a niz§i miry
pozornosti ze strany rodic. Respondenty v tomto obdobi nejvice obtézovaly

sourozencovy projevy v chovani (napf. neklid, hlu¢nost, agresivni chovani aj.), zatimco
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v obdobi puberty tesili spise to, jak vnimaji jejich postizeného sourozence vrstevnici a
lidi v okoli.

V' hodnoceni kvality vzajemného vztahu 27 respondenti uvedlo, ze jejich
vztah s postizenym sourozencem je dobry, 8 respondentti uvedlo, Ze je vyborny,

4 respondenti uvedli, Ze je spiSe horsi a 3 respondenti jej povazuji za Spatny.

¢) Rodinna situace

- VzpomeneS si, jak reagovali na postizeni tvého sourozence
rodice a dalsi ¢lenové vasi rodiny?

- Jak se situaci vyrovnavali?

- Jak bys charakterizoval/a vztah mezi rodi¢i?

- Jak bys popsal vztahy a celkovou atmosféru ve vasi roding?

- Jaky vychovny pfistup volili (voli) tvoji rodice?

- Jak bys zhodnotil/a ekonomickou situaci ve vasi rodiné?

- Co vasi rodiné nejvice pomohlo (rodina, socialni podpora,
poradenstvi aj.)

- Citi§ odpovédnost za postizeného sourozence v otdzce jeho

budoucnosti?

Osloveni respondenti si v pfevazné vétSin€ (28 respondentil) prvni reakei rodicu na
zjisténi postiZzeni sourozence dostatecné nevybavuji, 12 respondentd se narodilo jako
mladsi sourozenec postiZzeného, 2 respondenti byli pfitomni sdéleni a vzpominaji si, Ze
rodi¢e prozivali Sok a velky smutek. V pozdéjSich obdobich 22 respondentt
vysledovalo postupné prijeti postiZzeni sourozence rodici, 2 respondenti maji pocit, Ze
postiZzeni pfijali od pocatku velmi dobie a 18 respondentli se domniva, Ze se rodice

dosud s postizenim sourozence zcela nevyrovnali.
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Graf ¢. 5. Akceptace postiZeni rodici
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VSichni respondenti se domnivaji, Ze postizeni sourozence mélo vliv na partnersky
vztah rodi¢a a vztahy v blizkém piibuzenstvu. 20 respondentli uvedlo, ze
postizeni  sourozence vztah rodici upevnilo a spiSe pozitivné¢ ovlivnilo. 21
respondent se domniva, ze mél postizeny sourozenec vliv na partnerstvi rodicl

spiSe negativni, 1 respondent ho vnima jako jednozna¢n¢ negativni.

Graf ¢. 6. Vliv postiZeného sourozence na partnerstvi rodici
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VSsichni respondenti uvedli, ze postizeni sourozence v celkové rodinné atmosfére
sehravalo vyznamnou roli. Zaroven téz vSichni uvedli, ze se potfebdm sourozence
prizptasoboval rodinny program a do zna¢né miry jim byl urCovén i okruh lidi, s nimiz
rodina udrzovala socialni kontakty. 39 respondentd se domniva, Ze postizeny
sourozenec ovlivnil jednotlivé ¢leny v rodin€é v jejich pohledu na Zivotni hodnoty a
priority, 15 respondentti uvedlo, Ze se rodina angazovala v akcich charitativniho a jinak
spolecensky prospésného charakteru, pficemz 10 respondentl z t€chto 15 ma za to, Ze
by se bez postizeni sourozence rodina v tomto smyslu nejspiSe neprofilovala. VSichni
dotédzani citi vici postizenému sourozenci zodpovédnost za jeho osud a fesi otazku, jak
by péCi o n¢j zabezpeclili poté, co by zemieli rodi¢e nebo se jiz o n& nedokazali
postarat. Do vlastni domacnosti by si svého sourozence ptivedli pouze 2 respondenti.
Zbyvajicich 30 respondentli uvedlo, Ze rodi¢e se ve vychové snazili o spravedlivy
pristup a byli vedeni snahou zabezpecit vSem sourozencim v rodin¢ co nejlepsi
podminky. Zaroven 15 respondent z této skupiny uvedlo, Ze se jim to ne vzdy dafilo a
ze navzdory jejich usili obcas pocitili nespravedlnost nebo pocit, Ze je postizeny
sourozenec preferovan. 8 respondenti pak uvedlo, ze se citili znevyhodnéni a 4

dotdzani pocitovali, Ze jsou preferovangjsi oproti postizenému sourozenci.

Graf ¢. 7 Vychovny pristup rodica

Vychovny pristup rodica
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Vice nez polovina respondentli (25 respondentll) se domnivd, Ze postizeni
sourozence mélo zcela zasadni vyznam vV ekonomické situaci v rodiné, pficemz stejny
pocet, tedy 25 respondentll je piesvédceno, ze ekonomickou situaci rodiny zhorSovalo.
Uvadénym divodem byla nemoZnost zapojeni matky do pracovniho procesu a
naslednym chybégjicim druhym piijmem. Prispévek na péci o osobu blizkou, které
pecujici matky pobiraly vypadek v ptfijmech nesaturoval dostate¢né, 5 respondenti
uvedlo, Ze se piiblizil platu, ktery by matka nejspi§ stejné pobirala, pokud by byla
zaméstnand, 20 dotdzanych jej povazuje za neadekvatn€ nizky. 17 dotazanych se
domnivd, ze postizeni sourozence ekonomickou situaci v rodin€ neovlivnilo, nebo ne

vyznamng¢.

Graf ¢. 8. Vliv postiZeni na ekonomickou situaci v rodiné

Vyznam postiZeni na ekonomickou situaci
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V otazce pomoci rodiné uvedlo 40 respondentli, Ze nejvétsi pomoci rodiné se
dostalo od nejblizsich ptibuznych, nejcastéji od prarodici. Za vyznamnou povaZuje
38 respondentdi  socidlni  podporu ( nejcastéji v roviné ekonomické)a 29
dotazovanych povazuje za vyznamnou pomoc poradenskych instituci (nejcastéji
uvadéné SPC, PPP a rand péce), a to predevSim v oblasti edukace postizeného

sourozence a pti feSeni vychovnych a vzdélavacich problémi.
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V otazce tykajici se zodpovédnosti za budoucnost postiZeného sourozence Se
vyslovili vSichni respondenti tak, ze se touto otdzkou zabyvaji a citi zodpovédnost za
sourozenctiv dal§i osud poté, co jiz nebudou schopni zabezpecit péci rodice. Dva
respondenti by byli ochotni pfijmout sourozence do své domacnosti a trvale o n¢j
pecovat, 40 dotazanych by volilo Gstavni pé¢i nebo chranéné bydleni, 25 z nich si
ptredstavuje, ze by si sourozence bralo pravidelné na navstévy do své rodiny a 15 by

jej navstévovalo pouze v ustavnim zafizeni.

