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Abstrakt

Nazev prace: Sourozenci déti s handicapem
Autor prace: Natalie Ciglerova
Vedouci prace: Mgr. Zuzana Bilkové, Ph.D.

Pocet stran: 83

Cilem mé bakalatské prace je zmapovani specifik sourozeneckého vztahu, v némz jeden ze
sourozencl je handicapovany. Dale si kladu za cil popsat, jaké bylo z pohledu zdravého
sourozence détstvi vedle postizeného sourozence a jak je to samotné mohlo ovlivnit pro jejich

budouci zivot.

Tato bakalafska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. V prvni kapitole
teoretické Casti je uvedena klasifikace postizeni, tedy kratké zakladni popsani jednotlivych
typl, jako jsou télesné postizeni, smyslové a mentalni. Druhéd kapitola vénuje pozornost
rodin¢ jako celku, kterého je sourozenec zna¢nou soucdsti, a rodinnému zivotu
s handicapovanym, reakce rodi¢li a faze vyrovnavani se se zatézovou situaci. Ve treti kapitole
je popsan samotny sourozenecky vztah s handicapovanym jedincem, jeho specifika a je

zamétena pozornost spiSe zdravym sourozenctim a jejich vyvoji.

Realizace praktické¢ casti probihala formou kvalitativniho vyzkumu. Technikou byly
polostrukturované rozhovory se zdravymi sourozenci handicapovanych (N = 7). Rozhovory
se tykaji reflexe jejich détstvi s handicapovanym sourozencem, jejich sourozeneckého vztahu

a pohled na rozdily ve vychové rodict.

Kli¢ova slova: handicap, sourozenecky vztah, rodina, zatézova situace, zdravy sourozenec



Abstract

Title: Siblings of children with handicap
Author: Natalie Ciglerova
Supervisor: Mgr. Zuzana Bilkova, Ph.D.

Number of pages: 83

The purpose of this thesis is to chart the specifics of the sibling’s relationship where one of
the siblings is handicapped. The next aim is to describe how was it growing up with a
handicapped child from the view of the healthy sibling. My interest is to find out how could
it affect the healthy siblings for their future life.

This thesis is divided into two parts and these are the theoretical part and practical part. In
the first chapter of theoretical part there is a classification of disability and its short
description. The types of disability described are physical, sensual and mental. The second
chapter pays attention to the family as a whole, of which is the healthy sibling part. It is also
about the family life with handicapped child and there is a description of phases of coping.
In the last and third chapter is defined the sibling’s relationship and its specifics if one of the
siblings is handicapped. The attention is paid rather to the healthy siblings and their

development.

The realization of the practical part of this thesis was realized by qualitative method of the
research. The techniques were semi structured interviews with healthy siblings of
handicapped children. The interviews were about the reflection on growing up with the
handicapped sibling, their sibling’s relationship and their point of view on the education of

their parents.

Key words: handicap, sibling’s relationship, family, stressful situation, healthy sibling
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Uvod

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodice hodnoceno jako naro¢nd Zivotni situace, ktera
obrati zivot o 180 stupnd. Je to narocné jak fyzicky, tak také psychicky, ale také asoveé a
vyrazné to ovlivni kazdodenni Zivot nejen rodict, ale celé rodiny jako celku. A kdyz pisu
rodiny, myslim tim i zdravé sourozence, ktefi jsou nedilnou souc¢ésti tohoto celku. Je veelku
nepochybné, ze jakmile postizeni ditéte ovlivni Zivot rodicl, musi zna¢né ovlivnit i Zivot
sourozencl, na které se bohuzel mnohdy v této problematice zapomina. Sourozenci hraji
v nasSem Zzivoté podstatné diilezitou roli. Jsou to nasi ucitelé, soupefi a pratelé, se kterymi
travime od narozeni mnoho ¢asu a patii k naSim nejbliz§im. Pokud je ale jeden ze sourozencii
handicapovany, spousta téchto specifik sourozeneckého vztahu nemohou byt rozvijeny a tim
se stavd sourozenecky vztah s handicapovanym odliSny. To vSak neni jediny piredmét
zkoumani v této bakalaiské praci. Skutecnost, ze jedinec vyristd s ditétem s postizenim, musi
stejné jako rodice ditéte, ovlivnit i sourozence. A to jak pozitivng, tak i negativné a v mnoha

riznych oblastech jeho Zivota.

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvni kapitola teoretické casti je o
klasifikaci, a tedy zékladnim rozdéleni typl postizeni. Druha kapitola je vénovéana celé
rodiné, a tedy jakd je kvalita rodinného zivota s handicapovanym a jaké jsou faze
vyrovnavani se se zatézovou situaci, které nemusi nutné prozivat pouze rodice, ale taky pravé
sourozenci handicapovanych. V posledni, tieti kapitole se zam¢tfuji na samotné sourozence
handicapovanych, na jejich vyvoj a osobnost. Popisuji specifika sourozeneckého vztahu,
v némz jeden ze sourozenctl je handicapovany a nastifiuji pfinos mit za sourozence jedince

s postizenim pro zdravé jedince.

Cilem prace, ktery je popsan v praktické ¢asti, je zjistit, jak ovliviiuje handicap sourozence
vyvoj a osobnostni charakteristiky zdravého jedince a jaka jsou specifika sourozeneckého
vztahu, v némz jeden ze sourozenct je handicapovany. Réda bych se zaméfila také na to, jak
se lisila vychova rodict u handicapovaného a zdravého ditéte a jaké pocity ohledné postizeni

vnimal zdravy jedinec v pribc¢hu détstvi a vyrtstani.



I.  TEORETICKA CAST

1. Postizeni

., Postizeni byli vidy v déjinach vaimani a prijimani svym okolim ambivalentne ... Lidé se

Jich obavali, vyhybali se jim, litovali je a ignorovali. “ (Blazek, Olmrova, 1985, s.35)

Postizeni lze chapat jako ztratu, poSkozeni urcitého organového systému nebo ztratu funkce
nékterého télesn¢ho systému. Takové postizeni ovSem ovliviiyje i rozvoj celkové osobnosti
jedince s postizenim a projevuje se i ve vytvoreni jeho spole¢enského postaveni. Jedna se o
miru zatizeni daného nejen biologicky, ale také socialné a je to znevyhodnéni dané také mirou
jeho subjektivniho zvladnuti. Postizeni rozliSujeme na dvé skupiny podle pfi¢in zmén
v oblasti psychickych funkci, resp. celé osobnosti. Primarni postiZeni piedstavuje omezeni
v rozvoji zakladnich funkci jako napf. zrak, sluch. Zalezi na zdvaznosti onemocnéni, zda
dojde v dasledku handicapu k psychickym problémtim. Sekundarni zmény vznikaji po
dlouhodobém ptsobeni nejriznéjSich faktor, které mohou byt zavislé na existenci
primarniho postizeni. MiiZou se na tom podilet rizné osobnostni vlastnosti nebo prostiedi,

ve kterém jedinec Zije. (Vagnerova, 2004)

V Ceské republice je pfiblizné 10 % obyvatel, ktefi maji n&jaké zdravotni postiZeni, coZ je
pfiblizné kazdy desaty obéan CR. Zdravotni postizeni jako takové se ale dotykd mnohem
vétsiho poctu obyvatel, protoze vétSina lidi s handicapem Zije v rodindch. Dusledky
zdravotniho postizeni zasdhnou osoby ve sféfe socidlni, ekonomické, psychologické a
dalsich, proto je procento daleko vyssi nez 10 %. Clovéka se zdravotnim postizenim lze
definovat jak nc¢koho, kdo potfebuje pomoc, vedeni a ochranu ve form¢ socialni péce,

charitativnich a podobnych aktivit. (Michalik a kol., 2011)

Dle § 16 skolského zdkona (zakon ¢. 561/2001 Sb. o piedskolnim, zdkladnim, stfednim,
vy$$im odborném a jiném vzdélavani) jsou za zéky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
povazovany osoby s postizenim, tj. télesnym, sluchovym, mentalnim, autismem, vadami feci
nebo vyvojovymi poruchami uceni nebo chovani, osoby se zdravotnim znevyhodnénim, t;.
zdravotni oslabeni ¢i dlouhodobé onemocnéni a osoby se socidlnim znevyhodnénim, kam

patii déti z rodinného prostiedi s nizkym socialné kulturnim postavenim nebo s nafizenou



ustavni vychovou. Dnes uz pojem ,specidlni vzdélavaci potfeby* ztratil svlj pavodni
vyznam, a proto se frekventovanéji pouzivad termin ,potfeba podplrnych opatieni®.

(Michalik, Baslerova, & Felcmanova, a kol., 2015)

Podle Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi (MKF) (2008) je
postiZeni (disability) definovéano jako ,porucha, hranice aktivit a omezeni participace.
Oznacuje negativni hlediska interakce mezi jedincem (se zdravotnim problémem) a

spolupusobicimi faktory daného jedince (faktory prostiedi a faktory osobni).* (Pfeiffer,
Svestkova, 2008, 5.221)

Novosad ve své publikaci (2000) piSe, ze ,, podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) je
postizeni castecné nebo uplné omezeni schopnosti vykondavat nékterou cinnost ¢i vice

cinnosti, které je zpiisobeno poruchou nebo dysfunkci organu. “ (Novosad, 2000, s. 13)
1.1 Klasifikace zdravotniho postizeni

Existuje mnoho pohledt a kritérii pro klasifikaci zdravotniho postizeni. Nejbézngjsim, a
tudiz nejpouzivanéj$im zplisobem diferenciace zdravotné postizenych je podle jednotlivych

handicapi, poruch a znevyhodnéni: (Michalik a kol., 2011)

Poruchy télesné (somatické): takovymi poruchami se rozumi rtizné defekty a handicapy
vzniklé po onemocnéni, tirazu nebo ztraté hybnosti a mobility. MlzZe jit o vrozené i ziskané

poruchy. (Fischer, Skoda, 2007)

Poruchy komunikace: k poruchdm komunikace fadime problémy spojené s vnimanim,
pfijimanim podnétl a jejim néaslednym zpracovanim a reakci. Patii jsem poruchy vnimani

smysly, jako jsou napf. zrak, sluch a poruchy Feéi. (Fischer, Skoda, 2007)

Poruchy mentalni: k témto porucham spadaji v§echny znevyhodnéni v oblasti rozumovych
schopnosti, napf. mentalni retardace nebo porucha autistického spektra. (Fischer, Skoda,

2007)

Vnitini  diferenciace uvnitt skupiny zdravotné postizenych mé& mnoho kritérii.
Pravdépodobné nejbeéznéjsi je déleni podle hloubky postizeni. Setkdvame se s délenim

zdravotniho postizeni na:
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Poruchy lehkého stupné: Handicapy z této skupiny jsou spiSe charakterizovany jako
minimalni odliSnosti od normy, nékdy se zda byt v§echno v normélu nebo hrani¢ni. Takové
defekty neni nutné podporovat specialni a institucionalizovanou pomoci, ale k naprave staci
jen bézné pedagogické prostiedky, napt. u poruch chovani nebo specifickych poruch uceni.

(Fischer, Skoda, 2007)

Poruchy stiedniho stupné: Takové poruchy uz vyzaduji specidlni ptistup, metody a pomoc.
Pro préci s osobami se zdravotnim postizenim stfedniho stupné je nutna ti¢ast specialistli a
pomocnych instituci, €asto je také znemoznéna i€ast ve vyuce na béznych skolach. Takové
poruchy jsou napi. smyslové poruchy, psychické poruchy nebo poruchy v oblasti socialnich

vztaht.. (Fischer, Skoda, 2007)

Poruchy tézkého stupné: Do této kategorie patii jedinci, ktefi kvili svému handicapu
potiebuji celodenni specialni péci a jsou odkazani na pomoc okoli a spole¢nosti. Handicap je
velmi omezuje v kazdodennim fungovani, moznosti edukace a spolecenské seberealizaci.
Péce o takové osoby je realizovana ve vétsing ve specidlnich institucich, u osob s mentalnimi
poruchami jsou takové ustavy s celodennim pobytem, pro osoby s poruchami osobnosti

existuji napiiklad detenéni ustavy. (Fischer, Skoda, 2007)

V nasledujicich podkapitolach jsou zminéné ty typy postizeni, které se objevovaly u

sourozencl respondentli v mé vyzkumné ¢ésti.
1.1.1 Télesnd postizeni

Spole¢nym znakem osob s té€lesnym postizenim je tedy omezeni hybnosti az pohybu. Jedna
se bud'to o dysfunkci motorické koordinace, jejiz pfi¢inou je poskozeni, vada ¢i funkéni
porucha nosného a pohybového aparatu, centralni nebo periferni nervové soustavy, amputaci
¢i deformaci ¢asti motorického systému. RozliSujeme télesna postiZzeni vrozena a ziskana.
Mezi vrozena télesna postiZeni patii naptiklad vrozené vady hornich nebo dolnich koncetin,
poruchy riistu, poruchy tvaru a velikosti lebky, rozstépové vady, centralni a periferni obrny,
mezi které patii napiiklad rizné formy DMO. Ziskana télesna postiZeni dale délime na
stavy po Urazech mozku a michy, napf. otfesy mozku a poSkozeni michy, polrazova

poskozeni perifernich nervii, amputace nebo deformity tvaru téla a jeho jednotlivych ¢asti.
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Mezi nejcastéjsi diagndzy vSak fadime centrdlni obrny, pfedev§im vSechny formy DMO

(détska mozkova obrna), které jsou diisledkem poskozeni mozku. (Cadova, a kol. 2015)
1.1.2 Smyslova postizeni

Do kategorie smyslovych postiZzeni spadaji vSechny handicapy, které nam zabranuji v lepsi
komunikaci a vnimani okolnich vjemu. Zabranuji vyuzivat vSechny naSe smysly. Patii sem

zrakové a sluchové postizeni a poruchy feci.

Zrakové postiZeni: Jedinci se zavaznym zrakovym postizenim zazivaji senzorickou
deprivaci, tedy nemohou ptfesn¢ vnimat v§echny vizudlni informace, které k nim ptichazeji
z okoli. Zrakové€ postizeni tvoii velmi heterogenni skupinu, jejich porucha mize byt totiz
rizné zavazna, vzniknout v rizném obdobi a muZe nebo nemusi byt spojena s dalSim
handicapem. Zéavazna zrakova vada ovlivituje rozvoj dalSich poznévacich procest, a to
pfedevsim u vrozené¢ postizenych. Je zcela bézné, Ze pokud je pfisun informaci o okolnim
svété omezeny v dusledku zrakového postiZeni, je tfeba piisun téchto podnéti néjak nahradit.
Kompenzaéni funkci méa u zrakové postizenych piedev§im sluchové a hmatové vnimani.

(Vagnerova, 2004)

Sluchové postiZeni: V komunikaci hraje sluch nejvyznamnéjsi roli. Se sluchem souvisi také
vyvoj a kvalita feci. U jedincii s vrozenou vadou sluchu je postizena melodie, dynamika i
obsahova stranka teci a jejich slovni zasoba byva chudsi. Stejné jako osoby se zrakovym
postizenim, se 1 osoby sluchové postizené klasifikuji podle riiznych kritérii, napt. podle doby

vzniku sluchu, podle druhu vady nebo podle stupné intenzity. (Arnoldova, 2004)

Tézké sluchové postizeni vede k podnétové deprivaci, k absenci zvukovych podnéti a s tim
souvisejici velmi Spatnd orientace v prostfedi a v prostoru, ktery je mimo jeho zorné pole.
Kompenza¢nim smyslem sluchové¢ postiznych je zrak. Jedinec tak miize vyuZzivat odezirani
ze rtl, coz byva velmi obtizné. Pro neslysici je dale velmi vyznamnou komunikacni slozkou

mimika a pantomimika, pro vyuzivaji znakovy jazyk. (Vagnerova, 2004)

PostiZeni Fe€i a jazyka: Postizeni riznych feCovych a jazykovych dovednosti negativné
ovliviluje schopnost komunikace a zhorSuje i rozvoj kognice. Mohou mit rtiznou pfic¢inu a
vzniknout v rizném obdobi Zzivota. Piikladem takového postizeni muze byt vyvojova

dysfazie, ktera se projevuje zdvaznym opozdénim a naruSenim rozvoje feCovych funkci, nebo
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mezi né patii poruchy plynulosti feci jako napft. balbuties (koktavost). Poruchy jazyka a feci
samoziejmé také vznikaji jako disledek jinych onemocnéni a stavaji se pouze jednim

z projevi u napt. mentalni retardace, DMO nebo autismu. (Vagnerova, 2004)

1.1.3 Mentalni postizeni

Podle soucasné ceské psychopedie jsou terminy mentdlni retardace a mentalni postizeni
povazovany za synonyma. Né&kteti autofi povazuji pojem mentdlni postizeni za nadfazené
pojmu mentalni retardace, ktera se klasifikuje podle IQ, coz ma své uplatnéni pfedevsim ve
Skolstvi. Lidé trpici mentalnim postizenim jsou jedinci, kteti maji IQ niz8i nez 70 bodu.
Charakterizovat cilovou skupinu je velmi slozité, protoze stejn¢ jako u vSech onemocnéni,

se pri¢iny a projevy daného postizeni u kazdého ¢lovéka lisi. (Cerna a kol., 2015)

Mentalni retardace je vyvojova porucha rozumovych schopnosti, ktera se projevuje
pfedevsim sniZzenim kognitivnich, fecovych a socidlnich schopnosti, tedy jde o zpozdéni
dusevniho vyvoje. Svétova zdravotnicka organizace (WHO) reviduje klasifikaci nemoci
(MKN) a podle této klasifikace a posledni revize MKN-10 existuje toto rozdéleni: (Valenta,
Michalik, & Lecbych, 2012)

F70. Lehka mentalni retardace (50-69 1Q), F71. Stfedné téZka mentalni retardace (35-
49 1Q), F72. Tézka mentalni retardace (20-34 1Q), F73. Hlubok& mentalni retardace
(pod 20 1Q) (Michalik a kol., 2011)

Pied klasifikaci MKN-10, ktera u nas v Ceské republice piesla v platnost aZ roku 1993,
platilo rozdéleni na tfi stupné mentélni retardace. Matéjcek je ve své knize (1992b) rozlisuje

takto:

Lehka mentalni retardace, diive nazyvana debilita je oznaceni déti, které se vyvijeji
opozdéng, ale v dospélosti dosahuji dusevni urovné déti Skolniho véku. Jejich mentalni vyvoj
je opozdén zhruba o Ctvrtinu az polovinu jejich véku. V détstvi se pozd¢€ uci chodit a pozdé
zacinaji mluvit, v dospélém véku se ale dovedou uplatnit v jednoduchych pracich a socialné

mohou byt nezavisli. (Matéjcek, 1992b)

Sti‘edni mentalni retardace, dnes oznacovana jako stiedn¢ tézka mentélni retardace: Vyvoj

takto postizenych jedinctl se zastavi na trovni piedskolnich déti. Nauci se jednoduse mluvit,
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osvoji si zakladni hygienické navyky a zakladni formy spolecenského chovani. Vyzaduji ale

ptesto staly dohled a asistenci kvtili nespolehlivosti jejich usudku. (Matéjcek, 1992b)

Tézka mentalni retardace: Jedinci s takovymto postizenim zlstavaji na vyvojové trovni
kojencii, nejvyse batolat. V n€kterych piipadech se nenauci ani chodit nebo polykat tuhou
stravu, jsou tedy odkazani jen na pomoc okoli. Jejich organismus snadno podléhé infekcim

a dal$im vrozenym defektlim, proto se casto nedozivaji vysokého veéku. (Matéjcek, 1992b)

Toto rozdeleni bylo rozsiteno o hlubokou mentalni retardaci. Jedinci v této skupiné jsou
imobilni a jsou schopni jen neverbalni komunikace. Potfebuji neustalou péci a jsou poutani
na lazko. Stejné jako lidé stézkou mentdlni retardaci se nedozivaji vysokého véku.