9. 4. 2. Analyza dat z dotaznikového Setfeni

Pro kvantitativni vyzkumné - dotaznikové Setieni bylo osloveno 156 probandi
z tad studenti vysokych skol:
- UHK Hradec Kralové, obor Specialni pedagogika, Socialni prace
- LF Hradec Kralové, obor VSeobecné 1ékaistvi, OSetfovatelstvi
- UJAK Praha, obor Specialni pedagogika
- UK Praha, obor Specialni pedagogika, Socialni prace

Tabulka &.2 Piehled respondenti dle VS a obori

UHK LF UJAK UK LLF
Hradec Kralové | Hradec Kralové Praha Praha Praha
Spec. 30 | VSeob. | 18 Spec. 33 [Spec.ped] 20 | Vseob. | 10
ped. lékaf, ped. Iékaf,

Soc. 17 OSett. 13 Soc. 15
prace prace
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Graf ¢. 9. Respondenti dle studijnich obori

Respondenti dle studijnich oboru
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Graf ¢. 10 Respondenti dle ovlivnéni blizkym ¢lovékem
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Graf ¢. 11 Ovlivnéni handicapem

Ovlivnéni handicapem

Ze 156 respondentl z fad studentdl VS studujicich tzv. pomahajici profesi (obor)
odpovédéli 54 respondenti - tj. 35 %, Ze je ke studiu vybraného oboru pfiivedla i
zkuSenost s handicapovanym c¢lovékem  z rodiny nebo z okruhu blizkého

piibuzenstva.

9. 5. Zhodnoceni

Z analyzy hloubkovych rozhovort vyplyva, Ze zjisténi postizeni u sourozence a
obeznameni s jeho diagndzou bylo obvykle postupné a pfirozené, a to predevS§im u
sourozencll mladSich. U starSich sourozencii také dochéazelo spiSe k pfirozenému
pfijeti postizeni a jeho projevy v souvislosti sdiagnézou jim byly osvétlovany
predev§im v problémovych situacich. U obou skupin sehrdl naprosto zasadni roli
postoj rodi¢li. Pfevazna vétSina dotdzanych se nékdy potykala s pocity viny za to, ze
jsou na rozdil od sourozence zdravi, citili zodpoveédnost za sourozencovo Stésti
a méli tendenci jej v pfipadé¢ potifeby branit. Stejné¢ tak ovSem fesili stud za
sourozencovo chovéni, a to pfedevSim ve vztahu kokoli, zejména pak
k vrstevnikim. Z tohoto hlediska se jako naro¢né jevi obdobi puberty. Za
problematické obdobi lze pfedev§im  u sourozencl s menSim vékovym odstupem
povazovat 1 predskolni a mladsi Skolniho vk, nebot’ bylo velmi naro¢né zabezpecit

vSem sourozencim optimalni podminky, jak z hlediska rodicovské pozornosti
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a péce, tak ve vztahu k jejich soukromi a vlastnimu prostoru v kombinaci s jesté
nedostate¢nou osobnostni zralosti (tolerance, empatie, trpélivost aj.).

Vice jak dv¢ tietiny respondenti povazuji vztah s postizenym sourozencem za
dobry az vyborny. Tam, kde byla sourozenecka skupina vicecetnd, uvedli zaroven,
ze vztah spostizenym sourozencem nelze povazovat za zcela rovnocenny a je
odlisSny od vztahu k sourozenci zdravému. Vnimali se spiSe jako ti, ktefi mu maji
byt ndpomocni a tolerovat jeho odliSnost a méli tendenci zastupovat rodi¢ovskou roli.
U nékolika dotazovanych byl vztah s postizenym sourozencem oznacen za spise
hor$i az Spatny. Zde je shoda vtom, ze vSichni respondenti, ktefi pouzili toto
negativni hodnoceni, m¢li i problematicky  vztah srodi¢i. Zaporné¢ hodnotili
pfedev§im vychovny pfistup ke své osobe, jevil se jim jako nespravedlivy,
pfipadné¢ az despoticky a bylo od nich vyZzadovano podfizeni se potfebam
postizené¢ho sourozence. Mala cast dotdzanych uvedla, ze méla pocit preference
rodi¢i vaci postizenému sourozenci, a to ani ne tak v projevech citové naklonnosti,
jako spiSe v jejich vzdélavaci a zajmové podpofte.

Vsichni respondenti jsou presvédCeni, ze narozeni postizeného sourozence
zasadn¢ ovlivnilo vztahy mezi rodi¢i i Vramci $ir§i rodiny. S mirnou pfevahou
pak byl tento vliv hodnocen jako spiSe negativni. Respondenti uvadéli, ze ¢asova,
psychicka a casto i fyzicka naroc¢nost péce o postizeného sourozence vedla k jejich
vzajemnému odcizeni. Dochazelo K Castéj$imu rozdéleni rodicd, kdy jeden z nich
zabezpecoval program sourozencim zdravym, druhy pak postizenému a zaroven se
rodina do jisté miry spolecensky izolovala. Tento jev byl vyraznéjsi u respondentt,
jejichz sourozenci méli diagnézu spojenou se spoleCensky tézko akceptovatelnym
chovanim (neklid, afekty, hlu¢nost, agrese aj.), nejcastéji u sourozencd s autismem
v kombinaci s t€z8im mentadlnim  handicapem. Znacna ¢ast dotazovanych také
uvedla, Ze se jejich rodina postupné zacala stykat spiSe s rodinami, které téz
pecovali o dit¢ s handicapem. K navazani téchto kontaktli dochazelo nejcastéji
ve specidlnich Skolach, pfi neformdlnich setkavanich rodicl, pfipadné na riznych
akcich, které poradala rodicovskd sdruzeni. Také v ramci $irsi rodiny se prichodem
postizeného sourozence vztahy pozménily. Zatimco prarodice (Castéji ze strany
matky) se stali vice ndpomocnymi, nejcastéji s péci o zdravé sourozence, Casto téz
ekonomickou vypomoci, pak vazby se SirSim ptibuzenstvem ( bratranci, tety,

strycové aj.) spise ochladly.
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U poloviny dotazovanych byl uvadén jako zasadni divod castych  konflikti
mezi rodi¢i nedostatek financi. Omezené finance, Casto plynouci z chybéjiciho
pfijmu matky, rodin¢ umoznovaly pouze  zabezpeCeni zékladnich potfeb. Na
z4jmove, sportovni, kulturni a odpocinkové aktivity jiz rodina ekonomicky
nedosahla, nebo jen v omezené mife. Dle respondenti i tento faktor mél
zasadni vliv na celkové klima v rodiné a na vztah mezi rodi¢i. Z 26
dotazovanych rodin doslo k partnerskému rozchodu ¢i krozvodu u 13. Ve vsech
uvedenych ptipadech zlstal postizeny sourozenec v péci matky, stejné¢ tak jako
zdravi sourozenci. Po rozvodu si otec nasel novou partnerku u vice nez poloviny
respondentli, Cast z nich méla vtomto vztahu dal§i potomky. Matky se provdaly
pouze ve dvou piipadecha 2 znich mély nasledné dlouhodoby partnersky vztah.
Tato skuteCnost byla dle respondentd zapfi¢inéna 1  nevyrovnanosti péce
o postizeného sourozence, kdy otec odchodem zrodiny kontakt do zna¢né miry
eliminoval, zatimco matka pfevzala i jeho podil pée a tim se ji nedostavalo
Casu na vlastni seberealizaci a spoleCenské kontakty. Zaroven se u téchto rodin
zhorsila 1 ekonomicka situace.

Mensi skupina respondentll se domniva, ze postizeni sourozence vztah rodict

neovlivnilo, malé ¢ast uvedla, Ze m¢lo na jejich partnerstvi vliv spise pozitivni.
Pomoci rodindm s postizenym ditétem se dostavalo nejcastéji v nejuzsi rodiné. Za
velmi vyznamnou Ize povazovat pomoc stitu pfedev§im v otdzce hmotné
podpory a voblasti vzdélavani. Z instituci, které byly rodinAm napomocné byly
zminovany specidlné pedagogicka centra, stfediska rané péce a pedagogicko -
psychologické poradny (u dfive narozenych déti), déale pak svépomocné skupiny
rodi¢l stejné postizenych déti (napt. APLA, Sdruzeni pro pomoc mentalné
postizenym, aj.). Statni socialni podpora se vice jak poloviné dotdzanych zda
nedostate€nd a domnivaji se, ze by méla byt vyssi. TaktéZ se jim jevi jako
problematické posuzovani miry podpory a ur€ovani vyse pfispévku na péci, domnivaji
se, ze je Casto necitlivé a nepostihuje skute€né potieby postizeného ditéte a pecujici
rodiny.

Vice nez polovina oslovenych se pfiklani k tomu, ze postizeny sourozenec
ovlivnil cleny rodiny v nazirani na Zivotni hodnoty a priority a vedl jejich

smysleni k prosocialni orientaci.
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Na zaklad¢ dotaznikového Setfeni mezi vysokoskolskymi studenty pomahajicich
profesi vyhodnocujeme stanovenou hypotézu (H1) za potvrzenou, nebot 35 %
dotazanych studentti uvedlo, Ze je ke studiu pomahajici profese piivedl i blizky kontakt

s osobou s handicapem.
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10. Zavér

Sourozenectvi s handicapovanym sourozencem a zivot v rodin€, ktera o n¢j
pecuje, je zcela nenahraditelnou a tézko prenosnou zkuSenosti. Mize mit mnoho
riznych podob a muze byt intaktnimi sourozenci vnimana jako zkuSenost
pozitivni a pro jeho zivot vlastné velmi cennd, stejn¢ tak jako komplikace, které¢ by
se rdd vyhnul. Radostné je zjisténi, ze tento veskrze negativni soud ucinila jen mala
¢ast dotazovanych. VétSina se shodla na tom, Ze néktera obdobi a uskali tohoto
specifického sourozenectvi byla sice naro¢na, ale s ¢asovym odstupem jej hodnoti jako
pozitivn¢ formujici jejich osobnost. Domnivaji se, ze se naucili vétsi skromnosti,
empatii a zodpoveédnosti, maji siln€jsi smysl pro solidaritu a rodinny zivot, Castéji si voli
své profesni uplatnéni v oblasti poméhajicich profesi.

Ukazuje se vSak také, Ze v disledku postizeni sourozence doslo v jejich rodinach
k nartistu mnoha zatézovych faktord a, ze z tohoto hlediska je pecujici rodina jeste
vice ohrozend, nez jiz tak dosti zkousend bézna rodina soucasnosti. V pecujicich
rodinach se sice vyskytuji obdobné ¢i stejné zatézové faktory, avSak jsou vice
exponované, obtiznéji feSitelné a predev§im dlouhodobé. Extrémni zatéz je kladena na
rodi¢e jako partnery a zejména pak, jako na vychovatele. To, zda postiZeni sourozence
negativné nepoznamena zivot jeho sourozencim zdravym je totiz zcela zasadné
ovlivnéno prave jejich ptistupem.

Od roku 1989 se v ¢eské spolecnosti udalo mnoho pozitivnich zmén ve vztahu
k lidem s handicapem, narozeni postizeného ditéte jiz obvykle neni stigmatizujici a
spolecnost je vici nim vice tolerantni a solidarni. Zaroven je vSak jesté mnoho oblasti
V péci o handicapované a jejich rodiny, které by si zaslouzily mnohem vice pozornosti a
podpory. Opomeneme-li ne zcela idealni finan¢ni podporu ze strany statu, pak velké
rezervy shledavame napf. v podplrné psychologické pomoci rodiné, piic¢emz
systematickou péci o intaktni sourozence, zaZivajici velmi specifické problémy
z takovéhoto souziti vyplyvajici, se poradenska zatizeni nezabyvaji. Obcasna setkani
sourozencll postizenych déti (dospélych) organizuji nékterd sdruzeni a zajmové
organizace, ale jedna se o narazové, obvykle nepravidelné akce, které nelze povazovat
za koncepcni a systematickou podporu. Zajem o takovouto sluzbu piitom vyslovili
nejen vSichni dotazovani, ale je potvrzovan i autor¢inou dlouhodobou praxi ve SPC pro

déti s mentalnim postiZzenim a s autismem.
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Tato prace si neCini ambice pausalizovaného pohledu na zivot v rodinach
pecujicich o dit€¢ s mentdlnim postizenim ¢i s autismem, ani na jednoznacnou
specifikaci situace intaktnich sourozencl. Obraz vytvoreny na zakladé relativné
vysokého poctu respondentti vSak mlze byt inspirativni jak pro odborné pracovniky
pomahajicich profesi, tak pro realizaci dalSich vyzkumnych Setfeni v této problematice,
pfipadné, a to by bylo velmi potéSujici, podpofit k iniciaci podplrnych

sourozeneckych a rodicovskych skupin.
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P¥ilohy

A. Kazuistiky

A.l. Petr

Zakladni diagnoza: Stiedné t€Zka mentalni retardace, détsky autismus, epilepsie.

Osobni anamnéza

Chlapec se narodil roku 2000 z udrzovaného téhotenstvi z dvojcat (druhé dité

zemielo). Porodni vaha: 870 g, porodni délka: 32 cm, chlapec byl resuscitovan,
doslo k ¢etnym poporodnim komplikacim, piedevsim pak k hypoxii mozku
S naslednym masivnim otokem. Od pocatku byl v péci détského neurologa. Ve 13.
meésicich zivota byl konstatovan opozdény psychomotoricky vyvoj, zhruba na
urovni 8. mésice mentdlniho véku. Prvni kriicky se objevily ve 26. mésicich, slova
ve 20. mésicich. Jiz pfed ukoncenim druhého roku se u chlapce zacaly projevovat
autistické tendence — vyhybani se o¢nimu kontaktu, nezdjem o socialni déni,
atypicka hra, rigidita v chovani. Ve tfech letech mu byla stanovena diagnéza
sttedn¢ tézka mentdlni retardace a stfedné funkéni autismus. Od této doby je

Vv péci détského psychiatra a specidlné pedagogického centra.