(Svarcova, Pipekova, 2003)

14



2. Rodina a dit¢ se zdravotnim postizenim

V literatufe najdeme pojem rodina vymezovan z riznych uhlii pohledu a disciplin jako je
napiiklad psychologie, sociologie ¢i pravo. V psychologickém slovniku je definice rodiny
takovato: ,,rodina je spolecenskd skupina spojend manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy,

odpovédnosti a vzajemnou pomoci. ““ (Hartl, Hartlova, 2010, s. 504)

vevr

Rodina by méla poskytovat pocit bezpeci, spokojenosti a jistoty, ktery lidem v této rodiné
pfinasi lasku, respekt a podporu. Ma tedy pro dit¢ a jeji dalsi ¢leny velky vyznam, a to
v nékolika oblastech. Je vyznamna pro celou spole¢nost, pro jedince v ni a ma vliv na vyvoj

ditéte. (Matdjeek, 1994)

Nejen, Ze je rodina vyznamna biologicky, a to pro udrzeni lidské rasy, ale je také zakladni
jednotkou kazdé spole¢nosti. Je to prvni model spolecnosti, se kterym se dit¢ setkava a
predurcuje jeho vyvoj osobnosti a vztahy k jinym socialnim skupinam. Dité se v rodin€ uci
mnoha dovednostem, hodnotdm, a pfedevs§im také moralce. Zaroven rodina ditéti poskytuje,

v idedlnim pftipad¢, pocit bezpeci a zdzemi. (Matousek, 1997)

Rodina se zdravotn¢ postizenym ditétem ma ale zcela jinou socidlni identitu a je velmi
vyjimecna. Vstup handicapovaného ditéte do rodiny totiz pfinasi nejen velkou zménu v
povinnostech dosavadnich ¢lenti rodiny, ale také zménu v jejich ¢asovém rozvrhu. Takové
rodiny jsou také bezesporu vystavény vétSimu vychovnému zatizeni nez rodiny se zdravymi
détmi. Dle Langmeiera a Mat¢jcka (1986 cit. dle Pipekova, 2006) je uz v obdobi téhotenstvi
plod v kontaktu s mat¢inymi télesnymi pochody a jeji psychikou. Dité je tedy v jistém smyslu
vychovavano uz od obdobi t¢hotenstvi, protoze vnima svou matku a slysi lidi, se kterymi se
ona potkéava, vytvafi si k ni a své rodin€ vztah jiz ped narozenim. Pravé podpora a péce o
dité se zdravotnim postiZenim je velmi ndro¢né a nemélo by proto dojit k pretrhani rodinnych
vazeb. Dllezitym aspektem je Zivotni situace rodiny, coz souvisi s otdzkou, jak vezme rodina
pfichod handicapovaného ditéte a zda ho vibec pfijmou. Na zdkladé¢ poznani téchto
skutec¢nosti, pokud neni rodinnd situace optimalni, lze stanovit odbornou pomoc ve formé
finan¢ni, socialni nebo emociondlni podpory. Emocionélni podpora je realizovana formou
psychoterapie. Obecné je snaha neumist'ovat déti s postizenim do instituciondlni péce a plné
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tim nahradit rodinné prostfedi, pokud to neni nezbytné nutné, a proto existuje financni a
socialni podpora, kterd umoziiuje umisténi ditéte do denniho zafizeni nebo mozZnosti
kratkodobého pobytu mimo rodinu, aby nedos$lo k pfetrhani rodinnych vazeb. (Pipekova,

2006)
2.1 Reakce rodi€ii na narozeni ditéte s postizenim

Zpusobt, jakymi se ¢loveék zachova k informaci o tom, Ze se mu narodi postizené dité, je
hned né¢kolik, ale maji vétSinou spolecné rysy. V kazdém piipad¢ se jedna o velmi Spatnou
zpravu a proces vyrovnavani se s takovou zpravou miize byt dlouhy. Rodi¢e prochdzeji
v podstaté stejnymi fazemi psychické odezvy na zavazné onemocnéni, které popsala

Elisabeth Kiibler-Rossova (1992, in Jankovsky, 2018). O téchto fazich pisu v kapitole 2.3.

., Byt rodicem jakkoli postizeného ditéte je postizenim samo o sobé... Vitbec nejpodstatnéjsi
vSak je, ze probléemy rodicut a problémy jejich ditete vithec nemusi byt totozné. ““ (Hruby, 1999,
s. 41)

Reakce rodicl na to, jak zvladnout pfijeti postizené¢ho ditéte zavisi na mnoha okolnostech.
Jednim z nich je pravé spolecnost, jiz se obklopuji. Existence postiZzeného ditéte v roding je
pri¢inou zmény Zivotniho stylu rodiny. V disledku takové zmény dojde i ke zméné chovani
jednotlivych ¢lend rodiny, a to nejen v rdmci samotné rodiny, ale také hlavné ve vztahu
k Siroké spolecnosti. V ramci obrannych reakci se mohou totiz projevovat odli$n¢, nez u nich
bylo obvyklé. Narozeni postizeného ditéte predstavuje neocekdvanou zatéz, trauma, které

vyplyva z pocitd selhani v rodi¢ovské roli a viny. (Vagnerova, 2008)

Matousek (1993, in Vagnerova, 2008) uvadi, Ze psychoanalyticky Ize interpretovat narozeni
handicapovaného ditéte jako narcistické trauma matky, ktera se s ditétem identifikuje a tim
padem se citi ménécennd. U otcli nachazime pocity vztahujici se k jejich ploditelské roli,

kterd v tomto ptipad¢ jako by selhala.

Postoje a chovani k ditéti s handicapem jsou jiné nez v ptipad¢, Ze dité je zdravé. Rodice se
mohou stat bud’to hyperprotektivnimi nebo se mizeme setkat s odmitavym pfistupem k
postizenému potomkovi. Marie Vagnerova ve své publikaci (2008) pise: ,, Obdobi, kdy jsou

rodice konfrontovani se skutecnosti, zZe je jejich dité postizené, Ize oznacit jako fazi krize
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rodicovské identity. Lze ji chapat jako reakci na nepriznivou odlisnost jejich ditéte a jeho
perspektiv, cdastecné nejasnych a castecné negativnich, to znamenda hiire akceptovatelnych.

(Vagnerova, 2008, s. 165)

Prozivani a chovani rodicl se v pritbé¢hu ¢asu méni. Po prvni fazi Soku a popfeni nastava
postupna akceptace reality a vyrovnavani se s problémem. Tehdy dochazi k racionalnimu
zpracovani informace, ovSem takové zpracovavani je mnohdy ovlivnéno emociondlnim
stavem. Také zalezi na zralosti osobnosti rodi¢t, zkuSenostech nebo individualni frustra¢ni
toleranci. Nasledkem toho vznikaji nejriznéjsi psychické obrany, jez nejzakladnéjSimi, ze
kterych viechny ostatni obranné systémy vychazeji, jsou utok a tGnik. Utok se projevuje
tendenci hledat ndhradniho vinika, coz mlze ulevit vnitinimu psychickému napéti obou
rodic¢i. Pasivnéjsi variantou obrany je unik ze situace, ktera se zdd nezvladatelnd. Krajni
pfipad Uniku je odlozeni zdravotné postizeného ditéte do Ustavni péce nebo odchod od
rodiny. Ptikladem uniku muze byt také popteni situace, takze rodice se nadale chovaji tak,

ze dité€ je zcela zdravé. (Vagnerova a kol., 2004)

Poznéni, ze nase dité se nebude vyvijet podle norem a Ze bude vazné postizeno, vyvola nejen
v rodicich, ale celé rodiné pocit izkosti a beznad¢je. MliZe proto trvat od nékolika hodin po
nékolik mésicl, nez se stakovou situaci vyrovnaji. Abychom si celou zivotni situaci

usnadnili, je kli¢ova informovanost rodi¢ii. (Matéjcek, 1992a)

Je velmi dilezité, aby lékai rodi¢e o zdravotnim stavu jejich nenarozeného ditéte plné
informoval, a to co nejdiive po zjisténi diagndzy a obéma rodi¢iim soucasné. Rodice by méli
byt informovani také o progndéze daného onemocnéni, aby nesetrvavali v pocitu
bezmocnosti. Je vyhodné, obrati-1i se rodi¢e na vicero odbornikli s riznymi specializacemi,
jako jsou napftiklad psychologové, pediatii nebo socialni pracovnici, aby rodi¢e méli moznost
ziskat vEtsi nahled na dany problém a mohli si tak 1épe poradit. Zavérem ovSem musi lékar
nebo psycholog zduraznit, ze se na né¢ mizou rodice kdykoliv obratit a nabidne jim, pokud

existuje n¢jakd svépomocna rodicovska skupina, kontakt. (Vymétal, 2003)

Sluzba rané péée se v Ceské republice vyvijela od roku 1989 jako soudast nestatnich

neziskovych organizaci a ucelovych zafizeni cirkve. Od roku 2006 je zakotvena v resortu

Ministerstva prace a socialnich véci a s tim vznikl 1 Zdkon 108/2006 o socidlnich sluzbach,

ktery vymezuje termin rané péce jako ,,socidalni sluzbu pro rodiny deéti s postizenim od 0 do
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7 let* a je tim zakonem zafazena v socialnich sluzbach jako preventivni socialni sluzba.
V CR bylo ke 31.12.2015 piiblizn& 11 tisic d&ti do 7 let se zdravotnim postizenim, z toho
ptiblizn¢ 100 az 150 déti se zdravotnim postizenim pobyva v Gstavni péci pro déti do 3 let,
coz jsou kojenecké ustavy a pouze 72 déti do 7 let jich Zije v domovech pro osoby se
zdravotnim postizenim (DOZP). Z toho vyplyva, Ze v tstavni pé&i v Ceské republice vyriista
kolem 200 déti do 7 let, coz jsou ptiblizné 2 % z celkového poctu déti se zdravotnim
postizenim do 7 let véku v Ceské republice. Za poslednich 6 let doslo v CR k vyraznému
poklesu celkového poctu déti v ustavni péci diky rozvoji podpor komunitnich sluzeb pro
rodiny s handicapovanymi détmi. Pravdépodobné je tomu tak diky rozvoji sluzeb rané péce
poskytujici podpory rodindm, které vychovavaji dit¢ s handicapem doma. (Hradilkova,

Klusacek, Klusackova, & Sveiepa)
2.2 Kvalita rodinného Zivota s handicapovanym ditétem

Narozeni zdravého ditéte a rozSifeni rodiny o dal$iho ¢lena patii k tzv. , kritickym* Zivotnim
udélostem. Jedna se o radikélni zménu kazdodennosti, na miru schopnosti zvladat stres a
mnohé dalsi. Tyto stresory ptisobi mnohem intenzivnéji a po delsi casové obdobi na rodice
zdravotné postizenych déti, protoze je stres znasoben obavami do budoucna a reakcemi okoli.
Cely Zivotni cyklus rodiny s handicapovanym ditétem zasahuje také do ekonomiky rodiny.
Socialni a ekonomické zdroje rodiny se stavaji dlouhodobou, n¢kdy az celozivotni zatézi
kvili péci o poSkozené dité. Takova zatéz ovliviiuje celkové klima rodiny a plisobi na
osobnosti jednotlivych ¢lent rodiny. Rodinné klima vyrazné ovliviiuji také negativni reakce

okoli. (Mat¢jcek, Dytrych, 1994)

Michalik ve své knize (2011) uvadi, ze pro poznani skutecné situace rodin pecujicich o dité
se zdravotnim postizenim je nutnd kombinace kvantitativniho pfistupu, kam spadaji daje
socialni, ekonomické a demografické a ptistupu kvalitativniho neboli individuélniho ptistupu
k celkové situaci, ktery mé kazda pecujici rodina jiny. Existuji zdsadni rozdily v potfebéch a

moznostech, v prozitcich, ndzorech a zkuSenostech pecujici rodiny. (Michalik, 2011)
Charakteristiky rodiny pecujici o zdravotné postizené¢ho jedince jsou nasledujici:

Nizka uroven verejné podpory pecujicim rodindm: Do této charakteristiky spada
., nedostatecné zajisteni podpiirnych sluzeb ,,ulevné* péce, které by doplnily osobu (rodinu)
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pecujici v jejim usili a umoznili castejsi oddech a rehabilitaci. “ (Michalik, 2011, s. 98) Péce
o handicapovaného ¢lena rodiny je velmi naro¢nd, nejen fyzicky a psychicky, ale také casové

a prispévky od statu byvaji velmi nizké.

Vyznamny podil jednop¥ijmovych pecujicich rodin: V Ceské republice je b&né, Ze
rodiny jsou tzv. dvoupiijmové, tj. oba partnefi pracuji a tim piispivaji do rodinného rozpoctu.
Vylouc€eni z prace je pro celou rodinu slozité nejen po ekonomické strance, ale také to
vyrazné modifikuje osobnost a sebehodnoceni pecujici osoby bez kontaktu s pracovnim
trhem a muze to narusit také vztahy v rdmci rodiny, nejcastéji se jedna o vztahy partnerské.
Prace na CasteCny uvazek u nas neni tak rozvinuta a pecujici osoby maji problém sladit

zamé&stnani s péci o handicapovaného ¢lena rodiny. (Michalik, 2011)

Domaci péce o €lena rodiny je ¢asové vyrazné narocna: Podle vyzkumu uskute¢néného
v letech 2007 a 2008, ktery byl zaméten na dobu, kterou pecujici osoba stravi ptimou péci
nebo dohledem na handicapovaného jedince, bylo zjiSténo, Ze statni piispévek na kazdodenni
péci je velmi nizky. Pocet dni, po néz by bylo mozno z ptfispévku na péci hradit potfebnou
sluzbu, pocitdme-li, ze finan¢ni hodinova odména je 100 K¢, je 3-7 dni v mésici. Pocet hodin
denné stravenych péci, podle vyzkumu, kterého se zucastnilo vice nez 700 respondentt, je

zhruba 6 az 18 hodin podle stupné zdvaznosti postizeni. (Michalik, 2011)

Dalsi charakteristikou je kvalita bydleni jako faktor omezujici pé¢i v rodinach. Napiiklad
péce o imobilniho ¢lovéka vyzaduje bezbariérovost, dostatek plochy, v nékterych ptipadech
je nutné vyclenit samostatny pokoj pro handicapovanou osobu, coz byva pro mnoho rodin
velmi obtizné, bydli-li v byté velikosti 2+1 nebo 3+1. Michalik ve své knize (2011)
konstatuje, ze ,, podminky bydleni u nas zpravidla domaci péci nesvedci. *“ (Michalik, 2011,

s. 102)

Vyse uvedené charakteristiky ptedstavuji pouze vybranou vyse¢ problémi, s kterymi se
rodina pecujici o handicapovaného jedince musi vypotadat. Lze pouze konstatovat, ze
dlouhodobé doméci péce o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim je jen obtizné srovnatelna

s postavenim béznych rodin. (Michalik, 2011)
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2.3 Faze vyrovnavani se se zatézovou situaci

Zjisténi, Ze my, n€kdo ndm blizky nebo dokonce nase vlastni dité neni zcela zdravo, je velice
stresujici a naro¢né. V takovém piipadé délame vSechno pro to, abychom takto nepiiznivou
situaci zvladli. Problematika zvladani stresovych situaci je v psychologické literatufe
oznacovana jako coping. Existuje mnoho strategii, jak stres zvladat a na jejich vybér maji
velky vliv naSe osobnostni charakteristiky. Mezi takové strategie mizeme zaradit napiiklad
hledani socidlni podpory, pozitivnich stranek déni nebo distancovani se od celé situace.