e Souclasna situace: Chlapec ma stereotypni chovéani, Spatné se
piizpisobuje zménam. M4 rdd svij zavedeny potadek, Ipi na
dodrzovani urcitého fadu ve sledu dennich ¢innosti, vyZaduje systém
V uspotfadani predméti. Dochazi u ného k ¢etnym vykyvim nalad a
silnym afektivnim reakcim. Byva agresivni, neni-li mu vyhovéno.
Ovlada cca 50 slov, kterad ¢asto opakuje bez adekvatniho uziti. V feci
se objevuje echolalie. Jeho hra je rigidni, vytvaii fady z predmétu,
ma rad predméty vydavajici hluboké tony. V TV sleduje reklamni
spoty, které poté mechanicky opakuje. Je precitlivély na nckteré
zvuky, nemd rad Zlutou barvu. Je vybiravy v jidle, konzumuje max.
10 vybranych jidel, jind nepfijimd. Je hyperaktivni, obtiZzné zamétuje
pozornost. M4 velmi nizkou potiebu spanku (n€kdy celé noci bdi).
V jeho chovani jsou mnohocetné stereotypie — kmitani rukama,

toceni, luskani prsty, poskoky, zédklony a tukani péstmi do brady.



Rodinna anamnéza
Matka: narozena 5. 5. 1960 vyssi odborné vzdélani. Zdravotni stav: dobry
Otec: narozen 16. 7. 1955, vysokoskolské vzdélani. Zdravotni stav: zdrav
Sestra: narozena 2.6. 1996, studuje stfedni Skolu. Zdravotni stav: zdrava.

Bratr: narozen 8.9. 1998, student stiedni Skoly. Zdravotni stav: zdrav.

Rodi¢e v soucasné dob¢ jiz neziji ve spolecné domacnosti, jsou rozvedeni.
Chlapec je svéfen do péce matky. Ma dva star$i zdravé sourozence studujici na
SS. Matka pracovala jako zdravotni sestra (VOS), otec je uéitelem na stiedni
skole (VS). Rodina Zije ve spole¢né domacnosti s prarodiéi, kteti se téZ podileji na
péci. Otec si bere vSechny déti pravidelné na jeden vikend v mésici. Vztah mezi

sourozenci matka hodnoti jako dobry.

Socialni anamnéza
Rodina zije ve spolecné domdcnosti s prarodi¢i ve star§im rodinném domé o
velikosti 3+kk v Hradci Kralové. Nejstarsi dcera je pies tyden na internaté. Matka
po ukonceni rodicovské dovolené ukoncila pracovni pomér a od té doby o chlapce
trvale pec€uje. Pobira pfispévek na péc¢i o osobu blizkou a vyzivné ve vysi 10 tisic
K¢,- na vSechny tii nezletilé déti. Pfijmy rodiny nepiekracuji 1,5 nasobku

7ivotniho minima.

Skolni anamnéza

Petr nenavstévoval pfedSkolni zafizeni, Skolni dochdzka mu byla odloZena o
déti s autismem. Vzdélava se dle RVP pro zaky se stfedné t€Zkym mentalnim
postizenim, dle individudlniho vzdélavaciho planu. Ve vyuce je vyuzivano metod
strukturované¢ho uceni a komunikaéniho systému VOKS. Ve §.r.2014-2015 je
zdkem 7. ro¢niku, naroky kladené na vzdé€lavaci program zvlada s Castecnou

redukci.
Nyni, pravdépodobné s nastupem puberty, dochazi k nartistu problematického
chovéni. U Petra se vyskytuji astéjsi vykyvy nalad, prudké afektivni reakce a

sebeposkozovani. Problémové chovani se zhorSuje v odpolednich hodinach, proto



bude chlapci redukovéana délka hodinové dotace tak, aby odchézel po 4.vyucovaci

hodingé. Matka tzce spolupracuje se SPC a s psychiatrem.

A. 1l. Radek

Zikladni diagnoza: Lehkd mentélni retardace, détsky autismus — stiedné funkéni

Osobni anamnéza

Chlapec se narodil roku 1998 z nekomplikovaného t&hotenstvi. Porod

protahovany, vyvolavany ve 42. tydnu gravidity. Porodni vaha: 4000 g, porodni

délka: 53 cm, chlapec byl kiiSen. Od pocatku byl v péc¢i détského neurologa. Ve

13. mé&sicich zivota prvni kroky, prvni slova ve 20. mésicich. V batolecim obdobi

pozorovano netypické chovani — maly zajem o socidlni kontakty, zvlastni z4jmy a

velmi nizk4d odolnost vuci stresu. Po druhém roce Zivota doSlo k vyraznému

nartstu v oblasti slovni zasoby, vyslovoval i obtizna slova a dlouha vétna spojeni,

avSak zcela mimo kontext. Pfi prohlidce ve 3. letech détska 1ékarka vyslovila

podezieni na détsky autismus, tato diagnoza pak byla potvrzena ve 38. mésici

zivota détskym psychiatrem.

Soucasna situace: Nyni je hoch Sestnactilety. V jeho chovani se
projevuje znacna rigidita, nesndsi ani minimalni zmény v rezimu.
V domacim prostiedi byly upraveny podminky, tak aby dochazelo
cernou a tmave zelenou na odévech i v interiéru. Nesnese predméty
vystavené na polici (shazuje je), obrazy ani jiné dekorace. V byté¢
demoluje nabytek, ve svém pokoji vyZaduje zatemnéné okno. Ma
celou fadu ritudld, které vyzaduje. Napt. vyhyba se Slapnuti na
prasklinu, chodi po odpocitanych krocich, kazdé rano cvici sestavu
stejnych cvikl, vecer se dozaduje zp&vu ukolébavky od své matky.
Ma enormni zdjem o techniku, pfedevSim o dopravni prostfedky,
k tomuto zajmu soustfed’uje veSkeré své aktivity a témata hovoru.
Rad posloucha klasickou hudbu a hraje na flétnu. Mé& odpor
k vytvarnym ¢innostem, je malo zru¢ny. Obtizné zvlada sebeobsluhu.
K ¢innostem potiebuje podporu vizualizovanych schémat (napf.
postup, jak se obléknout nebo se umyt). Spatné snasi p¥itomnost

malych déti, byva viici nim agresivni. V zatéZové situaci ma tendenci



bez rozmyslu utikat, nasledky svého chovani neodhadne. M4 snizeny
prah bolesti. Rad ji, ¢asto se prejida a pak trpi zaludecnimi potizemi.
Pojida a ochutnava nejedlé predméty, napt. drobné kaminky ¢i hlinu.
V soucasnosti dochazi k nartistu autosexualni aktivity, které se
vénuje 1 ve spolecnosti a na vefejnych mistech. Nyni je z tohoto
divodu medikovdn a vramci péfe SPC dochazi na terapii

problémového chovani.

Rodinna anamnéza
Matka: narozena 18.2. 1973, vysokoskolské vzdélani. Zdravotni stav: zdrava
Otec: narozen 16. 7. 1972, vysokoskolské vzdélani. Zdravotni stav: zdrav.

Bratr: narozen 1.1. 1996, zak SS. Zdravotni stav: dobry.

Socialni anamnéza
Rodina zije ve spole¢né domacnosti V rodinném domé o velikosti 5+kk
v Hradci Kralové. Rodinné vztahy matka hodnoti jako dobré az harmonické, a to
I Vv ramci SirSi rodiny. S pé¢i o Radka Casto vypomaha matka matky a do rodiny
dochazi také osobni asistentka, ktera zabezpecuje péci pred ptichodem rodici a

star§iho bratra.

Skolni anamnéza

Radek navitévoval predskolni zafizeni - béznou MS, kde byl od &tvrtého roku
veden jako integrovany s ¢aste¢nou podporou asistenta. Skolni dochazku zahajil po
odkladu $kolni dochazky v bézné zakladni Skole jako integrovany zak s podporou
asistenta. Bé&hem druhého rocniku zékladni Skoly jiz vyukové nezvladal ani po
upravach v individualnim vzdélavacim programu. Od tfetiho ro¢niku byl pieveden do
RVP pro zaky s LMP. V patém ro¢niku byla ukonena integrace pro problémové
chovani a chlapec piesel do ZS praktické, do t¥idy pro déti s autismem. Jeho adaptace
byla obtizna a v prvnim pololeti patého ro¢niku mu byla redukovéana ¢asova dotace na
16 vyucovacich hodin tydn€. Stav se upravil a v Sestém rocniku jiZ pokracoval
standardné. Naroky kladené v ramci RVP pro zdky s LMP zvladl s individudlnim
planem. Po dokon&eni ZS praktické pokracuje v Praktické §kole dvouleté, prvni roénik
mu byl rozlozen, aby mu byla poskytnuta delsi ¢asova dotace na zvladnuti uciva.

V ramci vyuky pracuje dle svych moznosti, vyzaduje vSak stidlou kontrolu a pevné
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vedeni. Ma tendenci dokazovat fyzickou pfevahu, mezi spoluzdky casto vyvolava
konflikty. Nyni se objevil problém s onanii, ktery je v feSeni s odborniky (psychiatr,

psycholog a specialni pedagog SPC).

A. lll. Marek
Zikladni diagnéza: Downlv syndrom, stfedné tézkd mentélni retardace, Klinefeltertiv

syndrom, srdec¢ni vada.

Osobni anamnéza

Chlapec se narodil roku 1992 z nekomplikovaného tc¢hotenstvi. Porod bez
komplikaci v planovaném terminu. Porodni vdha: 3250 g, porodni délka: 50 cm. Po
porodu mél chlapec problémy s dychanim a byl 4 dny na umé¢lé plicni ventilaci. M¢l
malo rozvinuty saci reflex, byl krmen sondou. V prvnich dnech zivota probéhla série
vySetfeni, vcetn¢ genetického. Byl potvrzen Downiiv a Klinefelteriv syndrom a
vyznamna srde¢ni vada. Ve 3. tydnech prodélal operaci srdce, dalsi pak v 7 letech
zivota. Od pocatku byl v péci détského neurologa. Ve 20. mésicich zivota zvladl prvni
kroky, prvni slova ve 22. mésicich. Jeho vyvoj byl vyrazné opozdény, ale pfiméreny
vzhledem k diagn6ze Downova syndromu. Pii psychologickém vysSetfeni §kolni zralosti
(ve SPC) v 6 ti letech dosahl celkové hodnoty 49 1Q, s nejlepsimi vysledky ve verbalni
sloZce, naopak nejniz§ich hodnot dosihl ve slozce nazorové. Velké potize mél ve
zvladani socialnich situaci, byl Casto slovné a fyzicky agresivni. Problémové chovani

bylo feSeno s psychiatrem na doporu¢enou medikaci vSak rodic¢e neptistoupili.
e Soucasna situace: Nyni je Markovi 22 let. Jeho chovani je stéle
velmi problematické, byva vybusny a verbalné 1 fyzicky agresivni,
s malym respektem k autoritdm. Je obtizné¢ motivovatelny, byva
ochoten se podrobit jisté korekci chovani pouze za ,,uplatu® jidlem,
pfipadné¢ pod pohriizkou nésili. Je v trvalé péci rodict, 2x tydné
navstévuje chranénou dilnu. Z chranéného bydleni byl pro své
chovani vylouc¢en. Rodice spolupracuji se SPC pro déti s mentalnim
postizenim, nyni je zavadén novy motivaéni systém s cilem upravit
Markovo problémové chovani, matka je metodicky vedena. Medikaci
navrhovanou psychiatrem rodi¢e odmitaji, voli alternativni 1écbu

(bylinky, homeopatika).



Marek je obézni, motoricky nezdatny s odporem k pohybu. Rad sleduje TV,
poslouché pohadky a zpiva. Nyni si oblibil hrani her na pocitaci. Ma rad zvirata,
zejména koné a psy. Je rad ve spolecnosti druhych lidi, v chranéné dilné¢ ma
kamarady. Nesnese ovSem jakékoliv omezovani, takze dochazi k Castym

konfliktam:.

Rodinna anamnéza

Matka: narozena 5. 5. 1960, stiedoskolské vzdélani. Zdravotni stav: po operaci stiev,
Crohnova choroba.

Otec: narozen 16. 7. 1955, sttedoskolské vzdélani. Zdravotni stav: zdrav

Sestra: narozena 2.6. 1984, VS, vdana, 2 déti. Zdravotni stav: zdrava.

Bratr: narozen 8.9. 1988, SS, Zenaty, 2 déti, Zdravotni stav: asthma bronchiale, alergie.

e Socialni anamnéza

Rodice jsou manzelé, ziji spole¢né¢ v byté o velikosti 3+1. Marek ma
dva star$i sourozence, ktefi jiz neziji ve spole¢né domacnosti. Vztah mezi
sourozenci matka hodnoti jako dobry, rodiné vypomdha star§i dcera,
druhy syn Zije mimo republiku. Nyni matka pecuje nejen o Marka, ale téz
o svou nemocnou matku. Matka pobira pfispévek na osobu blizkou,
Markovi je vyplacen plny invalidni dichod. Otec je zaméstnan jako fidi¢

MHD. Ekonomicka situace rodiny je relativné dobra.

Skolni anamnéza

Marek nenavitévoval predikolni zafizeni. Skolni dochazku zah4jil po roénim
odkladu §kolni dochazky v ZS specialni (diive pomocna $kola), pro nezvladatelné
chovani mu byl udélen jesté dodate¢ny odklad dochazky. Nésledné pokracoval
standardné az do 5. roéniku ZS specialni. S opakovanymi agresivnimi afekty byla
redukovéna casova dotace na 16 vyuCovacich hodin tydné, coz nevedlo ke
zlepSeni stavu. Od zacatku 6. roniku Marek chodil do skoly pouze 2x tydné na
prvni dvé vyucovaci hodiny a 2 tydné pracoval dvé vyucovaci hodiny se
specialnim pedagogem v SPC. Po incidentu, pfi némz doslo k napadeni a zranéni
tfidni ucitelky, ukoncil i omezenou dochazku do Skoly a byl vzdélavan pouze

individualné.
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Vyukoveé Marek zvladal naroky kladené na vzdélavaci program pro zaky se
sttedné tézkym mentalnim postizenim velmi dobfe. Zvladl zaklady trivia i
zékladni sebeobsluzné cinnosti a drobné pomocné domdaci prace. Jeho

problémové chovani vSak neumoznilo pokracovat v dalsim vzdélavani.