(K#ivohlavy, 2001)

Kiibler-Rossova vymezila Sest fazi samotného pribéhu vyrovnavani se s postizenim ditéte.
Clenové rodiny v podstaté prochazeji podobnymi adaptaénimi stadii, jaké popsala Kiibler-
Rossova u vyrovnavani se se svou vlastni diagnézou. Prvnim stddiem je samotny piichod
neboli ziskani informace o nemoci, kdy dochézi k takzvanému inicidlni (poéatecni) Soku a
poté rovnou nasleduje faze popreni. Rodice nemocného ditéte zprvu nevéti nepiiznivé
diagnoze a samotny fakt odmitaji. Samoziejmé, ze podoba konkrétnich zmén, kterymi rodina
prochdzi, zalezi na postoji a pfistupu jednotlivych ¢lenii rodiny. Tak, jako si samotny pacient
pfi zjisténi diagndzy prochdzi fazi hnévu a zlosti, zaziva totéz i rodina. Tato faze zahrnuje
hledani vinika, nejcastéji to v takové situaci byva pravé 1ékat, ktery jim onu diagnézu sdélil.
Velmi Casté v této situaci jsou také pocity své vlastni viny a selhani. Rodice si kladou otazku:
,Pro¢ zrovna my?“ Je ale potfeba si vSechny takovéto projevy hnévu nebrat osobné a
nereagovat vztahovacné, protoze s nami vétSinou takova zloba nema vibec nic spolecného.
Pokud se budeme snazit zlobu n¢jakym zpisobem oplatit, jenom pfispivame k nepiatelskému
chovani zdrcenych rodic¢i. Dalsi fazi je faze smlouvani, kterou si popiSeme na situaci
z naprosto bézného zivota. Piikladem jsou déti, kterym se zakaze néco, co ony opravdu chtéji
a ¢eho se domahaji. Napied naSe odmitnuti nebudou akceptovat, budou se vztekat, ale poté
se zamysli a pijdou na to cestou proseni a smlouvani. Chopi se naptiklad domdcich praci a
budou hodni s ptedpokladem, Ze za takovych okolnosti jim rodice zakdzanou véc pfeci jen
povoli. Rodi¢e vazné nemocného ditéte se uchyluji ke stejnym taktikam. Je to tak ptirozené.
Z ptedeslych zkuSenosti vi, ze existuje n¢jakd nadéje na odménu za dobré chovani.
V takovém piipadé se nejcastéji obraceji k Bohu, dévaji se na viru. Pfedposledni stadium je

deprese, kterd vychazi zneschopnosti danou situaci, jakkoliv zménit. Takova deprese
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nemusi uz nutné souviset pouze se samotnou nemoci nebo diagnézou svého nenarozeného
ditéte, ale dotyka se vice oblasti rodinné¢ho Zivota. Jedna se napiiklad o obavu z nedostatku
finan¢niho zabezpeceni, protoZze 1écba a zafizeni pro jakkoli handicapované dité vyZzaduji
zna¢nou finanéni zatéz. Muze jit také o obavu ze ztraty nebo opusténi zaméstnani kvuli
potfebné a neustalé péci o svého potomka. V takové fazi je potieba ¢lovéka povzbudit, aby
si v§imal pestrych a pozitivnich véci kolem sebe, aby se na véc nedivali tak ¢erné a vidéli i
ty svétlé stranky celé situace. Posledni fazi je akceptace, coz je vyrovnani se s postizenim

ditéte. (Kiibler-Rossova, 2015)

Téchto Sest fazi od Kiibler-Rossové byly doplnény jesté jednou fazi od H. HaSkovcové
(1994, in Jankovsky 2018), fdzi nulovou, tzv. nulitni. Jedna se o obdobi, které¢ predchazi
celému procesu vyrovnavani se s nemoci po obdrzeni informace o zdravotnim stavu. Je to
faze, kdy si ¢lovek na zékladé riznych signall a pocitii uvédomuje, Ze mozna néco neni

v potadku a m¢l by vyhledat odbornou pomoc. (Jankovsky, 2018)

Obranné mechanismy jsou zcela ptirozenou reakci na jakoukoli nepfiznivou situaci, a proto
se objevuji 1 po pfijeti informace o narozeni handicapovaného ditéte. Mezi nejcastéjsi pro
tuto situaci patii utok ve formé agrese vici zdravotnickému personalu nebo druhému rodici
a unik ze situace formou racionalizace. Znamy je také unik do fantazie, kdy si matka
predstavuje, jak by se dité vyvijelo, i kdyz ve skuteCnosti je vyvoj pomalejsi. Dal§imi
moznostmi jsou substituce, jejiz velmi Skodliva varianta je inik pomoci alkoholu, rezignace

nebo unik do izolace. (Vagnerova a kol., 2004)

Matéjcek ve své knize (1992a) také piSe o naSich obrannych tendencich, které se probudi,
jakmile informaci o narozeni handicapovaného potomka obdrzime. Nechceme si takovou
skutenost pripustit a chceme se ji nejlépe vyhnout. Casto pravé také rodice reaguji
podrazdéné a snazi se to alespon na nékoho svést ¢i to celé chtéji prohlasit za omyl. Obvykla
je v takové situaci vina, kterd se hleda u osob nejblizsich — jeden z rodictl, u prarodict ditéte,
u zdravotniki... Teprve kdyz je tato faze pfekondna, zafind proces vyrovnavani se se

vvvvvv

vychovatele, a predevs§im dité takové, jaké je. (Matéjcek, 1992a)
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3. Sourozenci

Vztah mezi sourozenci, at’ uz zdravymi nebo nikoliv, je velmi zajimavy a specificky. Stejné
jako jsou rodice, patii sourozenci k ndm nejbliz§im, které na svét€ mame. Sourozenecky
vztah trva ve vétsin€ piipadl od narozeni az do smrti, nékdy je intenzivnéjsi a nékdy méné.
(Novék, 2007) To samoziejmé plati i u sourozenct, u nichz jeden je zdravotné postiZzeny, ale
pravé diky handicapu je obohacen a zaroven i1 ochuzen o spoustu specifik a charakteristik.

Pravé o tom pojednava tato kapitola.

., Prestoze vztah rodic-dité je velmi diilezity, sourozenecky vztah miize byt v mnoha ohledech
jeste dulezitejsi. Sourozenci nam pomdahaji ve vyvoji, uci nds, jak se orientovat ve sveté ¢i jak
se chovat k druhym lidem — ovliviiuji nase Zivoty nejen v dané chvili, ale v mnoha pripadech

formuji i nasi budoucnost. ““ (Havelka & Bartosova, 2019, s. 17)

., V sourozeneckém subsystému se dité uci spolupraci, soutézeni, vzajemné podpore, uci se
vyjedndvat a vytvaret kompromisy. Interpersondlni zkuSenosti a dovednosti rozvijené
v sourozeneckem vztahu dite uplatiuje i v jinych socialnich situacich s jinymi détmi, a

modifikované i pozdéji v zivote. “ (Sobotkova, 2001, s. 25)

Mit sourozence je velkéd vyhoda, protoZe je to moZznost trénovat rtizné zptisoby vzajemného
socialniho chovani. Déti se uci ptizpisobovat se jedno druhému, hajit se, dé€lit, prohravat,
bojovat proti sob¢, ale také ctit se, branit jeden druhého a drzet spolu. Tento socialni trénink
je nenahraditelny, protoze ztéto zkusSenosti mohou sourozenci tézit cely zivot. Poznané
v détstvi prendseji na volbu partnera, vychovu vlastnich déti nebo zaméstnani. (Prekopova,

2009)

Role sourozence handicapovaného jedince je mnohem nédro¢né a predstavuje velkou zatéz.
Jeho postaveni v rodiné se s narozenim handicapovaného sourozence méni a odliSné byvaji
1 postoje rodic¢l. Védomi toho, Ze jeho sourozenec je handicapovany ovliviiuje jeho postoje
a chovéni, at' uz v pozitivnim nebo negativnim sméru, tedy bud’ to vede k lepSimu
socializacnimu rozvoji zdravého sourozence a urychleni jeho schopnosti byt odpovédny,

tolerantni a ochotny pomadhat, nebo k Zarlivosti, studu a vybudovani raznych obrannych
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mechanismi zdravého ditéte. (Vagnerova, 2014) O téchto postojich a chovani zdravého

ditéte vic¢i handicapovanému sourozenci pisu v dalSich kapitolach 3.3 a 3.4.
3.1 Osobnost a vyvoj sourozence jedince s handicapem

Sourozenecky vztah je velmi ovlivnén typem postizeni, protoze kazdé pfinasi trochu jiny
druh stresu, na v€kovém rozdilu mezi détmi a na poctu déti vrodiné. Zdravé dité si
uvédomuje, ze handicapovany sourozenec je upiednostiiovan a Ze jeho chovani a projevy
byvaji tolerovany v mnohem vétsi mife nez u ného samého. Dost brzy si také zacina
uvédomovat rozdily v pfistupu a vychové rodi¢ii knému a jeho handicapovanému
sourozenci. Déti jsou velmi brzo schopny pochopit, Ze kdyz je nékdo nemocny, tak nemtize
zvladnout to samé co zdravi, a tak se u sourozence zdravotné postizené¢ho rozviji
ohleduplnost, tolerance a ochota pomoci slabsim jedincim mnohem dfive nez u zdravych
sourozencu. Obvykle prechdzeji do dominantné ochranitelské role vii¢i handicapovanému

sourozenci. (Vagnerova, 2014)

Zvlaste v rodinach, kde je vice déti, oba rodice pracuji, jeden z rodic¢ti chybi a obzvlasté
v rodinach s postizenym ditétem je rodinna délba prace a cast ukoll spojenych s chodem
domdécnosti pfenaSena na zdravé sourozence. Konkrétné v rodinach s handicapovanym
ditétem piebira zdravé dité ¢ast péte o svého sourozence. Casté je, Ze maji tendenci své
postizené sourozence chranit pred utoky okoli, vysvétlovat podstatu jejich handicapu cizim
lidem, ktefi maji nardzky nebo se opovrzené ohlizeji, né¢kdy se za n€ i perou. Zdravi
sourozenci také mnohdy zmiiluji, Ze je péce o handicapovaného sourozence obira o jejich
osobni ¢as, ale na druhou stranu pak celou zkuSenost hodnoti jako pozitivni a obohacujici
pro jejich budouci Zivot. Sourozenci byvaji pro handicapované skute¢né Zivotné duleziti, jsou
pro né¢ mnohdy vzorem. Diky této roli jsou zdravi sourozenci Casto na svlij vék lépe
pfizplsobivi, zralej§i a zodpovédngjsi. Podle vyzkuml byvaji také tolerantnéjsi a vice

ochotni pomoci druhym. (Blazek, 1988)
3.2 Sourozeneckeé konstelace

V této podkapitole piSu o tom, jak velky vliv ma sourozeneckd pozice na jedince, at’ uz
zdravého nebo handicapovaného, a jeho vyvoj. Frank Sulloway ve své knize Rodinny rebel

(cit. dle Prekopova, 2009) zjistuje, ze ,, poradi narozeni ma pétkrat az desetkrat vetsi viiv na
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osobnostni kvality, nez na akademické vykony a inteligencni kvocient. “ (Prekopova, 20009, s.

21)

Leman také tvrdi, Ze to, v jakém potadi jsme se do rodiny narodili, z nas déla jedinecné
individuality, protoze to mé velky vliv na naSe osobnostni charakteristiky a vlastnosti.
Zkoumani sourozenecké konstelace nam muze dat blizsi predstavu o tom, proc jsme takovi,
jaci jsme. Sourozeneckymi konstelacemi se zabyval jiz Alfred Adler, ktery tvrdil, Ze 1ze dle
poradi narozeni ditéte odhadnout jeho charakteristiky. Leman déli sourozenecké konstelace
na prvorozeny, prostiedni dité, benjaminek a superprvorozeny nebo osamély jedinacek.

(Leman, 2008)

Prvorozeni neboli nejstarsi z déti jsou ti, kterym je vénovano nejvice pozornosti od rodici
do té doby, nez ptijde dal§i potomek. Dité je v pozici jedindcka, kterou pozdéji ztraci.
Typické rysy prvorozenych jsou perfekcionismus, spolehlivost, svédomitost a kriticnost.
Jsou to lidé zaméteni na cil a Gspéch, snaZzici se prosadit a byvaji velmi snazivi a cilevédomi.
Pro rodice se tak stavaji prvnim ditétem, na které kladou vysoké naroky, a proto ma dité i

pozdéji obavy z jakéhokoli selhani. (Leman, 2008)

S pfichodem druhého ditéte, prostfedniho, ptichazi krize pro prvorozeného, protoze tim
ztraci automaticky své vysadni postaveni a pozornost. Bradford Wilson a Jifi Edington
definice prostfedniho ditéte. Proto je nejlépe charakterizuje slovo rozporuplnost. VSechny
studie, které se kdy zabyvaly pofadim narozeni dosly k zavéru, Ze ti druhorozeni jsou do jisté
miry protiklady prvorozenych. Bud’ ke svym star§im sourozenciim vzhlizi, nebo se vydava

opanym smeérem.

Pro nejmladsi déti neboli benjaminky, vyriistaji mnohdy jako mazanci. Star§i sourozenci
jsou mu vzdy ndpomocni a obstaravaji mu vselijaké vyhody. Jak pise Novak (2007), prave
do takové role je at’ uz uméle nebo ne, postaven handicapovany ¢len rodiny. Pozici
nejmladsiho sourozence, benjaminka, kterému je vénovéana vétSina pozornosti a péce prave
kviili jeho poruse. Proto si musi sourozenci jedincii s postizenim osvojit vzorce chovéani a

vlastnosti typické pro prvorozené, at’ uz jsou v pofadi narozeni jakykoli.
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3.3 Vychova a vztah rodi¢i k postizenym détem a jejich zdravym sourozenclim

Narozeni postizen¢ho ditéte predstavuje velkou a obvykle neocekdvanou zatéz. Je zcela
jasné, ze jsou rodicovské postoje a chovani k ditéti jiné, nez kdyby bylo zdravé. Nékdy se
mohou objevit postoje méné piimefené ¢i extrémni, jako napiiklad odmitani C¢i
hyperprotektivni pfistup viici handicapovanému ditéti. VSechny tyto reakce je tieba
spole¢nosti chapat jako reakcemi na komplexni a dlouhodobou zatéz, s niz se musi rodice

vyrovnavat a bohuzel ne vzdy ji zvladnou tak, jak by bylo zadouci. (Vagnerova, 2004)

Bazalova (2014) vymezuje tfi zékladni postoje k handicapovanému ditéti. Jedna se o
odmitavy ¢i lhostejny postoj, ktery se Casto objevuje v rodindch s nizkym socialnim
statusem. Dal$im postojem je nadmérné ochranitelsky, ktery zaujimaji rodice, ktefi se snazi
dit¢ ochranit, izoluji ho od okolniho svéta a kladou na né&j velmi nizké naroky. Ttetim
postojem je fenomén zvany oboustranna silna citova vazba, zavislost matka — dité, kdy
jakékoliv odlou€eni, at uz umisténi do specidlniho vychovného zafizeni nebo

osamostatiiovani se v dospélosti, je pro matku psychicky nezvladnutelné. (Bazalova, 2014)

Stejné tak jako rodice, i sourozenci jsou vystavéni zvySenému psychickému naporu, a to
nejen doma, ale i ve spolecnosti. Jsou témi, ktefi museji Celit, stejné jako rodice, reakcim
okoli na odlisnost jejich handicapovaného sourozence a mohou byt kvili tomu také sami
spolecensky izolovéani nebo dokonce Sikanovéni. Zaroven se také trapi budoucnosti jejich
handicapovaného sourozence, protoze si pln¢ uvédomuji, ze to budou prave oni, kdo se do
ur¢ité miry v dospélosti o svého bratra ¢i sestru postard, coz mize byt zdrojem uzkosti.

(Strnadova, 2008)

Podle Végnerové (2004) existuji dvé extrémni varianty pfistupu rodici ke zdravym
potomkim. Prvnim je koncentrace pozornosti a zajmu na postizené dité, kdy rodice vénuji
veskerou svou energii handicapovanému ditéti a od zdravého sourozence ocekavaji zralejsi
chovani nez to, které odpovida jejich vyvojovému stupni. MatouSek (1997) tento postoj
definuje jako snahu vynahradit postizenému ditéti jeho handicap tim, ze mu davame vice

lasky a péce.

Druhym extrémnim postojem je koncentrace pozornosti a zdjmu na zdravé dité, coz slouzi

jako kompenzaéni prostfedek po neuspokojeni, které rodice zazivali po narozeni
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handicapovaného ditéte. Tento pfistup je také mozny si vykladat jako obrannou reakci, kdy
rodi¢e dostavaji zdravé dit¢ do role toho, kdo jim vynahrazuje potiZze s handicapovanym a

usnadiiuje jim tak zvladani problému. (Vagnerova, 2004)

Zde se velkym tématem stavd otazka, zda si pofidit dalSiho potomka, ¢i ne. Hlavnim
problémem v rozhodovani byvaji pfevazné obavy rodici znarozeni dal§iho ditéte
s postizenim. Podle Matéjcka (2003, in Strnadova, 2008) se vétSina rodicli pro dalsi dité
nakonec rozhodne. Jak piSe Bazalova (2014), zdravé dité v rodin€ prospiva psychické strance

obou rodica, je tahounem sourozence s postizenim a také v rodin€ velmi ¢asto pomaha.

Rodice by se zdravym ditétem meéli o postizeni jeho sourozence jednat zcela otevienc a
vSechno mu vysvétlit. Zaroven je pro zdravé dité velmi dilezité travit n¢jaky ¢as sdm s rodici
napiiklad u jeho zalib, aby se alespoil na chvili mohl Zivot v rodin¢ podobat tomu Zivotu
béznych rodin. Kdyz mé dité okolo sebe kamarady, ktefi maji podobny problém a mohou

s nim tak sdilet své zkuSenosti, je to jen vyhodou. (Bazalova, 2014)
3.4 Rozdily a specifika vztahu sourozencii

Vztahy mezi sourozenci jsou ovlivnény zavaznosti postiZzeni jednoho z déti. Samoziejmé, ze
také hraji roli osobnostni rysy, povaha kazdého jedince, vékem sourozenct a poctem déti
v roding€. Vztah mezi obéma sourozenci je také ovlivnén tim, jak se rodi¢e k obéma détem

chovaji a jaka je jejich vychova. (Bazalova, 2014)

se zdravotnim postizenim. Postizeny sourozenec mize byt pro zdravé dit€¢ zdrojem stresu
pravé kviili nesrozumitelnému chovéani handicapovaného a tim naruseni porozuméni a horsi

domluva mezi obéma sourozenci.