A. IV. Martina

Zakladni diagno6za: Stiedné t€zka mentalni retardace

Osobni anamnéza

Divka se narodila roku 2000 z nekomplikovaného té¢hotenstvi. Porod byl
pfedcasny, ve 28. gravidity, zakonceny cisafskym fezem - doSlo k srde¢nimu
selhani matky. Porodni véha: 850 g, porodni délka: 30 cm. Po porodu pobyvala
Vv inkubdtoru s plicni ventilaci. Doslo k otoku mozku a nésledné k zanétu mozku
s masivnim krvacenim. Prvni 4 tydny pobyvala na ARO, poté byla ptelozena na
JIP. Do doméaciho oSetfovani byla propuSténa ve 3. mésicich, vyZivovana byla
umeélou vyzivou prostiednictvim sondy. Probihalo intenzivni rehabilitacni cviceni
Vojtovou metodou. Divka sedéla v jednom roce, ve druhém roce zivota zvladla
prvni kroky, slivka pfed tfetim rokem. Pii psychologickém vySetieni Skolni
zralosti (ve SPC) v 6 ti letech dosahla celkové hodnoty 45 1Q, stejnych hodnot
pak dosahovala pfi opakovanych rediagnostikach.

e Soucasna situace: Nyni je Marting 14 let. Chodi do ZS speciélni (7.
ro¢nik), navstévuje rukodélny a dramaticky krouzek pii Skole. Je
spoleCenska, rada komunikuje se spoluzaky, kontakt s nimi
vyhledava i mimo Skolu, v posledni dobé zacala projevovat zvySeny
zajem o chlapce. M4 psa o kterého se staram a ma velmi kladny vztah
k ptirodé. Rada si hraje s panenkami, stavi z lega, ma rada prochazky
a jizdu na trojkolce.

Rodinna anamnéza
Matka: narozena 5. 5. 1970, vysokoskolské vzdélani. Zdravotni stav: po operaci
srdce (transplantace chlopné) je v ¢astecném invalidnim dichodu.
Otec: narozen 6. 7. 1969, stfedoSkolské vzdélani. Zdravotni stav: zdrav

Sestra: narozena 1.6. 1995, studuje na VS. Zdravotni stav: zdrava
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Socialni anamnéza
Rodice jsou manzelé, ziji spolené v byté o velikosti 4+1. Martina ma starsi
sestru, ktera studuje VS (specialni pedagogiku), Ziji ve spoleéné domacnosti.
Vztah mezi sourozenci matka hodnoti jako velmi dobry. Matka je v domacnosti,
pobira ptispévek na osobu blizkou a zaroven ¢aste¢ny invalidni diichod, nebot’ se
[éCi se srdcem. Otec je zivnostnik, truhlaf. Ekonomicka situace rodiny je dobra.
Skolni anamnéza
Martina nenavstévovala klasické piedSkolni zafizeni,ale rok pied zahdjenim Skolni
dochazky chodila do détského rehabilitatniho stacionaie. V sedmi letech
nastoupila do ZS$ specialni (pomocné), adaptaci zvladla dobie. Nyni je zakyni 7.
Roc¢niku, vyucuje se podle RVP pro zdky se stfedné t€zkym mentdlnim
postizenim, ma vypracovany individualni plan ve ¢teni, psani a poctech. Ucivo
s mirnou redukci zvlada, je veelku manudln€ zrucné a pracovita.
Je dobie motivovatelnd, respektuje autoritu pedagogti. Po vyucovani chodi do
Skolniho klubu, navstévuje krouzek ruc¢nich praci a dramatiky. Rada sportuje,
ucastni se Skolnich sportovnich aktivit a reprezentuje S$kolu v ramci klubu
INTEGRA (klub handicapovanych sportovci) ve stolnim tenise. Je spoleCenska,

dobfe zvlada socialni situace.
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B. Ukazka prepisii Fizenych rozhovort

B.1. Rozhovor ¢.1
a) Zakladni udaje

Pohlavi - Zena

Vek — 29 let

Stav, pocet déti — vdand, I dcera

Vzdélani (dosazené, probihajici studium) — VS, vieobecné Iékaistvi
Profese — détska lékarka

Pocet sourozencti - 3

Diagnoéza handicapovaného sourozence — Stredné tézka mentalni
retardace, porucha autistického spektra — typ nizkofunkcni, epilepsie
Jeho soucasna situace (v domaci pééi, v resortu $kolstvi, v USP aj.) —

V domaci péci rodicu

b) Sourozenecky vztah

Jak a kdy jsi se dovédél/a o postizeni sourozence?

Rodice o tom se mnou a s mou starsi sestrou mluvili, co se pamatuji.
Neprobéhl néjaky zasadni rozhovor ve kterém by nam to oznamovali.
Ze je bratr zcela jiny bylo zjevné na prvni pohled. Vysvétlovali nam,
pro¢ se chova tak, jak se chovd a vedli nas ktomu, abychom to

respektovali.

Jak si na tento fakt reagoval/a?
Jako na danost. Nase rodina je silné vérici, vaimali jsme to jako Bozi

zAamer.

Jak si se s postizenim sourozence vyrovnavala? Byla né¢jaka obdobi,
ktera se ti jevila jako zvlasté vyznamna?

Jako mala jsem Spatné snasela, ze je bratr jako nerizena strela.
Abychom mély se sestrou soukromi, prchaly jsme casto k prarodiciim,
kteri bydleli ve vedlejsim domé. Pozdéji jsme dostavaly za ukol se o

bratra postarat, drzely jsme sluzby. Samoziejmé, ze nam to nebylo



vzdy milé, ale braly jsme to jako nasi povinnost viici nému i Viici
rodicim. Kdyz se pak narodil jesté mladsi bratr, situace se vice
zkomplikovala. Kdyz jsem byla na druhém stupni ZS, pristihla jsem se
nekolikrat, Ze se za nej stydim. Na stredni skole jsem se s tim pak uz
vyrovnala a pripadné hloupé nazory ci usklebky spoluzakii mé uz

nezrarnovaly.

- Jak bys charakterizoval/a vas vzajemny vztah?
Asi jako nerovnocenny. Vzdy jsem bratra vnimala spise jako
ochrankyne, citila jsem vuci nemu hlavné zodpovednost. Méla jsem

ho rada, ale jinak nez ostatni sourozence.

c) Rodinna situace
- Vzpomene§ si, jak reagovali na postizeni tvého sourozence
rodice a dalsi ¢lenové vasi rodiny?
Co se pamatuji, nijak netrpéli nebo to nedavali najevo. Urcité v tom
hraje velkou roli jejich oddand vira v Boha. Casto Fikdvali, Ze ndm

byl bratr dan proto, abychom néco pochopili a nécemu se naucili.