Végnerova (1999) piSe o zdravém sourozenci a jeho postupném piijeti dominantné —
ochranitelské role vii¢i handicapovanému ditéti. Praveé kvili handicapu nemuze byt jedinec
povazovan za rovnocenného partnera, soupete ani vzorem, ke kterému by mohl v pfipadé, ze

je handicapovany jedinec star$i, mladsi sourozenec vzhlizet a ztotoznit se s nim.

V obdobi Skolniho v€ku se zdravy sourozenec stdva terCem dotazd a v horSim piipadé i

posméchti jeho spoluzakii vii¢i postizeni jeho sourozence. To mize vyvolat bud’ stud, nebo
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v lepSim piipadé se svého handicapovaného bratra ¢i sestry zastavd. Obdobi dospivani je
obdobim hledani identity a pro sourozence zdravotné postizeného miize byt toto obdobi o
mnoho slozitéjsi. Za svého handicapovaného sourozence citi stud, nechtéji se s nim ukazovat
na vefejnosti a obavy zbudoucnosti jsou piitomnosti handicapovaného sourozence
umocnény. Ve vétSing piipadil se ale zdravi sourozenci stavi do role opatrovnika a spolu-
pecovatele. Byt sourozencem handicapovaného jedince je velmi narocnou, nicméné
obohacujici zivotni zkuSenosti. Viid¢i role vici jedinci s postizenim posiluje sebevédomi

zdravého sourozence a péci ziskava zkusenosti pro jeho budouci rodinny zivot. (Strnadova,

2008)

Pies vSechno vyse uvedené existuje celd fada ptipadl, kdy spolu sourozenci maji i ptes
handicap jednoho z nich pé€kny vztah. VSechny takové ptipady maji dvé spole¢né vlastnosti.
Prvni z nich je pochopeni sourozencovych obtizi a celé podstaty jeho handicapu, coz mize
byt zapti¢inéno vybérem budouciho povolani zdravého sourozence. Na toto téma se rozepisu
v kapitole 3. 5. Druhym velmi dilezitym faktorem je pfistup rodic¢i a ostatnich dospélych
v okoli zdravého a handicapovaného sourozence. O tom jsem jiz psala blize v kapitole 3.3.
Zkratka zalezi na tom, jak rodi¢e se zdravym ditétem o postizeni jeho sourozence hovofti, jak
se k nému sami stavi, jestli posiluji dobré¢ vztahy mezi sourozenci, vénuji dostatek pozornosti
a ¢asu obéma svym détem. Déti se velmi Casto na skutecnost, Ze ma jejich sourozenec urcité
zdravotni postizeni, adaptuje a povazuji situaci za normalni a nijak zvlastni. Studie ukazuji,
ze okolo 70 % zdravych sourozenct se s problémy, které obnasi handicap jejich sourozence,
vyrovna dobfe a souziti s handicapovanym sourozencem hodnoti velmi pozitivné a pfinosné

pro svij budouci zivot. (Téthalova, 2020)

3.4.1 Zarlivost a rivalita

Problémy, které se sourozenci mezi sebou museji rodice fesit, se v prubéhu let méni. Pocit
zarlivosti je v tomto piipad¢ velmi Casty a zacina se objevovat uz v raném a predSkolnim
veéku ditéte, kdy rodice hledaji rovnovahu v ¢ase a pozornosti vénované kazdému ditéti
zvlast. Dale se u zdravych déti mohou objevit pocity uzkosti, protoze jeste neumi zcela
pochopit a uvédomit si zavaznost a podstatu postizeni. Nedostatek zdjmu rodi¢i mize vést
k potiebé ditéte poutat na sebe pozornost, a to ¢asto nevhodnym chovanim. Dale mtlize mit

pocity viny za to, Ze je zdravy, pozornost rodici svému sourozenci s postizenim zavidet a
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vybudovat si tak k nému nepfatelsky vztah. Jiz s nastupem do matetské Skolky, tj. ve véku
tii let, je dit€ schopné poznat, Ze je jejich sourozenec jiny. Proto je velmi dilezité, aby rodice
zdravym détem vSe brzy vysvétlili a byli ochotni s nim otevien¢ hovofit o postiZzeni jeho

sourozence. (Strnadova, 2008)

Sourozenci byvaji spojenci a soupefi, ale handicapované dité nemtize byt plnohodnotnym
soupefem, protoze k tomu nemé kompetence. Rodice by jakoukoli snahu o méfeni sil mezi
zdravym a handicapovanym ditétem zastavili. VétSina pozornosti rodi¢li byva vénovana
handicapovanému, a proto se zdravé dité¢ mize citit odstréené, bezvyznamné, osam¢lé a mize
na sourozence zarlit. Muze citit i vinu za to, Ze se narodilo zdravé a pozornost rodicu
sourozenci zavidét. Zdravy sourozenec se za postizeni svého bratra nebo sestry miize stydét,

a dokonce mize i tajit jeho existenci, piipadné se vydavat za jedinacka. (Vagnerova, 2014)
3.4.2 Prinos pro zdravé sourozence

Sourozenci déti s postizenim to nemaji lehké. Na druhou stranu, jak uvadi Bazalova (2014,
s. 102), ,,je Zivot v takové rodiné, pokud jsou zvoleny spravné vychovné styly, ve veétsiné
pripadii posili a pripravi na Zivot. Zpravidla z nich vyrostou lidé, kteri si v zZivoté uméji

poradit, jsou empaticti a zdravi neberou jako samoziejmost.

Jak uz jsem psala v kapitole 3.1, kterd stimto tématem velmi izce souvisi, postaveni
zdravého ditéte v rodiné je odlisné od toho v bézné roding. Zdravy sourozenec si, jako jiz
kazdé dit¢, uvédomuje skutecnost, ze kdyz je nékdo nemocny, nemlze zvladnout totéz co
clovek zdravy. Handicapovany sourozenec je nemocny ¢len rodiny, tudiz jsou mnohdy jeho
projevy tolerovany, a pravé kvili jeho zdravotnimu postizeni a jeho potfebam je casto
privilegovan. Pravé touto zkuSenosti se u zdravého sourozence rozviji ohleduplnost, vetsi
tolerance vic¢i druhym lidem, citlivost k potfebam druhych a také ochota pomoci slab$im.

(Vagnerova, 2014)

Na druhou stranu, od zdravych sourozencii se o¢ekava a vyzaduje, aby vice pomahali
s chodem domécnosti a podileli se na opatrovani handicapovaného ¢lena rodiny, coz obecné
znamena zatizeni a omezovani ditéte, a to vede k omezeni nebo pieskoceni urcitych
vyvojovych moznosti a fazi. Zkratka se od néj ocekéava, ze se bude chovat vyspéleji nez tak,

jak by odpovidalo jeho vyvojovému stupni. Jedna se naptiklad o pred¢asné ukonceni hravého
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obdobi a nahrazeni rozumovosti a opatrovnictvi. Dale mtize také dojit k omezeni socidlnich
kontaktd s vrstevniky a dité¢ se nemize plné socializovat, coz je pro toto vyvojové obdobi
velmi dilezité. Zdravy sourozenec mize reagovat rizng. Od tiché rezignace pies prosazovani

vlastnich potieb a nazori ke trucovitému az agresivnimu chovani. (Pipekova, 2006)

Podle doktorky Spaiihelové ptinasi do Zivota sourozenct souziti s handicapovanym ditétem
obohaceni v mnoha smérech. Diky tomu si vice vazi Zivota a o to vice zivota ve zdravi.
Mnoho materialnich véci v Zivoté pro n€ nejsou dilezité, vice si ceni zdravi a rodinnych
vztahl. Dovedou se mnohem snadnéji radovat z malickosti a nepozastavuji se nad
malichernostmi bézného Zivota. V neposledni fadé si vice vazi vstiicnosti druhych lidi a
pomoci. Sourozenci ditéte s handicapem jdou do Zivota s vétsi toleranci vici druhym lidem.

(Spatihelova, 2006)

Podle Australskych védct, kteti provedli v roce 2008 vyzkum na negativa a pozitiva pro
zdravého sourozence mit handicapovaného sourozence v roding, je ziejmé, Ze mezi pozitiva
a kvality, které zdravy jedinec ziskava, patii pfedevSim osobnostni charakteristiky. U
zdravych jedinct, ktefi vyrustali v rodiné s handicapovanym se ukazala zvySena tolerance a
tendence peCovat o druhé, rychlej§i dovrSeni vyspélosti v porovnani s vrstevniky, a
predevsim uvédomovana vdécnost za jejich zdravi a moznosti, které maji. Na druhou stranu
nevyhodou toho byt sourozenec handicapovaného vyslo ve vysledcich vyzkumu, ze kviili
naroc¢nosti v péci o dité s handicapem maji rodice na zdravé dité méné¢ Casu a netravi s nim

tolik ¢asu o samot¢. (Dyke, Mulroy, & Leonard, 2008)

Velmi podobné vysledky pfinesl také vyzkum zrealizovany roku 2000 zaméteny cisté na
sourozence handicapovanych a co jim zkuSenost pfinesla a o co je v zivoté pfipravila.
Sourozenci handicapovanych byvaji vice starostlivi a tolerantni nez ostatni déti. Mezi
pozitiva patfi, ze zdravi sourozenci dospé&ji rychleji nez ostatni déti a dokazou byt pohotovi
a schopni pomoci. Vysledky vyzkumu dale ukézaly, Ze déti se museji Castéji ptizptisobovat.

(Burke & Montgomery, 2000)
3.4.3 Potreby zdravych sourozencii

O tom, co potiebuji zdravi sourozenci, aby se necitili zanedbani, opomijeni a nemilovani,

jsem se jiz zminila v ptredeslé podkapitole 3.4.2. a také v kapitole 3.3. Jedna se tedy hlavné
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o potiebu ditéte citit zajem a pozornost rodicl. Je ziejmé, Ze péce o zdravotné postizené¢ho
potomka je velmi ndro¢na v mnoha oblastech, a to jak ¢asove, fyzicky tak i psychicky. Proto
byvaji rodiCe Casto zahlceni problémy a starostmi s handicapovanym, Ze uz jim nezbyva

dostatek Casu a energie na zdravého potomka. (Vagnerova, 2004)

Kniha Terezie Hradilkové (2018) vymezuje strategie podpory zdravého vyvoje sourozence
ditéte s postizenim pro rodice. Pro zdravy vyvoj zdravého ditéte v rodin€ s handicapovanym
je hlavné dulezita poklidna a pratelska rodinné atmosféra. Rodice by méli dat ditéti moznost
vnimat pocit piijeti a ur€ité diilezitosti. Toho nejlépe docili kvalitnim ¢asem stravenym pouze
s nim, kdy svou energii a pozornost vénuji pouze svému zdravému ditéti. Podstatné je také
moznost a prostor pro zdravé dité k vyjadieni jak nejen pozitivnich, ale také negativnich
emoci vii¢i sourozenci s handicapem. Dité musi citit, Ze mtize v rodin€ své pocity svobodné
vyjadrit, at’ uz jsou jakékoliv a nebude za to nijak trestan, protoze se naptiklad ,,takové véci

netikaji.

Sourozenec handicapovaného je ten, kdo od tutlého v&ku piebird povinnosti dalsiho
pecovatele v roding, byt se to na prvni pohled nezda. Samoziejme, Ze vSechno ma i svétlé
stranky, takze dité se diky této zivotni zkuSenosti nauci spousté dovednosti v oblasti péce o
druhé, vys$simu socidlnimu citéni, ale o dalSi spoustu socidlnich zkusSenosti byva mnohdy
ochuzen. Zdravy sourozenec by mél co nejvice €asu travit v prostfedi zdravych déti, jeho
vrstevnikil. Rodice si obcas neuvédomuji, ze je pro zdravé dité dulezita stimulace v podobé

kamaradstvi ve ,,svété zdravych déti“. (Michalik, 2021)

Rand péte vCR mimo jiné zavedla také programy a aktivity pro sourozence
handicapovanych déti. Cilem rané péce v praci se zdravymi détmi je pfedevSim pomoct
roding€ najit rovnovahu mezi intenzivni a ndrocnou péci o dit¢ s handicapem a potfebami,
které maji dalsi déti v rodiné. Rané péce je sluzba urcend celé rodiné, to se tyka i sourozencii
déti s postizenim. Pracovnici se od samotného vstupniho jednani s rodinou zajimaji také o
sourozence, ptaji se na vzdjemné vazby, vztahy a ndzory. Sourozenci se stavaji pfirozenou
soucasti rodinnych konzultaci s pracovnikem sluzby rané péce pro rodinu. DlleZitou soucasti
préace poradce je otevirani témat v rodiné, zaroven dava velkou vahu také potiebdm zdravych
sourozencl. Dalsi sluzby, které jsou nabizeny sourozenciim handicapovanych je napiiklad

setkavani v sourozeneckych skupinach, kde maji prostor pro sdilené svych nahledi a
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zkuSenosti ze Zivota s postizenym sourozencem. Déle jednotliva stfediska rané péce nabizi
vikendové ¢i tydenni pobyty pro sourozence s programem. Sourozenctim byva samoziejmé

k dispozici i psycholog. (Hradilkova, 2018)
3.5 Vliv osobni zkuSenosti zivota s handicapovanym na volbu povolani

Pfitomnost ditéte s postizenim v rodin¢ Casto vede zdravého sourozence k volbé povolani,
jehoz podstata je sluzba lidem nebo jejich vychova. Jejich hodnotovy zebticek se diky zivotu
a vyrustani vedle handicapovaného sourozence méni a maji za snahu pomoci lidem stejné

znevyhodnénym jako jejich sourozenci. (Blazek, 1988)

Sourozenci jeden druhého ovliviiuji a uci se od sebe navzajem v prubehu celého zivota. Podle
vyzkumu z roku 2005, ktery zkoumal vliv sourozence s postizenim na jejich zdravé bratry ¢i
sestry ve vybéru jejich povolani ve specialni pedagogice, je ziejmé, ze diky odpoveédnosti,
kterou méli v pribéhu vyrlstani jedinci za své handicapované sourozence, cili ve svém
budoucim zivot€ na kariéru mezi poméhajicimi profesemi. Co se déale ukazalo jako faktor,
bylo potadi a pohlavi, ve kterém se sourozenci narodili. Podle vysledkt vyzkumu se ukazalo,
ze pokud byl zdravy sourozenec star$i nez ten handicapovany, zaujima spise roli ochranare

a opatrovatele handicapovaného. (Marks, Matson, & Barraza, 2005)

Clanek o studii australskych védkyin na téma negativ a pozitiv v Zivoté zdravého jedince
s handicapovanym sourozencem také uvadi, ze dalsi studie o sourozencich déti s handicapem
ukdzaly, Ze sourozenci handicapovanych jedincti maji tendenci v budoucnu hledat kariéru
v Iékatskych a vzdélavacich oborech. Je to proto, Ze diky jejich zkuSenosti vyristani vedle
jedince s postizenim, nahlédnuti do jejich zivota a pochopeni jejich zivotni situace, jsou
schopni naptiklad v roli doktora pomoci rodindm s postizenym jedincem. (Dyke, Mulroy,

Leonard, 2008)
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II. PRAKTICKA CAST

4 Metodologie vyzkumného Setfeni

Po sezndmeni s teoretickymi poznatky, které jsou popsany vyse, je v nasledujici kapitole
podrobné popsdna metodologie vyzkumu bakalaiské prace. Tato ¢ast se vénuje vyzkumu,
ktery mél za hlavni cil zkoumat, jak vnimaji zdravi sourozenci zZivot vedle handicapovaného
jedince, jaka jsou specifika sourozeneckého vztahu a jak se lisi vychova rodic¢i, kterym se
narodilo zdravé i handicapované dité. Pro tuto bakalaiskou préci byl pouzit kvalitativni
vyzkum. Hendl (2016, s. 47) ve své knize uvadi citaci vyznamného metodologa Creswella
(1998, s. 12), ktery definoval kvalitativni vyzkum takto: ,, Kvalitativni vyzkum je proces
hledani porozumeéni zalozZeny na ruznych metodologickych zkoumani daného socialniho nebo
lidskeho problému. Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy
textut, informuje o ndzorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumdani v prirozenych

podminkach. *

Jako vyzkumny design jsem zvolila epizodickou biografii, ktera se podle Denzina (1989b in
Hendl, 2016) soustfed’'uje pouze na urcitou fazi zivota jedince, kterou je v naSem piipadé
détstvi s handicapovanym sourozencem, nikoliv na komplexni historii Zivota. Jedna se o
zvlastni verzi piipadové studie a tyka se bud'to jedné osoby nebo malého poctu osob.
Biografické zkoumani se snazi srovnat rizné biografie a nalézt mezi nimi podobnosti a

vzorce, kterymi by pfispél k vysvétleni daného jevu.
4.1 Cil vyzkumu

Zajimame-li se o zivot s handicapem, tak to vétSinou byvéa pouze z pohledu bud'to rodict
déti, ktefi se narodili se zdravotnim postiZenim nebo se zamétujeme piimo na jedince, ktefi
s handicapem ziji. Na tuto problematiku najdeme v knihovné nespocet knih, které o tom
piSou na nespoctu stranach. Existuje mnoho literatury a ¢lankl na internetu na téma, jak se
zije se zdravotnim postizenim, jak probihd napfiklad integrace handicapovaného do
pracovniho nebo Skolniho prostiedi, jak se mohou rodie vypotadat s narozenim

handicapovaného nebo jaka organizace ¢i sluzba miiZze pomoct s péci o handicapované dité.
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Méné¢ uz se bohuzel hovofi o tom, jak celou situaci vnimaji zdravi sourozenci

handicapovanych a jak moc je tato zivotni zkuSenost miize ovlivnit.

Ve své bakalatské préaci se proto zamétuji na zdravé sourozence v rodinach se zdravotné
postizenymi détmi. Cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, jaké bylo vyrtstat vedle ditéte
s handicapem z pohledu zdravého sourozence. Zameéfuji se na to, jak postizeni svého
sourozence vnimaly jako déti, jaky byl podle nich postoj jejich rodi¢t k obéma nebo vicero

détem a ditéti s handicapem.

Dil¢imi cili je odhalit, co jim jako zdravym détem dala zkuSenost mit handicapovaného
sourozence, pfipadné co jim tato skutecnost vzala. Dale se vyzkumem snazim pfijit na to,
jaka jsou specifika sourozeneckého vztahu zdravého a handicapovaného ditéte. Dalsi otdzka,
kterd mé zajimala byla, jaké povinnosti mélo zdravé dité viici handicapovanému a jak se

ptipadné podilel na péci o né;.
4.2 Vyzkumny problém

Sourozenci déti s handicapem podle mého tvofi naprosto samostatnou skupinu lidi, specialni
kategorii. Havelka a BartoSova ve své knize (2019) uvadéji, ze az 30 % sourozenct déti
s postizenim zaznamena ve své dospélosti problémy naptiklad v oblasti zvladani emoci nebo
chovani. Rozhodné se ale nedé tvrdit, Ze vyriistat se sourozencem s postizenim ma jen
negativni vliv na jedince, protoze zaroven se u zdravych sourozenct objevuji hodnoty jako

socialni angazovanost, vétSi empatie a emocni citlivost. (Kraus, 2005)

Jak uz jsem psala v kapitole 4.1 Cil vyzkumu, podle mého je vénovana velmi mala pozornost
sourozencum déti s handicapem, a proto jsem se rozhodla danou oblast prozkoumat v ramci

vyzkumu mé bakalafské prace.
4.3 Vyzkumné otazky

Pro tento vyzkum byly stanoveny dvé vyzkumné otdzky a jedna vedlejsi vyzkumna otdzka,
pfi jejichz formulovani jsem vychazela ze stanovenych vyzkumnych cild. Na zakladé
zvolenych vyzkumnych otadzek byly sestaveny otdzky, které byly kladeny vyzkumnému

souboru v prubéhu polostrukturovaného rozhovoru.
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VOL1: Jak dopad souZiti s postiZenym sourozencem vnima zdravy sourozenec a jaky to

podle néj mélo vliv na jeho budouci Zivot a vyvoj?

VVOI: Jak se v jejich ocich zmenil s handicapovanym sourozencem postoj rodicu k nim jako

zdravym détem?

VO2: Jaka jsou specifika sourozeneckého vztahu, v némz jeden ze sourozencii je

handicapovany?
4.4 Metody sbéru dat

S ohledem na charakter bakalaiské prace a stanovené cile byla pro ziskéni potiebnych dat
pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu a sbér dat probihal formou polostrukturovaného
rozhovoru. Polostrukturovany rozhovor, v literatufe ho najdeme také pod nazvem interview,
je ztejm¢ nejrozsitenéj$i podobou metody interview neboli rozhovoru. Vyzaduje oproti
urcité schéma, kterého se v priibéhu samotného rozhovoru drzime a mizeme potradi otazek
zaménovat a dle potfeby a moznosti toto poradi upravujeme a na okruhy se doptdvame podle
kvality odpovédi respondentti. Takové technice se v polostrukturovaném rozhovoru tika

inquiry, tedy uptfesnéni a vysvétleni odpovédi ucastnika. (Miovsky, 2006)

Pro rozhovor jsem sestavila seznam hlavnich otazek, kterych jsem se v pribéhu rozhovoru
s respondentem drZela a konkrétn€ se doptavala podle priibéhu rozhovoru a informaci, které
mi respondent poskytl a o kterych se rozhovofil. Zaroven, kdyZz jsem z ptedchozich vypovédi
respondentll dostala odpovédi na pfisti otdzky v seznamu, preskocila jsem je a znovu se
neptala, nebo kdyz jsem z odpovédi poznala, ze téma, na které se ptaji dalsi otazky, se jich
netyka, také jsem otazky nepokladala. Otazky byly rozdéleny do péti okruhti. Seznam otazek
i s okruhy je uveden v kapitole 4.5 Typ vyzkumného planu.

Rozhovory byly nahrany na diktafon a nasledné prepsany. Délka rozhovort se pohybovala
mezi 20 az 40 minutami v zavislosti na sdilnosti jednotlivych ucastnikt. VSichni respondenti
byli pfedem osobn¢ nebo telefonicky kontaktovani a pozadani o Ucast ve vyzkumu. Na
zacatku kazdého rozhovoru prob&hlo kratké seznameni s vyzkumem, konkrétné s cili

vyzkumu bakalafské prace. Protoze se jedna o osobni a mnohdy velmi slozitou zéaleZitost,
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bylo tfeba zohlednit také etickou stranku, a proto jsem k uskute¢néni rozhovoru pottebovala
jejich souhlas k provedeni. Prostfednictvim informovaného souhlasu byli respondenti
obeznameni s tim, Ze bude zachovana jejich anonymita a maji pravo na otazky, které pro né
nebudou pfijemné, neodpoveédét. Celé znéni informovaného souhlasu je uvedeno v ptilohach

této bakalarské prace.
4.5 Typ vyzkumného planu

K dosazeni vyzkumného cile bakalaiské prace byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu,
jak uz jsem psala v kapitolach vyse. Kvalitativni metoda vyzkumu ndm umoziuje ziskat o
jevu, ktery zkoumame, detailni informace. Metody, spojované s kvalitativnim vyzkumem

jsou pozorovani a rozhovor. (Strauss, Corbin, 1999)

Kvalitativni vyzkum se oproti kvantitativnimu vyzkumu zaméfuje na clovéka a jeho
jedinecnost a odlisnost jeho vlastnosti od jinych lidi. Cilem je detailni sblizeni se zkoumanou

osobou a co nejlepsi porozuméni jeho situace. (Gavora, 2010)

Ke shromazd’ovani materidlii se v biografickém designu nejlépe hodi rozhovor. Pro svijj
vyzkum jsem si tedy vybrala metodu rozhovoru. Jak uz jsem popisovala v kapitole 4.3 o
metodach sbéru dat, v polostrukturovaném rozhovoru je potieba si vytvofit schéma, které
specifikuje dané okruhy otdzek, které¢ respondentim pokladame. (Miovsky, 2006) V této
kapitole je pfilozen seznam otazek, které jsem ucastniklim vyzkumu pokladala v rozhovoru.
Otazky zde rozifadim do jednotlivych okruht, popiSu ditvod volby takto znéjicich otazek a

vysvétlim, pro€ si myslim, Ze jsou témata, na ktera se dotazuji, diilezita.
Okruh 1 Faktografické udaje

1 Jaké zdravotni postizeni ma Vas bratr/sestra? Jaka je diagnoza?
Tuto otazku jsem zvolila z divodu, protoze v mém vyzkumném vzorku se objevuji rizné

typy postizeni. Proto také klasifikaci postizeni vénuji v teoretické ¢asti prvni kapitolu.

2 Kolik je Vam a Vasemu handicapovanému bratrovi/sestre let? Jaky je vekovy rozdil?

3 Mate jeste néjake dalsi sourozence? Jaky je vekovy rozdil? Jaky je jejich zdravotni stav?
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Okruh 2 Postoje k postiZeni

Otazkami v tomto okruhu jsem chtéla odhalit pocity, které ucastnici vyzkumu vic¢i svému

handicapovanému sourozenci méli.

4 Jaky byl postoj Vasich rodicii k postizeni Vaseho sourozence? Mluvili o tom s Vami?

5 Kdy jste si poprvé uvedomil, ze je Vas sourozenec jiny? Uvédomujete si néjaky klicovy
moment?

6 Jak jste postizeni Vaseho sourozence vnimal/a vy?

7 Jak se na Vaseho sourozence divalo nebo stale diva Vase okoli? Jak jste to vnimal/a?

Okruh 3 Povinnosti ohledné handicapovaného sourozence

Vzhledem narocnosti, jak fyzické a psychické, ale i Casové, kterou postizeni ditéte vyzaduje,
je ziejmé, ze rodice péci o dit€ nemohou zvladnout sami. V rodiné s ditétem s postizenim je
Casté, ze pokud ma handicapovany sourozence, je i on vice ¢i mén¢ zapojen do péce a
povinnosti spojenych s ditétem s postizenim.

8 Jaké povinnosti jste doma musel/a plnit nebo stdle plnite? Byl/a jste néjak zapojen/a do

péce o sourozence?
9 Jak jste se staral/a o sestru/bratra a pomdhal/a si svému sourozenci? Vzpomenete si na

néjaky zazitek / zkuSenost z detstvi?

Okruh 4 Détstvi s handicapovanym

Otazkami z tohoto okruhu uZz vice navazuji na mij cil prace a vyzkumné otazky, které jsem

si pro splnéni cile stanovila.

10 Jak nyni zpétné hodnotite své detstvi? Pozitivné / negativne? Co Vam podle Vas treba
chybelo?

11 Co nebo kdo Vam pomohl s vyporadanim se s Vasimi negativnimi / pozitivnimi emocemi
ohledne postizeni Vaseho sourozence? Byl nékdo takovy ve Vasem okoli?

Touto otazkou se ptdm na néjakou oporu a podporu, kterou mohli respondenti v détstvi

potiebovat, protoze muj hlavni ptedpoklad je takovy, Ze détstvi s handicapovanym jedincem

neni jednoduchy, nebo minimalné neni stejny jako se zdravym sourozencem. Pocitala jsem

s pocity zmatenosti, nechapavosti a mozna i osamélosti, proto jsem zakomponovala do

seznamu otazku na podporu, kterou mohli mit naptiklad v prarodi¢ich, kamaradech nebo

samotnych rodicich.
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12 Kdyz se mizete ted’ zpétne poohlédnout na své détstvi, jak hodnotite postoj Vasich rodicii
k Vam, jako zdravému ditéti? Byli rodice spravedlivi?

13 Vybavite si z Vaseho détstvi néjakou uddlost, ktera se tykala Vas, popripadé i Vasich
rodicii a handicapovaného sourozence, kdy jste se citil napr. zanedbavani nebo
prehlizeni svymi rodici?

14 Existuje néco, co byste treba vy jako rodic¢ handicapovaného a zdravého ditéte udelal
Jinak, nez udélali Vasi rodice ve vychové Vis dvou? Ceho méli rodice podle Vis délat
vice / méné?

15 Zkuste mi popsat, jaky byl Vas vztah s handicapovanym sourozencem, kdyz jste spolu
vyriistali, Vase spolecné détstvi.

16 Zamyslete se a popiste mi tri veci, které Vam skutecnost, Ze jste sourozenec
handicapovaného jedince, dala a vzala.

17 U deti vyrustajicich vedle handicapovaného je celkem casté, Ze zazZivaji stud za svého
sourozence. Jak jste jeho postizeni vnimal / a Vy, napr. mezi vrstevniky?

18 V sourozeneckem vztahu je velmi casta rivalita a soutezivost, ale u sourozenciu, u nichz
jeden z nich je zdravotne handicapovany je tato vlastnost hure rozvijena. Jak to bylo u

Vas?

Okruh 5 Pritomnost a budoucnost s handicapovanym sourozencem

19 Jaky je Vas nynéjsi vztah s handicapovanym sourozencem? Jak casto se vidate, co spolu
delate? Je to aktivita z vlastni iniciativy a s potéSenim?

20 Patri do Vaseho Zivota myslenka, Ze to jednou treba budete vy, kdo se bude o sourozence
starat? Jakou budoucnost si pro Vaseho handicapovaného sourozence predstavuje Vase

rodina?
4.6 Vybér a popis vzorku

Vyzkumny vzorek tvofili zdravi sourozenci handicapovanych jedincti ve véku 19 az 32 let.
Podminkou bylo, aby spadali do vékové kategorie mladi dospéli a s handicapovanym sdileli
od narozeni jednu domécnost. Sest ze sedmi respondenti méi sourozence, kteii se

s handicapem jiz narodili a jeden z respondenti mé sourozence s handicapem ziskanym
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béhem zivota, Pfi¢inou vzniku byl Graz v mlad$im Skolnim véku. Vyzkumu se ucastnilo
celkem 7 mladych dospélych, ktefi maji jednoho ¢i vice handicapovanych sourozencti.

Handicap nebyl pfedem specifikovén a jeho druh nebyl podminkou pii vybéru.

Vyhledavani vhodnych respondenti bylo celkem naroéné vzhledem k danému tématu.
Mnozi ucast ve vyzkumu odmitli, protoZe to pro né bylo pfilis citlivé a osobni téma, aby ho
sdileli s nékym cizim, a navic pro ucely vyzkumu k bakalatské praci. Piivodné jsem méla
devét respondentd, ale do vyzkumu jsem jich zahrnula jen sedm. Divodem byla starsi vékova
kategorie, do které potencionalni Gi€astnici patfili a nedostatecné mnozstvi informaci, které
jsem od jedné z respondentek ziskala, coz zapficinuji citlivosti tématu a neschopnosti se mi
kviili slozitosti tématu dostatecné oteviit a projevit se. Respondenty jsem ziskala metodou
snow ball, tzv. snéhové koule, kdy jsem oslavila dva Gcastniky, ktefi patii do okruhu mého
blizkého okoli a ti mi poté pomohli doporuc¢enim dalSich kontaktl na respondenty, ktefi byli

ochotni se vyzkumu zi¢astnit.
Naésledujici tabulka shrnuje zédkladni udaje vybranych respondentt.

Tabulka €. 1: Strucny pfehled respondentt, zdroj: vlastni

Respondent | Pohlavi | V¢k Zdravotni Pohlavi Povolani,

postizeni sourozence volnocasové
sourozence aktivity

Tomas muz 24 | DMO, lehkd MR Zena hypotecni

specialista
Adam muz 32 DMO Zena fyzioterapeut
Kvéta zena 19 Stredné tézka Zeny, dvojcata dobrovolnice

MR
Lada zena 25 | DMO, poskozeni muz dobrovolnice
zraku, lehka MR
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Sandra zena 29 DMO zena socialni
pracovnice
Olda muz 26 DMO zena dobrovolnik
Marta zena 24 golfové nohy, muz dobrovolnice
nepohybliva
leva ruka

4.7  Etika vyzkumu

Jelikoz je téma vyzkumu zivot s lidmi s postizenim a velkd vétSina otazek, které jsem
v polostrukturovaném rozhovoru pokladala respondentim se tykaly jejich spole¢ného

détstvi, vzpominek a soukromého Zivota, je podle mého nédzoru na misté, abych pfipomnéla

zakladni etické principy, které by mély zajistit bezpeci t€astnikiim vyzkumu.

V ramci mého vyzkumu byla provedena tato konkrétni opatieni:

e Respondenti byli pozadani o pfedbézny souhlas na participaci v mém vyzkumu

e Jejich jména a dalsi urcujici udaje byly z piepisti rozhovoru zménény

o Udaje, které byly vniméany jako ohrozujici nebo identifikujici danou osobu, byly

vyfazeny
e Nahravky rozhovort byly po transkripci smazany

e Respondentim byl pied uskutecnénim rozhovoru precten informovany souhlas, ktery mi

nasledné potvrdili
4.8 Analyza dat

K analyze kvalitativnich dat jsem plvodné chtéla pouzit metodu zakotvené teorie, ale
bohuzel jsem postupem dosla pouze do druhého stupné kdédovani, tudiz jsem od zakotvené

teorie upustila. Moji metodologickou chybu ve vyzkumu vidim v nedostate¢né nasycenosti
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dat. Vzhledem k tomu, Ze vnimam vybrané téma vyzkumu jako citlivé a velmi osobni, nebyla
jsem schopna s respondenty navazat vztah na takové urovni, abych docilila dostatecné
otevienosti a uptfimnosti na strané ucastnikii. K takovému zavéru jsem dosla proto, Ze jsem
méla moznost porovnat vypovédi mezi G€astniky, kterym jsem byla cizi a Gi€astniky, které
osobn¢ velmi dobfe znam, a kteti se mi nebali odkryt i city hluboko pod povrchem. Dale
shledavam jako chybu postaveni otdzek, které byly pfili§ orientované na vzpominky a pocity
zazivané v détstvi, coz si béhem pul hodinového rozhovoru nelze jednoduSe vybavit
z paméti, a proto si myslim, Ze diky tomu doslo ke znacnému zkresleni ziskanych dat. Proto
jsem se vydala cestou zakladni dvoustupniové analyzy, kdy zistavam ¢isté na popisné trovni.
Provedla jsem postupny rozbor vSech rozhovorti a porovnala jevy a rozdily mezi vypovéd'mi
respondentl. Na zéklad¢ téchto podobnosti jsem vytvotila subkategorie, které byly zakladem
jednotlivym kategoriim. Mezi nimi jsem nésledn¢ hledala souvislosti a hledala tak odpovédi

na vyzkumné otazky. Analyza je rovnéz doplnéna citacemi respondentt.

Ziskané udaje, které jsem zachytila na zvukovy zdznam a nasledné piepsala, byly pro lepsi
zpracovani a analyzu upraveny procesem transkripce. Po vSech upravach jsem rozhovory
analyzovala podle techniky oteviené kodovani. (Strauss, Corbin, 1999) Oteviené kodovani
jsem provadeéla technikou ,,tuzka a papir*. Jednotliva klicova slova, oteviené kody, byly pro
snadngj$i praci a analyzu sdruzeny do vhodnych podkategorii a nésledné kategorii. Tento

seznam kodu je k nahlédnuti v piilohach.