- Jak se situaci vyrovnavali?
Pojali to jako jakysi ukol, ktery maji zvladnout. Rozhodné netruchlili.
Spise byli casto unaveni. Maminka kvuli nému zacala studovat
specidlni pedagogiku. Nyni, kdyz je bratr uz dospély a mohutny, maji

problém s jeho zvladnutim, zejména diky jeho fyzickeé prevaze.

- Jak bys charakterizoval/a vztah mezi rodic¢i?
Jako krdsny. Maji se velmi radi. Nikdy se nehadali. Kdyz bylo nejhiir,
tatinek byl mamince oporou. Byl hodné zaméstnany, ale
nevzpominam si, ze by si nékdy doma béhem dne treba lehl a

odpocival.



Jak bys popsal/a vztahy a celkovou atmosféru ve vasi rodiné?

Jak uz jsem Fikala, jsme silné vérici rodina. Zili jsme jako kiestané,
chodili jsme pravidelne do kostela, do spolecenstvi nasi fary. Byli
Jjsme vedeni ke skromnosti a vzajemné lasce. Nikdy jsme napriklad
nemeéli televizi, vecery jsme travili spolu, bavili jsme se Cetbou,
povidanim a hranim na hudebni nastroje. Mezi spoluzaky jsme byli
obcas kviili tomu tercem posmechu, ale my jsme byli spokojeni. Méla

Jjsem harmonické détstvi.

Jaky vychovny pfistup volili (voli) tvoji rodice?

Byli diisledni, ale tak néjak s laskou. Oproti jinym vrstevnikiim jsme
méli hodné povinnosti a mnohem méné volného casu. Domaci prace
byly samozrejmosti. V péci o bratra jsme drzeli sluzby. Byli jsme
podporovani v zdjmech a ve studiu. Naopak, napr. technické
vymozenosti a modu rodice moc neuznavali a byli jsme tak troSku
mimo proud. Ja a moje sestra jsme s tim mely nekdy problémy. Vici
postizenému bratrovi byli dost prisni, nékdy to vypadalo, ze az moc.
Snazili se, aby v ramci svého postizeni zvladl co nejvice. Kdyby to

délali jinak, asi by nebyl vitbec zvladatelny.

Jak bys zhodnotil/a ekonomickou situaci ve vasi rodin€?

Moc penéz jsme neméli, protoze maminka byla v domdcnosti a
pecovala o mladsi bratry. Tatinek pracoval jako urednik a zaroven
spravoval faru a pecoval o kostel. Nikdy jsme nejezdili na néjaké
dovolené, tu a tam na vylety. Ale na krouzky, skoly v prirode, tabory a
studium nam rodice vidy penize dali, tam jsme se mohli plne
realizovat. Maminka pobirala prispévek na péci, také si vzpomindm,
Ze jsme dostali penize na porizeni auta. Kdyz byl bratrovi odcizen
invalidni vozik, pratelé z farnosti udelali sbirku na novy. Na zakladni

potrieby penize vidy byly, myslim, Ze jsme hmotnou nouzi netrpéli.
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Co vasi rodin¢ nejvice pomohlo (rodina, socidlni podpora,
poradenstvi aj.)

Nepochybné vira v Boha a spolecnost lidi v nasi farnosti. Také
prarodice z obou stran nam hodné pomahali, méli jsme pékne vztahy.
Bratr navstevoval specialni a pak praktickou skolu, to velmi pomohlo

predevsim mamince.

d) Osobnost intaktniho sourozence

Ohlédnes-li se zpét, maS pocit, ze t& souziti s postizenym
sourozencem né¢jak ovlivnilo? Jak?
Urcité ano a velmi. Je to neopakovatelna a neprenositelna zkusenost.

Jsem urcité tolerantnéjsi a pokornéjsi.

Co bylo ve vasem vztahu nejproblematictéjsi a proc?
Jsem klidna a spise introvertni. Asi nejvice mi vadila bratrova
hyperaktivita a celkova hlucnost. To se pozdéji zménilo, naucila jsem

se to lépe sndSet.

Vnimas sourozenectvi s handicapovanym sourozencem za zkuSenost
spiSe pozitivni ¢i negativni?

Ted' v dospélosti to vidim jako urcité pozitivni zkuSenost. V puberte
bych to tak jednoznacné nevidela, obcas jsem pred nim unikala a

napadaly meé myslenky, jaké by to bylo, kdybychom ho neméli...

Udgélal bys dnes ve vztahu k sourozenci néco zasadné jinak?

Asi ne. Nemd cenu se zabyvat tim, co jiz nelze ovlivnit.

Ovlivnila tato zivotni zkuSenost tvou profesni volbu a celkovy postoj
k zivotu? Jak?

Nevim, co mad vetsi vliv, zda bratrovo postizeni nebo vira v Boha.
Oboji je formujici. Uznavam nekomercni hodnoty, rodina je pro mne
zasadni. Co se tykad volby povolani, to me ovlivnilo urcité. Premyslela

jsem nad specialni pedagogikou, pak jsem zvolila medicinu,
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konkrétne detske lékarstvi. AZ odatestuji, budu pracovat jako détska

psychiatricka.

Jak bys charakterizoval/a vas vzajemny vztah nyni?

Je stale stejny. Citim k bratrovi lasku a zaroven velkou zodpovédnost.

Citi$ zodpovédnost za osud svého sourozence?

Ano, velkou. Resim, co s nim bude, aZ uz to rodice nebudou zvlddat.
Asi bychom se museli néjak stridat se starsi sestrou (bratr dosud
studuje), nevylucuji ani néjaké chranené bydleni. Ale urcité bychom

si ho brali na vikendy a prazdniny.

B. Il. Rozhovor ¢. 2
a) Zakladni idaje

Pohlavi - Zena

Veék — 30 let

Stav, pocet déti — vdand, 2 dcery

Vzdélani (dosazené, probihajici studium) — VS, socidlni prace

Profese — socialni pracovnice

Pocet sourozencti - 2

Diagndéza handicapovaného sourozence — sStredné tezkd mentalni
retardace, Downiiv syndrom, Klinefelteriiv syndrom, srdecni vada.
Jeho soucasna situace (v domaci pééi, v resortu $kolstvi, v USP aj.) —

V domdci péci rodici

b) Sourozenecky vztah

Jak a kdy jsi se dovédél/a o postizeni sourozence?

Rodice se mnou a s mladsim bratrem o bratrovo postizeni nemluvili.
Povazovali je za natolik zjevné, Ze to ziejmé nepovazZovali za nutné.
Ze je bratr jiny jsem pochopila, kdyz mu byly asi tak dva roky. Prisel

mi zvlastni, snad i trochu legracni a dokud byl maly, tak i roztomily.
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- Jak si na tento fakt reagoval/a?
Brala jsem to tak néjak prirozenée, problémy s prijetim nastaly az

pozdeji, kdy povyrostl.