Tabulka €. 2: Ptehled kategorii a subkategorii, zdroj: vlastni

Kategorie Subkategorie
Postoj k postiZeni Pocity ohledné Viiv rodicii Vliv okoli
postizeni
Détstvi Domaci Péce o Spolecne aktivity
s handicapovanym povinnosti handicapovaného
Zhodnoceni détstvi | Postoj rodicii ke | Emociondlni podpora Vyhledy do
zdravému ditéti v deétstvi budoucna
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Vztah s Vztah v dobe Vyhody a nevyhody Nynéjsi
handicapovanym vyrustani sourozenecky

vztah

4.8.1 Kategorie €. 1 Postoj k postiZeni

a.) Pocity ohledné postizeni

Ve vztahu mezi zdravym a handicapovanym sourozencem se ¢asto objevuji pojmy stud a

zvyk.

Tomas se citil ohledné postizeni jeho sestry zprvu velmi zmateng: ,, Nechdpal jsem, proc se
ségra chova tak, jak se chova. “ Jako dité predskolniho mél k postiZzeni nedostatek pochopeni.
Sam tik4, ze mu to obcas lezlo i na nervy a dodal: ,, Prislo mi, Ze si na to hraje schvalne, Ze

3

je tak hloupa, ...mél jsem s tim docela problém, Ze je postizend.” Pozdéji si ale pry na
postizeni jeho starsi sestry zvykl a casem pochopil, jak vazna situace je a ze to neni pouze

jeji hra, aby ziskala vice pozornosti.

Adam, jako jediny z respondenttl, byl v odli$né situaci, protoze jeho mladsi sestra se narodila
jako zdravé dit¢ a k postizeni pfisla neStastnou ndhodou v mlad$im Skolnim véku. Situaci
vnimal jako velkou tragédii, protoZe ze dne na den se pro néj a jeho rodinu v§echno zménilo.
Stejné jako Tomas mluvi o zvyku: ,,Prosté jsem se s tim zacal néjak szivat no a pak si na to

‘

clovek nejak zvykne. *

Pro Kvétu je handicap jejich dvou mladsich sester dvojcat néco, s ¢im se naucila zit. ,, ... z
mého pohledu mi to prijde uz néco normalniho, néco zazitého.* Od tlého véku jezdi
spole¢né na pobyty s détmi s handicapem, a proto tika: ,, Tak mi to neprijde jako néco
zvlastniho. “ Dokonce se diky svym handicapovanym sestram zacala o problematiku zajimat,
stala se dobrovolnici ve specialni Skole a planuje studovat specialni pedagogiku nebo
tlumocnictvi znakového jazyka. Kdyz byla malé dité, fika, Ze ji vadily trapné situace na
vefejnosti spojené s handicapovanymi sestrami a pocitovala za n€ stud, dodava: ,,To mi

3

docela vadilo. Trochu jsem se stydela.*
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Lada jako mladsi sestra svého handicapovaného bratra se s tim rovnéz, jako vSichni predesli
ucastnici, musela naucit zit. ,, Viceméné jsem vyrustala s tim, Ze to tak je, tak jsem to tak néjak
prvnim stupni zakladni Skoly, kdy se objevily od ostatnich déti nemistné poznamky na

postiZeni jejiho bratra, a tak za néj citila stud.

Sandfin postoj k postizeni jeji mladsi sestry byl totozny s pfedchozimi respondenty: ,, Vzala
Jsem to tak, jak to je. SkuteCnost, Ze je jeji sestra jina, nez ostatni si zacala plné uvédomovat
az v obdobi stfedni a pozdni adolescence, protoZze nemohla se sestrou chodit na vecerni
zabavy a diskotéky, a proto chodila ¢asto sama nebo s kamaradkami. Déale zminuje urcita
omezeni, kterd kvili sestfiné postizeni vnimala: ,, Co se tyce treba vyletii, cestovani, tak ne

“«“

vSude jsme mohli. ... Potom tieba v casu, Ze jsem ji méla trochu i na starosti.

Pro Oldu to bylo zpoc¢atku stejn€ zmatené a nepochopitelné, jako pro Tomase: ,, Asi jsem jako
nedokazal pochopit, pro¢ jezdi na voziku, kdyz my ostatni chodime. “ Na zakladni Skole na
prvnim stupni si pln€é uvédomil, co obndsi postizeni jeho starSi sestry a dokdzal v jejim
chovani vidét rozdil od chovani ostatnich zdravych déti. Rika, e od té doby celou
problematiku vnimal vicero zpUsoby: ,, ... v nékterych situacich mi ji viastne bylo i lito... Pak
Jjsem to vnimal samozrejmé i z té druhé strany, jakoze méla néjaka privilegia oproti ostatnim.
Zaroven, stejn¢ jako piedchozi respondenti uvedl, Ze tim, Ze se narodil jako mladsi
sourozenec handicapované, bylo pro n¢j postizeni néco ptirozeného a zazit¢ho. Rovnéz
zazival za handicapovanou sestru stud v obdobi jeji stfedni adolescence, kdy se u sestry
objevovaly specifické projevy chovani a vybuchy vzteku: ,, V takovych situacich mi v tom

rozhodné nebylo dobre a trochu jsem se za to jako stydel...

Martin postoj k postiZeni se tolik nelisil od ostatnich ucastnikii. Jeji handicapovany bratr je
mladsi o tii roky a ona jeho postizeni vnimala jako soucast jeho: ,, Tim, jak s tim clovek
vyriistd, tak si to asi jako uplné neuvédomuje nebo prosté to bere jako fakt, Ze uz to tak jako
Jje.“ Obcas ji ho pry bylo i lito, ale nikdy ji nenapadlo si pfedstavovat, jaké by to bylo, kdyby

byl bratr zdravy. Zaroveii ji ani nikdy nenapadlo se za bratra néjakym zpisobem stydét.
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b.) Role a vliv rodicii

Tomas, ktery zazival velké nepochopeni ohledné postizeni jeho sestry piedev§im v mladSim

Skolnim veku tikd, Ze mu rodice vSechno nalezité vysvétlili.

Pro Adama, ktery byl s rodinou v odli$né situaci nez ostatni respondenti, byl od samého
zacatku v déni té tragické udalosti. Sam tikd, Ze to s nim samoziejmé od samého pocatku

¢

rodice tesili a vSechno vysvétlili. Dodal: ,, Jsme takova hodné komunikativni rodina.

Kvéta, ktera se specidlni pedagogice chce vénovat do budoucna a problematika handicapu a
specialnich potieb ji velmi zajima, tik4, ze dfive s ni o tom rodice mluvili, ale nyni si

informace spise ziskava sama.

Lada si neuvédomuje né&jaké specifické momenty ani situace, kdy by s ni rodice handicap
jejiho bratra fesili. Rika, Ze obéas v détstvi piisla od rodi¢i véta, ktera ji vysvétlila, pro¢ tohle
jeji bratr nemuze a tohle muze. ,, Prosté jak jsem se narodila, az do toho, Ze prosté bracha to

postizeni ma, tak jsem to vzala jako fakt. *

Sandra, stejné¢ jako Lada tikd, Ze si neuvédomuje, Ze by s ni o tom rodic¢e vylozené mluvili a

vysvétlovali ji situaci. Bylo to naprosto pfirozené a celé rodina to vzala tak, jak to bylo.

Olda se rovnéZ jako Tomas a Lada do rodiny s handicapovanym ditétem narodili, takze to
celé popisuje jako velmi ptirozené a normalni. Nicméné si uvédomuje momenty, kdy s nim

rodice mluvili a kdyz néco ohledné postizeni jeho sestry nechépal, vzdycky mu vse vysvétlili.

Martiny rodi¢e s ni nikdy, podle jejich slov, postizeni jejiho bratra neprobirali. Ji samotné to

‘

ani nepfislo nijak divné: ,, Normadalni, stalo se to no.*

c.) Vliv okoli

TomasSovi podle jeho slov v obdobi rané adolescence hodné zalezelo, co si 0 ném, kdo mysli
a za sestru pocitoval stud: ,, Citil jsem se trochu trapné.“ Doplnil to: ,, ... Ze mé miize nekde
ztrapnit treba jo, nebo tak.“ Dnes uz ale dospél do faze, kdy je mu zkratka jedno, co si kdo
mysli, a protoZe uz ma néjaké védomosti o sestfin€ postizeni, pohlizi na véc jinak. Nejhorsi

reakce okoli vnimal na prvnim stupni zakladni Skoly.
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Adam pocitoval od okoli spiSe litost, smutek a zklaméni. Pochazi z malé vesnice, a tak se
tam kazdy zn4, a proto se mu také snazili lidé néjak pomoci. Nicméné se také zminil, ze po
nich jako rodin€ koukali ostatni divné. Po kratké pauze dodal: ,, Pohledy byly neprijemny

obcas, no.

Kvétino okoli skute¢nost pfijalo takovou, jaka byla. Jediné, co ji trochu mrzelo, bylo jednani
déti na prvnim stupni zékladni Skoly: ,, ... kdyz jsem se s nekym hadala a oni to zminili jako

ditvod k urdzce.

Stejné jako Tomd$ a Kvéta, tak i Lada feSila na prvnim stupni zékladni Skoly nemistné
poznamky a posmésky ohledné postizeni jejiho bratra od ostatnich déti: ,, To mé samoziejme

¢

mrzelo, taky jsem jednou nebo dvakrat prisla domii s brekem.

Naopak Sandra méla na lidi ve svém okoli $tésti a nevnimala, Ze by se na ni a jeji sestru divali
ostatni néjak Spatné. V détstvi dokonce bravala svou sestru ven se svymi kamaradkami, hraly
si a v8ichni ji pfijaly mezi sebe.

Olda byl ale jeden z téch, kteti zazivali neptijemné pohledy od okoli. Popisuje, Ze si obCas
napiiklad na dovolenych do voziku sam sedl a chvili na ném jel. V pohledech lidi, které
potkaval vidél obcasnou litost i zvédavost: ,,Jako ty pohledy byly neprijemny no. ... Ze clovek

vlastné nevi poradné proc, ale je stredem pozornosti. ““ Jeho sestra byla dokonce obéti Sikany

na druhém stupni zékladni Skoly i na stfedni Skole.

Marta vnimala naopak od okoli zajem a schovivavost, lidé byli vzdy hodni a napomocni.
Jediny problém, ktery kdy nastal, byl na prvnim stupni zakladni $koly, kde pry prob¢hly
néjaké pokusy o Sikanu handicapovaného bratra. ,, To bylo hodné drsny no, ... protoze deti

Jsou zle.

4.8.2 Kategorie €. 2 Détstvi s handicapovanym

a.) Domaci povinnosti
Jednotlivé respondenty u této subkategorie rozdélim do tii skupin.

Tomas, Adam a Olda vypovidaji, ze v domacnosti pomahali a obcas se také starali o

handicapovaného sourozence. TomaSovo handicapovanad sestra byla, podle jeho slov,
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samostatnd a od mala vedena a ucend k tomu, aby si dokazala v domécich pracich né&jak
poradit. Mimo béZnou pomoc v domécnosti pro néj byla samoziejmosti obcasna asistence
handicapované sestie. Stejn¢ tak Adam pomahal s béZznym chodem domadcnosti, jako
kterékoliv jiné zdravé dité. Olda zmifiuje, Ze musel za jeho sestru délat n€které domaci prace,
napiiklad mluvil o uklidu: ,, ... tak, Ze vilastné nepomdhala tolik, jako ja, ... musel jsem obcas
délat néco navic i treba jako za ni.“ Mimo pomoc s béznymi domécimi pracemi, kterd mu

ale pfijde pfirozena, pomahal rovnéz s asistenci a péci o sestru.

Kvéta s Ladou se podle jejich odpovédi nejen podilely na bézné pomoci, ale zaroven se
aktivné snazily pfidélavat rodicim minimalni starosti a nekomplikovat jim dale zivot. Pro
Kvétu byly domdci prace samoziejmosti a ¢asto v ramci péce o jeji dvé handicapované sestry
se je samotné snazila do domdcich praci zapojit a néco je naucit. Snazila se rovnéz rodicim
nepiid¢lavat starosti a sama sebe nazvala bezproblémovym ditétem.Lada, stejné jako Kvéta
meéla pocit, Ze by neméla rodicim piid¢lavat dalsi starosti, a tak snazila se jim ulevit. Mimo

pomoc s péci o jejich handicapovaného bratra vykondvala jesté bézné doméci prace.

Na druhou stranu Sandra si néjakych vymezenych a uréenych tkoll a povinnosti, které by
doma méla plnit, neni védoma. Jeji pomoc spocivala v béznych domécich pracich a
v obCasné asistenci jeji handicapované sestfe. Patfi s Martou do posledni skupiny
respondentl, ktefi nic vyjimecného nezazili, nebo si to alesponl nepamatuji. Marta si
neuvédomuje, Zze by méla doma na starosti néco velkého. Kdyz se néco potiebovalo udélat,

tak to nékdo z rodiny udélal a neméla vymezené povinnosti, které musela splnit.
b.) Péce o handicapovaného

Tomas, jak uz je uvedené vyse, byl zvykly sestfe pomoci a jakkoliv asistovat. Hygienu a
hlavni péci obstaravala jeho maminka, ale on ji poméhal s obCasnou asistenci a staral se o ni,
kdyz nebyli rodice doma: ,, Kdyz treba rodice chteli nekam jet, tak jsem musel ziistat doma a
hlidat ji. Treba ji i uvarit... To jsem se musel prizpusobit no. “ Dale ji kazdy den doprovazel
na cestach do Skoly a zpét, ucil a vedl ji v béznych ¢innostech. Jako ptiklad uvedl skrabani
jablek. Na zavér dodal: ,, Asi to spis beru jako samoziejmost takovyto prosté tieba udelat ji

kafe...*
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Adamova sestra lezela po urazu mésic a ptl v nemocnici v komatu a jeji stav byl opravdu
kriticky. Proto byla po pfijezdu z nemocnice dlouho jen upoutana na lizko a hlavni péci
obstaravala hlavné maminka. T¢ samoziejmé¢ pomahal a asistoval, kdy bylo potieba: ,, Co
treba pomoct no, vzdycky néco odnést, zvednout, prinést, nekam ji odvést tieba, kdyz byla na
voziku, v kocarku, takze to. To jsem pomahal dost. “ Kdyz byl obCas se sestrou doma sam a

musel se o ni postarat, mél z manipulace s ni strach a bal se, aby se néco neptihodilo.

Kvéta ma jeji dvé handicapované sestry na starosti, kdyz jsou jejich rodice v praci. Snazi se
je pry zapojovat do obycejnych domécich praci, coz ale bere jako samoziejmost. Kazdy den
je vyzvedava ze skoly a hlida je, nez se rodice vrati domil. Ve volném case pro n¢ vymysli
ukoly a cesty, jak je aktivn¢ zapojovat, napiiklad formou zabavnych aktivit a snazi se s nimi

pracovat a vénovat se jim.

Lada, ktera je mladsi sestrou handicapovaného o celych jedendct let, se vzdy snaZzila rodic¢tm,
a v péci o bratra pfedev$im mamince, ulevit, a proto se poslednich par let aktivné podili na
hlidani a péci o né&j: ,, ... ve chvili, kdy chodi mamka do prace, takze tak, aby i ona mohla mit

relativne normalni zivot...

Sandra na druhou stranu tika, Ze Zadné urcené ukoly a povinnosti, co se tykalo péce o jeji
sestru, neméla. Mluvi pouze o pomoci s béznymi ukony, napiiklad néco podat, pfinést,
odnést... Nicméné protoze mély mezi sebou pouze jeden rok vékovy rozdil, hodn¢ ¢asu

v détstvi travily spolu, hraly si a chodily ven s kamaradkami, kde na sestru musela dohlizet.

Olda si nevybavuje, ze by mél povinnost se o sestru starat n¢jaké hodiny nebo dny v tydnu,
protoze veskerou péci o sestru zajist'ovala jejich maminka. Jediné, co m¢l on sdm na starosti
v souvislosti s péci, bylo pravidelné vyzvedavani jeho sestry na doucovani a odvoz domt,
coz zhodnotil jako pro jejich sourozenecky vztah prospé$né, protoze je tento moment o

samoté velmi sblizoval.

Marta, stejné jako Sandra, poméhala svému bratrovi s béZznymi tkony a asistenci: ,, Treba
takovy ty banality jako pomoct mu do voziku, z voziku, podat mu néjakou véc, jidlo udélat.
Nic extra velkého, to ne.” Od mala ma ke svému mladS$imu bratrovi ochranitelské pudy a

vzdy se ho snazila branit a pomahat mu.
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c.) Spolecné aktivity

Tomas si podle jeho slov se sestrou v détstvi vyhrali a stravili spolu mnoho casu: ,,Ja jsem si
svoje detstvi uzil. Myslim, Ze jsme spolu zaZzili hodné srandy v détstvi...“ Vzpomind na
spolecné vylety do ptirody a do cizich mést a na ty dlouhé cesty autem, které si kratili hranim

karet a povidanim.

Kvéta, jak uz jsem psala v ptedeslé podkategorii, se svym handicapovanym sestrdm vénuje
a snazi se je zapojovat tieba do domacich praci. Ve volném case sestram pomaha s ukoly do

Skoly, chodi na vylety a na prochazky nebo skaCou na trampoling.

Sandra se sestrou v détstvi travila hodné ¢asu venku s jejimi kamarddkami a jako malé déti

si spolu hodn¢ hraly.

Naopak Olda se svou sestrou moc spolecnych aktivit a chvil v détstvi nezazival: ,,Ja si
myslim, Ze jsme si kazdy jeli tak néjak po svée linii, po své ose a tolik jsme spolu jako nezazivali
veci.

Postizeni, které m¢l Martin bratr bylo Cisté télesné, takze jejich sourozenecky vztah v dobé
vyrustani sama popsala jako ,,typicky®. V rané a stfedni adolescenci se hadali a hodné prali,

ale mimo toto bouflivé obdobi méla vi¢i nému ochranitelské sklony a radi spolu hrali hry a

chodili na prochazky.

4.8.3 Kategorie ¢. 3 Zhodnoceni détstvi

a.) Postoj rodicii ke zdravému diteti

Podle Tomésovych slov byli jeho rodice ke vSem ze svych déti spravedlivi, nebo se alespoil
vzdy snazili. Co k tomu zminil bylo: ,,Jo, ji tFeba koupili klidné i hodnotnéjsi darky, protoze
na ni dostavali ty prispevky. Ale ja to nikdy tak jako nebral, jakoze bych ji tFeba zavidel, ja
Jjsem ji to vzdycky pral. ““ Déle si vzpomind, ze v obdobi pied stfedni adolescenci mu hodné

vadila pozornost, které sestra méla vice nez on.

Adam rovnéz hodnoti své détstvi jako krasné, rodi¢e k nim obéma byli vzdy spravedlivi a
snazili se vzdy pomoci. Nicméné na mou otdzku o zhodnoceni jeho détstvi, tekl, ze

samoziejmé veskerd péce a smérovani Slo jeho seste, coz pro néj bylo narocné: ,, Takze ta
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pozornost byla vénovana jenom ji, takze ja jsem byl jakoby v ustrani... “ Nyni to celé vidi
jako pozitivum, protoze se naucil vice spoléhat na sebe, kazdopadné si vzpomina, ze byl také
hodné smutny a chvilemi i zarlil: ,, ... takZe tohle pro mé moznda bylo, da se Fict, pozitivum,
Ze jsem se tak néjak vyvijel sam, ale pamatuju si, Ze jsem byl hodné smutny, protoze vSechno
se tocilo kolem sestry, Ze jsem chvilemi i zarlil, jo... Ve své vypovédi nékolikrat zopakoval,
ze takovému jednani samoziejmé rozumi, a i dfive tomu rozumél, ale zaroven také n¢kolikrat
zopakoval: ,, ... Ze se ty rodice spise starali o sestru nez o mne.“ Velmi ho mrzelo, kdyz se
jeho rodice nemohli pfijit podivat na jeho sportovni zapas, protoze méli bud’ mnoho préace

nebo se starali o sestru.

Jak uz jsem psala v podkategorii o domadcich pracich, Kvéta byla podle jejich slov
bezproblémové dité. ,, Snazila jsem se nepridelavat problemy a resit vsechno sama.” O
postoji rodica tekla: ,,... neméli cas, nebo spis energii obcas i. TakzZe jsem se snaZila
nepridelavat dalsi starosti.” Stejné jako Adam zminuje, ze veskerd pozornost rodicu
smétovala na jeji handicapované sestry, coZ si nyni i sama uvédomuje: ,,Jakoze, ted’ si
zacinam uvedomovat, Ze prosté bojuji o pozornost, vsude, kde muzu...” Jeji détstvi
s handicapovanymi sourozenci hodnoti jako néco normalniho, uz néco zazité¢ho a nepftijde ji,

ze by to méla néjak téz8i nez déti v ostatnich rodinach, kde je dit¢ s handicapem.

Lada si na své détstvi nemlze st€zovat a postoj rodi¢i hodnoti jako spravedlivy: ,,Jd myslim,
Ze rodice se vzdycky snazili to koucovat néjak tak, aby byli vsichni dohromady, ale zaroven,
abych i ja sama méla dostatek prostoru na néjaky vlastni zivot, na vlastni zajmy ... “ Zaroven
necitila, Ze by byl jeji bratr rodic¢i néjak privilegovany, ale pfiznava, Ze musela pochopit, ze
urCité véci tfeba nejdou nebo nejdou hned a musela se piizplisobit potfebam

handicapovaného bratra.

Sandra vnimad, Ze ji postizeni jeji sestry ¢astecné omezovalo. Zmiiluje tieba volbu vylett,
cestovani, protoze ne vSude je pfistup bezbariérovy a pak omezeni v Case, kdy se musela
pfizplsobit potiebam sestry nebo ji nékdy méla na starosti. Z détstvi si vybavuje, ze ji obcas
vadilo, ze si sestry v§imaji vice. Kdyz byla uz starsi, n¢jak to pochopila a pry travila hodné
casu venku s kamarddkami, aby nemusela byt tolik doma. Z pfistupu rodicl si ale neni
védoma, ze by vylozen¢ néjak stradala: ,, ... nasi se mi to vzdycky snazili vynahradit néjak

Jjinak. “ Pry ji rodiCe ¢asto vypravi ptihodu, ktera se stala, kdyz byla mald, ona si ji ale sama
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nepamatuje: ,, Tenkrat jsem chtéla jit ven a mamka praveé se ségrou cvicila, tak jsem se pry,
Jja uz si to nepamatuji, tak jsem se pry néjak nastvala a sbalila si kufficek, Ze se pry odstehuji.
A Sla jsem pry¢ a nevracela se, tak me mamka jela hledat a nasla meé na cesté za vsi. Ptala
se mé, kam jdu, a tak jsem ji Fekla, Ze do lesa a mamka se pak podivala do toho kufficku, ja

Jjsem tam méla samé kapesniky, pry abych méla do ceho v lese brecet. *

Olda si mysli, Ze rodice délali to nejlepsi, co mohli, nicméné v né€em lehkou nespravedInost
urcité citil: ,, Myslim si, Ze jo, ale prijde mi to jako prirozeny, Ze vlastné v téhle situaci to jako
Jinak ani nejde, protozZe ségra ty moznosti prosté nemela a nemd. Na mu otdzku o zhodnoceni
jeho détstvi vedle handicapované, odpovédél, Ze ho to omezovalo v osobnim Case, protoze ji
musel naptiklad vyzvedéavat z douovani nebo délat néco navic za ni. Velmi ho mrzi a dfive
ho to trapilo, Ze mu nebyla vénovano tolik pozornosti, kterou by si on ptal, a to jak od rodicd,
tak dalSich ptibuznych: ,, ... kdyz jsme jeli nekam na navstévu, tak vétsinou byla ségra stredem
pozornosti a vetsina témat tak jako sbihaly tam.* Ziskédvani pozornosti si pravé z toho
diivodu kompenzoval ve sportu, kde mél pozornost od trenéra a ostatnich déti: ,, Kdyz jsme
méli treba néjaky zapasy nebo zdavody, tak to jsem trochu zavidel ostatnim deétem, protoze ty
tam jako svoje viastni rodice méli, ale ja vétsinou ne, protoze mamka se starala o ségru a

3

tatka byl vétsinou v praci...

Marta hodnoti své détstvi jako p&kné. Jeji rodice k ni a jejimu handicapovanému bratrovi
byli spravedlivi, jen obcas vidéla rozdil v rozdéleni povinnosti, kter¢ doma kazdy ze
sourozenci me¢l, a to ji hodné¢ vadilo. Uvédomuje si, Ze se obCas musela bratrovi
ptizptisobovat: ,, Prizpusobovat jsem se brachovi musela treba v lezeni na stromy, tak jsem
to jako nedeélala, nebo jsem vedela, Ze kdyz jsme hrali fotbal, tak Ze musim hodné opatrné,

‘

aby se mu néco nestalo.
b.) Emocionalni podpora v détstvi

Jak uz se zmifluji v podkapitole 4.5 ve vyctu otdzek, na podporu v détstvi jsem se ptala
otazkou, jestli byl v jejich okoli n¢kdo, kdo by mu pomohl se vyporadat s né&jakymi
negativnimi emocemi ohledné handicapu jejich sourozence. Pokud totiz citili jisté
nepochopeni a zmatek, obcas i stud, predpokladala jsem, ze bude otdzka na emocionalni

podporu dulezita.
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Tomas mi na ni odpoveéde€l: ,, To jsou asi ty rodice, kteri té primarné uci a vedou k tomu, ze
je to jako v poradku, Ze vtomhle svété se merodi vSichni zdravi a myslim, Ze jsem

nepotieboval nikoho dalsiho, ktery by mi tohle potreboval vysvetlit. **

Na druhou stranu Adam, ktery se vedle své sestry v détstvi citil trochu v Ustrani a nebyla mu
vénovana pozornost v takové mire, jak by si on ptél, naucil se vSechno fesit sam. Na otazku,
zda byl n¢kdo v jeho okoli, komu by se mohl s jeho trablemi svétit, odpoveédél: ,, Ne, ja jsem
to prave tim, ze prosté jsem se néjak spoléhal sam na sebe, tak ja jsem to nerikal nikde. Vim,
Ze jako hodné jsem se spoléhal spis sam na sebe no. Dodal, Ze se samoziejm¢ zminil obcas

pted rodici a vzpomina si, ze také kvuli tomu travil vice asu s kamarady mimo domov.

Kv¢éta byla také jedna z respondentek, které podle jejich slov chybéla pozornost od rodict, a
protoze se snazila byt klidné a bezproblémové dité a rodi¢iim nepiidélavat mnoho starosti,
své trable a trapeni velmi Casto sdéluje svému blizkému okruhu kamaradek a komunikuje
s nim. Dale mi sd¢lila, Ze navstévuje na jeji Skole Skolni psycholozku, ke které pravidelné

chodi si, podle jejich slov, ,,organizovat myslenky a véci ve svém zivoté®.

Oldovi byla vzdy ndpomocnd pii jeho potizich a smutcich jeho maminka. V t¢ mél pry
vzdycky oporu a mohl ji fict véci, které potfeboval dostat ven ze sebe. Kamaradim na
zakladni Skole se s jeho trapenim nikdy nesvéfil, na stiedni Skole byl na internate, takze
z problémt doma uplné vypadl: ,, ... tam uz viastné jsem z toho bardku, z takovych tech
klasickych probléemit a dohadii, toho souziti, tak z toho uz jsem pak zmizel no.* Dnes uz je

nauceny si problémy fesit sam.
c.) Vyhledy do budoucna

K této podkategorii se vaZou plany, jaké ma rodina a zdravy sourozenec s handicapovanym
jedincem. Détstvim sourozenecky vztah se sourozencem s postizenim nekonci a dilezita je
také otazka na budoucnost. Co bude, az tu nebudou rodiCe, ktefi se celé détstvi o
handicapovanou starali? Zalezi samoziejmé na zadvaznosti a rozsahu postiZeni, ale pro zdravé
sourozence to miize byt velky zdvazek a znamenalo by to veliké omezeni v jejich osobnim

Zivote.

Tomasova sestra mé détskou mozkovou obrnu ptidruzenou s lehkou mentalni retardaci a ve

své dospélosti stale zije se svymi rodi¢i, protoze neni plné schopna Zivota o samot¢. Tomas
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a jeho rodina si jsou plné védomi, ze bude jeho sestra potfebovat odbornou péci, a proto ji

vsichni od jejiho narozeni Setfi na zajisténi Gistavni péce, az rodi¢e nebudou Zivi.

Adamova sestra, ptes pocatecni zavaznost jejiho zdravotniho stavu, je nyni pln¢ sobéstacna
a ma svou vlastni rodinu a praci. Nicméng&, kdyz byl jesté jeji stav kriticky a nevéd¢lo se, jak
to vSechno dopadne, mluvil o jeji budoucnosti s rodici a s ptipadnou péci pocital a souhlasil
s ni. Dokonce i dnes je pro n¢j samoziejmosti ji kdykoliv pomoci a byt ji k dispozici, 1 kdyz

si vede svij vlastni zivot.

Kvéta je trochu v odlisné situaci, protoze ji stale ¢ekd studium na vysoké skole a ma cely
zivot pred sebou. Vzhledem k tomu, ze dle jejich odpovédi je mi vice nez patrné, ze doma
s péci o sestry hodné pomaha, sama u volby dalsiho studia zohlediiuje postiZeni jejich sester
a rodinnou situaci: ,,Jestli je mozné studovat néekde v ciziné nebo v dalekém mésté a jak to
bude takhle vsechno fungovat. Ale zohlednuji tam to, Ze se budu muset jednou o sestry asi

starat, tak nevim, jestli je chytré jet od rodiny pryc¢, bude mé asi potiebovat. *

Pro Ladu je samoziejmosti, ze se o svého handicapovaného bratra bude starat i v budoucnu.
Jeji bratr ma détskou mozkovou obrnu, lehkou mentalni retardaci a poskozeni zraku, takze
péce o n¢j je nezbytna. Vzhledem k tomu, Ze se na péci o néj podili uz v soucasné dob¢,
pocita s tim, Ze se na péci bude podilet i nadale a jednou to celé pfevezme. Sama ale tik4, ze
rodice ji do tohoto rozhodnuti néjak netlacili: ,, Nemuzu rict, Ze by mé do toho rodice nutili
nebo prosté néjakym zpiisobem by to po mé vyzadovali, to urcité ne. Je to v podstate,
viceméné moje vlastni iniciativa, byt jsem si védoma toho, Ze to velmi zasahuje do osobniho

¢

Zivota.

Sandfina sestra ma détskou mozkovou obrnu a bydli se svymi rodic¢i ve stejné vesnici jako
Sandra. Myslenky na budoucnost a péci o sestru mé Casto a mysli na to a pocita s ni: ,, T7eba
do budoucna, kdyby ségra chtéla jit k nam, tak uz jsme premysleli, ze ji tady udélame néjakou

¢

mistnost, nebo néco pristavime.

Naopak Oldova sestra, ktera ma také détskou mozkovou obrnu je sobéstacnd a zije prevazné
sama. Podle néj za ni jejich maminka déla mnoho véci, které by zvladla sama, a proto o
ptipadné péci o ni ani nikdy neuvazoval, ani neptemyslel: ,, Tuhle myslenku jsem ani poradné

nemél... protoze vim, zZe by dokdzala Zit sama a nepotiebovala by pomoc ostatnich.
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Samoziejmé jsou veéci, které nedokaze, ale myslim si, Ze se da najit zpiisob, aby to dokdzala
Jjinak, ale dokdzala... Myslim, Ze bych to ani delat nechtél. Myslim, Ze bych ji tim akorat

ublizoval.

Martin bratr je také pln€ sobéstacny a samostatny, takze péce o né€j neni ani potieba: ,,On
nepotiebuje uvarit treba, vSechno zvlada sam. To by se muselo asi jesté néco stdat, aby

‘

potreboval nejakou pomoc. *

4.8.4 Kategorie ¢. 4 Vztah s handicapovanym

a.) Vztah v dobé vyristani

Podle Blazka (1988) se v rodinach s handicapovanym do poptedi ¢asto dostavaji problémy
s zarlivosti. Zarli se zpravidla na vétsi dil pozornosti rodiéti vénovany handicapovanému

sourozenci nebo ze je mu dovoleno to, co zdravé dité nemtize.

Tato podkapitola obsahuje nékolik aspekti sourozeneckého vztahu v dobé vyrlstani. At uz
jde prave o projevy zarlivosti, rivality a studu, anebo naopak velkého ptatelstvi a spojenectvi.

Vyskytuji se v ni také spole¢né aktivity sourozencti a obecné popsani kvality jejich vztahu.

Tomasova handicapovana sestra je o jedenact let star$i, on ale sam tika, ze diky jeji lehké
mentalni retardaci byli viceméné na stejné urovni a okolo deseti let v€ku ji zacal inteligenéné
pfertstat a vztah se nahle zménil. Proto také do zacatku jeho rané a stiedni adolescence, bral
jeho sestru jako soupete a chtél se s ni hodné srovnavat. Po jeho puberté se zacali vice pratelit:
. Jsme byli takovy tym, kdyz to tak vezmu.* Volny ¢as jako malé déti travili hranim karet,
chodili spolu ven s kamarady a dokézali spolu mit spolecnou fe€. V jejich vztahu hrala také
velkou roli rivalita: ,, Kdyz mi bylo tFeba osm let, tak jsme byli takovi jako rivalové, riizné
Jjsme se v nécem predhanéli... takova jako rivalita hodné byla treba o pozornost rodicii, a tak

treba. ** Celé détstvi hodnoti velmi pozitivng, pry si se sestrou uzili spoustu legrace.

Adam byl vici své mladsi sestie ochranitelsky a snazil se ji vzdy s ¢imkoliv pomahat. Diky
zivotni zkuSenosti vyrtstani vedle handicapované vystudoval obor fyzioterapie, a proto ji
Casto pomahal i se cviCenim, u ¢ehoz se obc¢as i hadali. O né&jakych vétsich neshodach a
hadkéch ale nevi, pry méli se sestrou vyborny vztah. Ve vSech nepfijemnych situacich ji

branil a pry se i obCas pohadal nebo popral s n€kym, kdo se jeho sestie vysmival. Stud
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v zadném pripadé nezazival. O velké sourozenecké rivalité taky zvlast nemluvil. Jen fekl:
Y

¢

., Tak jak se rodice starali vice o sestru, tak se da vict, Ze v tom byla néjaka jako rivalita.

Kvéta mé se sestrami rovnéz hodné dobry vztah. Déle zminuje vyhodu v tom, Ze se o
problematiku Zivota handicapovanych sama zajima a je dobrovolnici ve specialni skole, takze
se tomu také ¢aste¢ne vénuje, mimo to, Ze zije s handicapovanymi v jedné domécnosti: ,, Jak
se o to zajimam, tak mi to prijde i jako zajimavy a bavi mé zjistovat si informace o
zkusSenostech, které mam. Takze rada sbiram informace o tom, jak pomoci, jak jim pomoci ve

vzdelani nebo jak s nimi komunikovat lépe nebo snazit se je néjak interagovat.