- Jak si se s postizenim sourozence vyrovnavala? Byla né&jaka obdobi,
ktera se ti jevila jako zvlasté vyznamna?
Nejprve mi jeho postizeni nijak nevadilo. Kdyz M. byly asi tak ctyri
roky, zacala jsem si uvédomovat, Ze se celd nase rodina toci jen
kolem néj a podrizujeme se mu. Ja a prostiedni bratr jsme ho museli

plné respektovat a vzdy mu ustoupit. To mi vadilo.

- Jak bys charakterizoval/a va§ vzajemny vztah?
Bala jsem se ho. M. byval agresivni a panovacny. Zejména ode mne
bylo vyzadovano, abych mu pomdhala a prakticky ve vSem mu

ustupovala. Délali to tak vsichni v nasi rodiné, M. je u nds vladcem.

c) Rodinna situace
- Vzpomenes§ si, jak reagovali na postizeni tvého sourozence
rodic¢e a dalsi ¢lenové vasi rodiny?
Ty uplné zacatky uz si nepamatuji. Rodice se kviili bratrovi casto
hadali, otec matce daval za vinu jeho chovani. Zaroven mu vSak
ustupovali uplné vsichni, véetné prarodicii. Tata doma byval mdlo,
maminka byla casto unavend, nékdy plakala. Spatné sndsela

pohorsené reakce lidi a vzhledem k M. chovani to byvalo casto.

- Jak se situaci vyrovnavali?
Myslim, ze kazdy sam. Moc nekooperovali. Tata domdcnost a péci o
nas nechaval plné na ni. Byval hodné v praci nebo v dilné. Mamince
pomahala babicka — jeji matka. Myslim, Ze se s bratrovym postiZenim
asi nikdy nevyrovnaji, ale minimalné maminka by to nepriznala.
Navenek se snazi pusobit vyrovnané a smirenée.

- Jak bys charakterizoval/a vztah mezi rodi¢i?
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Otec je vylozené dominantni, maminka velmi submisivni. Otec se
casto choval az despoticky. Byval viici ni i viici nam hodné kriticky.
M. tak néjak nechaval ladem. Myslim, Ze spolu stastni nejsou. Otec

rodinu zabezpecoval ekonomicky, jinak se moc nesnazil.

Jak bys popsal/a vztahy a celkovou atmosféru ve vasi rodiné?

Jak uz jsem rikala, otec byl tak trochu despota, maminka submisivni,
bazliva. Méla jsem koalici s prostiednim bratrem, jsme si i nyni velmi
blizci. Maminky mi bylo spise lito, k otci mam takovy spis chladnéjsi
vztah. Hodné nam pomdhala babicka s dédou z maminy strany.

Otcovi rodice M. neprijali a myslim, Ze ho davali mamince za vinu.

Jaky vychovny piistup volili (voli) tvoji rodice?

Doma viadl M. Nebyly mu nikdy stanovovany hranice, vsichni se mu
podrizovali a on nds pékné ovladal. Ja i druhy bratr jsme od néj
velmi casto dostali, nesméli jsme se branit s odiivodnénim, Ze z toho
nemd rozum a navic se nesmi rozcilovat, kvili nemocnému srdci.
Citili jsme to jako velkou krivdu. Od nas byla vyZzadovana poslusnost

a méli jsme povinnost se vsim pomahat.

Jak bys zhodnotil/a ekonomickou situaci ve vasi rodin€?

Penéz jsme moc neméli, protoze maminka byla v domdcnosti a
pecovala o mladsi bratry. Tatinek pracoval jako F7idic MHD,
privydélaval si opravami hodin a domacich spotiebicii. Financné
nam dosti pomdahali prarodice, zejména kdyz jsme s bratrem presli na
SS. Na lyzéky ¢i do Skol v prirodé jsme nejezdili, ani na dovolené. Ani
do krouzkii jsme moc nechodily, jen do Sokola. Ale hlady jsme

netrpéli a na zakladni potreby penize byly. Jen ten standard nebyl

vysoky.

Co vasi rodiné nejvice pomohlo (rodina, socidlni podpora,

poradenstvi aj.)
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Nejvice pomahali maminy rodice, financné i s M. Pozdéji maminka
pobirala prispevek na péci o osobu blizkou a na nas s bratrem néjaké

pridavky. Take jsme dostali prispévek na auto a prukazku ZTP/P.

d) Osobnost intaktniho sourozence
- Ohlédnes-li se zpét, mas pocit, ze t& souziti s postizenym
sourozencem n¢jak ovlivnilo? Jak?
Urcite ano. To je Zivotni zkuSenost, ktera se neda s nicim srovnat.
Bohuzel, ja na détstvi nevzpominam zrovna rada a bratr v tom sehral

velkou roli. Bdla jsem se ho.

vvvvvv

Bali jsme se ho. Bratr je silny a pomérné mohutny, mél nad nami
fyzickou prevahu a nebyl veden k tomu, ze nam nesmi ublizovat. Byl
napadny i na ulici, casto délal scény, vztekal se, byl Skodoliby. Meél
problémy i ve specialni skole, odkud ho pro nezvladatelné chovaini
vloucili. Pak dochdzel s matkou dvakrat tydné na vzdeélavani do
SPC. Stydéla jsem se za néj a v puberté jsem méla obdobi, kdy jsem
odesla bydlet k prarodicum. Vratila jsme se az za rok a to jen kwviili

druhému bratrovi, ktery mi velmi chybél.

- Vnimas$ sourozenectvi s handicapovanym sourozencem za zkuSenost
spiSe pozitivni ¢i negativni?
Ted’ v dospélosti to uz nevidim jen jako negativni zkusenost. Myslim,
Ze rozhodujici roli sehrdl postoj mych rodicu. Kdyby M. dostal

pevnéjsi vedeni, mohla byt i celkova atmosféra doma uplné jind.

- Udé¢lal bys dnes ve vztahu Kk sourozenci néco zasadné jinak?
Asi ne, jako dité jsem Zdadnou moc neméla.
- Ovlivnila tato zivotni zkusenost tvou profesni volbu a celkovy postoj

k zivotu? Jak?
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Ano. Puvodne jsem nechtéla s postizenymi lidmi mit cokoliv
spolecného. Samotnou mé prekvapilo, Ze jsem si po gymnaziu zvolila
socidlni prdci. A nelituji. Pracuji v chrdanené dilne, kam dokonce

dochazi i miij postizeny bratr.

Jak bys charakterizoval/a vas vzajemny vztah nyni?

Dnes ho lépe sndsim, uz se ho nebojim a v pripadé néjakého ataku
bych se aktivné branila. M. to sam velmi rychle pochopil a mnohem
vice me respektuje. Kdyz se s nim setkavam v praci, je mi to spis mile.
Podstatnou roli v tom ale hraje védomi, ze je to jen na chvili a pak

spolu nemusime dale setrvavat.
Citi§ zodpovédnost za osud svého sourozence?

Ano, fo ano. Ale vim urcité, a uz si to dnes ani nevycitam, ze bych si

ho k sobé nevzala. Hledala bych ustavni péci a jezdila bych za nim.
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