Také Lada mluvi o vztahu s jejim bratrem jako o pomérné vielém vztahu. Dokonce fika, Ze
se v détstvi postuchovali a byla mezi nimi pfirozend sourozenecka rivalita, jako je u zdravych
sourozencu: ,, Takovy ty sourozenecké hadky asi jo, akordt jinou formou no. My se dokdazeme
pohadat, sice ve vlastnim slovniku, ale on mé dokadze kolikrat odpdlkovat zpatky tak, Ze

3

nemam slov no... kdyz jsem byla mala, tak jsme se taky jako dvakrat poprali o mic.*

Sandra méla diky roénimu vékovému rozdilu se sestrou velmi dobry vztah. V détstvi si spolu
hodné vyhraly a chodily spole¢né ven za kamaradkami. V pozdni adolescenci, kdy chodila
Sandra na zébavy a diskotéky, na které jeji sestra nemohla, uz spolu tolik ¢asu netravily, coz
jimrzelo a chybél ji takovy ten ,,partak®. Rivalita se u nich pry neobjevovala, jedina rivalita

byla o pozornost rodict.

Olda si se svou sestrou v dob¢ vyriistani, jak uz jsem psala v ptedchozi kategorii, jel kazdy
po sv¢ linii a tolik spole¢nych zazitki spolu nemaji: ,, Myslim si, Ze je to dost zpiisobené tim
handicapem, a i viastné jako do ted’ mame ten vztah takovy ne dost spojeny... tak jsme spolu
nedokdzali navazat takové pouto mezi sebou.” Sam hovoii o tom, ze u nich bylo Casté
prosazovani si toho svého. Obcas se 1 sourozenecky poprali, aby doséhli svého. Obdobi, kdy
zazival stud za svou handicapovanou sestru, byla jeji stfedni a pozdni adolescence, protoze
meéla Casté vybuchy vzteku a v takovych situacich mu nebylo pfijemné. Na piimou otdzku
k soutézivosti mezi sourozenci mi odpoveédé€l: ,, Myslim, Ze ta soutézZivost byla dost
utlumena... vice jsem se vzdaval, Ze jako jsem nebyl tak soutézivy diky tomu jejimu

handicapu.
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Marta méla se svym bratrem velmi dobry vztah. Dokonce hovoii o ochranitelskych sklonech,
které viici nému méla, ale do patnécti let pry méli spole¢ny détsky pokoj, a pravé v obdobi

rané a stfedni adolescence se projevovala mezi nimi klasicka sourozenecka rivalita.
b.) Vyhody a nevyhody

Jedna z otazek, které jsem pokladala mym respondentiim se tykala pravé vyhod a nevyhod,
které shledavali v tom, Ze maji handicapovaného sourozence. Zajimalo mé, co jim podle nich

zkuSenost, Ze maji handicapovaného sourozence, se kterym vyrustali, dala a co jim vzala.

TomaSovi dala zkuSenost hlavné ohleduplnost vii¢i handicapovanym: ,, Proste nemam
potrebu se jim smdt nebo se jich néjak stitit... Vim, Ze za to ty deéti prosté nemuzou. “ Déle se
tim naucil mit starost o druhého a umi o druhého pecovat a postarat se o néj: ,, 1 v tom détstvi
treba zvykly ji treba uvarit a postarat se. Prosté hlidat ji, kdyz rodice nebyli doma.* Po
zamysleni se nad tim, co mu to vzalo, tekl: ,, Obcas jsem se fakt musel jako prizpiisobit no.
Nemohl jsem jit treba ven, protoze mamka potrebovala pomoct se ségrou nebo jsem hlidal a

tak. “

Adam si diky této zkuSenosti vice vazi zdravi vztahu k roding, a naopak neteSi materialni
véci jako naptiklad penize, auta nebo drahé dovolené. Nevyhoda byla, Ze nemél s rodici tak
blizky vztah, jako by ho tfeba mél, kdyby sestra postizena nebyla, protoze jak uz jsem psala
v predchozich podkategoriich, chybéla mu pozornost od rodict, pry se o sestru starali vice,

¢emuz ale samoziejmé rozumi, protoze situace nebyla jednoducha.

Stejné jako Tomads i Kvéta jako pozitivum vidi pravé ten svét handicapovanych, ve kterém
zije a dokaze diky tomu détem 1épe porozumét a védét, proc se chovaji tak, jak se chovaji.
Diky tomu se prave i zacala zajimat o socialni pedagogiku, kterou chce studovat. Na druhou
stranu, jako negativum vidi, ze je ted’ diky tomu netrpélivy ¢lovék, protoze vzdycky, kdyz
néco chtéla, musela to rychle fict a rychle zareagovat, aby ziskala tu pozornost, kterd ji

chybéla.

Lad¢ tato zivotni zkuSenost dala jiny hodnotovy Zebticek: ,, Vic zvazuji urcité véci, které by
treba mohly mit dopad na zdravi... Takze asi takhle, jiné hodnoty.“ Dale néhled na Zivot

z jiné perspektivy, z perspektivy uz vyzrélejsi zeny, kterd si tolik nerozuméla se svymi
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vrstevniky, protoze vlastné rychleji dospéla. Vzalo ji to bezstarostnost, protoze podle jejich

slov ,,musi brat ohledy a musela vzdycky brat ohledy.*

rrrrr

s handicapem, chape je a dokdZe se do nich vzit. BohuZel ji to vzalo moznost s rodi¢i vice
cestovat a také ji to vzalo trochu osobniho ¢asu, ktery neméla, kdyz musela sestru tieba hlidat.
Dale ji velmi mrzelo, ze v dobé puberty nemély mezi sebou se sestrou tolik spolecnych

zazitkl, protoze spolu nemohly chodit na zdbavy.

Olda vnima, Ze je diky tomu vice empaticky vici ostatnim lidem a dale mu to dalo vétsi
toleranci a pochopeni. A co mu to vzalo? ,, Myslim si, Ze jsem diky tomu o néco vaznejsi. Jako
Zivot, jako takovy beru vic vazné. “ Tuto odpovéd’ jsem potiebovala 1épe objasnit, a tak jsem
se doptala a on odpoveédel: ,,Jd myslim, Ze jak jsem uz od mala se vyporadaval vlastné s nécim
takovym, zZe vlastne ten muyj zivot nebyl snadny a takovy rizovy, jako u ostatnich. Vic to beru
vazne, vSechny véci. “ Dale uvedl, ze kviili té pozornosti od rodiny, které¢ se mu nedostavalo
tolik, ma dodnes problémy s navazanim bliz$ich vztahl se ostatnimi ¢leny rodiny a nedaii se

mu navazat blizsi kontakt, coz ho mrzi.

Marté tato zivotni zkuSenost ur¢it¢ pomohla v schopnosti rychle reagovat v krizovych
situacich a byt pohotovy, protoZe byla zvykla bratrovi pomoci a musela rychle reagovat, kdyz
se u bratra spustil napf. astmaticky zachvat. Stejn¢ jako uvedla Sandra nebo také Kvéta, i
Marté¢ dala zkusenost vhled do situace a zivota handicapovanych, coz ji naucilo je nelitovat
a umét s nimi komunikovat. Diky tomu je pfizptsobiva a schopna rychle vymyslet nahradni
alternativy. To je spojené s okamziky, kdy nemohla néco délat, protoze védéla, Ze on takové
véci nezvladne a bylo by mu to lito. To je pry néco, o co byla kviili tomu ochuzena: ,, Musela

Jjsem se trochu prizpiisobovat no, v tom lezeni na stromy, ve fotbale...
¢.) Nynéjsi sourozenecky vztah

Tomas nyni zije mimo rodinu, zatimco jeho handicapovana sestra stale Zije s rodi¢i. Vztah
maji podle jeho slov dobry, vida se sni, kdyz pfijede jednou tydné za rodi¢i domil na
navstévu. O své sestfe mluvi velmi pekné, je to pry takova hodna bytost. Obcas ji pry pozval
1 k nému do bytu, kde si spolu povidali a pili kdvu. Doma u rodic¢t hraji spole¢né hry nebo

pomahaji s hospodatstvim.
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Adam ma také vztah se svou sestrou dobry, dokonce fekl, Ze je vynikajici. Jeho sestra je nyni
plné€ sobéstacna a zije se svou rodinou. Bydli vSichni spole¢né na jednom pozemku, takze se

vidaji kazdy den a vzajemné si pomahaji.

Kvéta se nijak nelisi od TomaSe s Adamem. Vztah se sestrami méa vyborny. Protoze bydli
jesté vSichni pohromadé v jedné domacnosti, vidaji se denné a travi spolu vétsinu casu pres
den. Jak uz jsem psala v podkapitole o vztahu v dobé vyristani, Kvéta sestram pomaha

s tkoly do Skoly a snazi se je zapojovat do domacich praci, aktivizovat je.

Lada, vzhledem k tomu, Ze se aktivné podili na péci o svého handicapovaného bratra, ho
pravidelné navstévuje kazdy vikend a stard se o néj: ,, Tak néjak zajistuji péci o néj, co se
tyce jeho sebeobsluhy, jidla a podobne no a potom néjaka takova ta aktivizace no. Takze si

povidame, nebo ja nevim, dejme tomu si hazime s micem nebo prosté néco takovéeho. *

Sandra bydli se sestrou ve stejné vesnici, takze i jejich kontakt je velmi Casty, kazdodenni a
maji velmi dobry vztah. SnaZi si na sebe ud¢lat i vice Casu nez jen na navstévy a tieba spolu

nékam zajit mezi lidi, do kavarny, na nakupy.

Na druhou stranu Olda, jako jediny z respondentil, nema se svou sestrou vztah tak blizky, jak
by si tfeba pral a jak to vidi u sourozenct v jeho okoli: ,, Myslim si, Ze jsem dost od sebe
odpoutany a nemame ten vztah takovy, i kdyz se obcas jako snazim... ale vlastné jsou jako
veci, které u ni furt jako nedokazu néjak vystat.“ Povahové jsou kazdy uplné jiny, a proto
nemohou naleznout spolecnou fe€. Vidaji se tak jednou tydné, kdyz pfijede Olda za
maminkou, ktera bydli s jeho sestrou ve vicegeneratnim domé. Se sestrou o samoté€ netravi
piilis mnoho &asu: ,, Casto to spojim s tim, Ze kdy jedu za mamkou, tak viastné prijdu ségru

pozdravit, ale vlastné nic velkého. Je pro mé tézké navazat ted’ ten vztah.

Marta a jeji bratr, mezi kterymi je pouze tfilety vékovy rozdil, maji vztah krasny: ,, Ted, jak
Jjsme dospéli, tak je to uplne v pohode, jsme kamaradi a vsechno dobry.* Ve volném cCase

spolu hraji hry, nebo jedou n¢kam na vylet.
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5 Vysledky vyzkumu

Vyzkumné otazky byly polozeny tak, aby naplnily stanoveny cil vyzkumu, kterym bylo
zjistit, jaké bylo vyristat a sdilet domacnost s handicapovanym jedincem, jaka jsou specifika
sourozeneckého vztahu, ve kterém jeden ze sourozenct je handicapovany. Dale mé zajimalo,

jak to zdravé dit€ ovlivnilo v jeho vyvoji a budoucim zivoté, a to jak pozitivnég, tak negativné.

VOL1: Jak dopad souZiti s postiZenym sourozencem vnima zdravy sourozenec a jaky to

podle néj mélo vliv na jeho budouci Zivot a vyvoj?

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze zdravi sourozenci, ktefi patfili do mého vyzkumného
vzorku, vnimali dopad souziti s postizenym jedincem, a to piedevSim v oblasti vlastniho
vyvoje, hodnot, ale také vztahli v roding, hlavné s vlastnimi rodi¢i. Ukazalo se, Ze se jednd o
vliv nejen negativni, ale také pozitivni a pro budouci Zivot velmi ptinosné. Rada bych se

napifed zaméfila na negativni vliv handicapu na zdravého sourozence.

Prvni oblast, kde doslo k ovlivnéni zdravého sourozence handicapem, je zminéna v kategorii
Détstvi s handicapovanym a subkategorii PéCe o handicapovaného. Jelikoz ma
handicapovany jedinec specidlni potieby a ve vétsin€ piipadi potfebuje asistenci druhych,
byli podle vysledki automaticky vSichni zUc€astnikii vyzkumu zapojeni do péce o
handicapovaného sourozence, coz vSech sedm respondenti povazovalo za samoziejmost.
Spise se u tcastnikli jednalo o bézné ukony a asistenci, dale napt. doprovod na cestach do
Skoly, pomoc s domacimi ukoly, vyzvedavani na douCovani, hlidani v ¢ase, kdy jsou rodice
v préci atd. VSichni Gcastnici téz alespon jednou v prub¢hu rozhovort pfiznali, ze se museli
potiebdm handicapovaného pfizpisobovat a upravit si podle toho téZ svilij osobni ¢as, kdyz

byla naptiklad potfeba pomoci s pé¢i o sourozence s postizenim.

Tato otdzka byla zodpovézena také prostfednictvim Kategorie Vztah s handicapovanym a
subkategorie Vyhody a nevyhody. Odpovédi respondentil se v této subkategorii rozd¢lily na
dvé skupiny. Ctyfi ze sedmi respondentii vypovédéli, Ze je handicap jejich sourozence
negativné ovlivnil v tom, Ze se museli Casto pfizpisobovat a mnohdy si nemohli sami
naplanovat svlij osobni €as. S tim také souvisi skutecnost, Ze byli asto pfipraveni a ochuzeni
o zazitky, napt. vylety, aktivity atd... Ostatnim v dob¢ vyrtstani chybél osobni ¢as s rodici a
v souvislosti s tim hodnoti, Ze nyni kvlili tomu nemaji s rodici a §irsi rodinou tak blizky vztah,
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jak by si prali. Coz také souvisi s tim nedostatkem pozornosti, kterému se respondentim
dostavalo. Zdravi sourozenci vnimali velkou vazbu na kamarady, coz by mohlo symbolizovat

jisty emociondlni unik z domova a hledani jistoty jinde nez u rodicu.

Z vyzkumu je patrné, ze vyrustani s ditétem s postizenim ma také mnohé vyhody pro budouci
zivot jedince. Pravé kvuli nedostatku pozornosti a osobniho Casu srodici, jez vétSina
respondentl zazivala, nyni zpétné hodnoti tuto nepiijemnou zivotni zkuSenost jako pozitivni
pro soucasny zivot. Jako malé déti jiz museli pochopit, ze na aktivity, které by chtéli délat,
museji pockat, nebo Ze se museji pfizpusobit potfebam handicapovaného, coz je naucilo
trpélivosti. Vzhledem k tomu, ze péce o handicapovaného jedince zabere spoustu ¢asu, byli
sourozenci ¢asto zapojeni do této péce, coz jim dalo schopnost rychle reagovat v krizovych
situacich a schopnost postarat se o druhého, at’ uz dité nebo cloveka, ktery pomoc potiebuje.
S tim souvisi také pocit pfed¢asné vyspélosti v porovnani s vrstevniky, o které ucastnici
v rozhoru také mluvili. Dle vypovédi nékterych respondentl je dale patrné, ze se diky tomu
naucili spoléhat sami na sebe. Jak uvedla jedna zrespondentek: ,, Snazila jsem se

neprideldavat problémy a resit vsechno sama.

Ugastnici vyzkumu ve vétsing uvedli, Ze diky vyristani s handicapovanym sourozencem vidi
véci v zivote jinak a vice si vazi zdravi, jejich rodinnych vztahii, a naopak tolik nefesi
materidlni zalezitosti jako napf. penize a majetek. Jejich hodnotovy Zebiicek se zménil.
Vnimaji, Ze jsou vice empaticti a napomocni vii¢i druhym lidem a ziskali vétsi toleranci a
pochopeni. S tim souvisi i fakt, Ze dokdzou s handicapovanym komunikovat a védi, jak se
lidé s riznymi typy postizeni chovaji, a Sest ze sedmi ucastniki vyzkumu vypovédélo, ze
bud’ pisobi jako dobrovolnici v oblasti specidlni pedagogiky anebo zastdvaji funkci

pracovnika v pomahajicich profesich.

VVOI: Jak se v jejich oCich zménil s handicapovanym sourozencem postoj rodic¢it k nim

jako zdravym détem?

Vysledky vyzkumného Setieni poukazuji na skuteCnost, ze vétSin€ ucastnikim chybéla
pozornost od rodict, kterou vice vénovali jejich sourozenci kvili naro¢nosti handicapu. O
nedostatku pozornosti piSu v kategorii Zhodnoceni détstvi a subkategorii Postoj rodict ke
zdravému ditéti. AC¢ se u tfi Gcastnikli vyzkumu problémy s nedostatkem pozornosti

nevyskytovaly a postoj jejich rodi¢ti k obéma nebo vicero sourozencim hodnoti jako
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spravedlivy, zbyli ¢tyfi ucastnici zazili v pribéhu détstvi a vyrastani alesponl jednou pocit
handicapované dité a komplexité postizeni. UCastnici naptiklad zminili jejich dilezité
sportovni udalosti, na kterych bohuzel rodi¢e nebyli casto pfitomni kvili péci o
handicapovaného. Jedna z respondentek si uvédomuje, Ze o pozornost bojuje v riznych

oblastech jejiho soucasného Zivota.

Na druhou stranu, na zéklad¢ vysledki vyzkumného Setfeni nelze jasné fict, ze vSichni
ucastnici méli problém s nedostatkem pozornosti od rodict. Tti ze sedmi respondentli mayji

vzpominky na oblast rodi¢ovské vychovy pozitivni a postoj rodici tak hodnotili kladné.

VO2: Jaka jsou specifika sourozeneckého vztahu, v némz jeden ze sourozencii je

handicapovany?

Tato otazka byla zodpovézena prostfednictvim kategorie Vztah s handicapovanym.
Podkategorie, které zahrnovala a které souvisi s touto otazkou byly: Vztah v dob¢€ vyrastani
a Nynéjsi sourozenecky vztah. Dale byla odpovéd’ nalezena v podkategorii Spole¢né aktivity

v kategorii Détstvi s handicapovanym.

Vysledky vyzkumu vesmés ukazuji, Ze sourozenecky vztah u vétSiny, piesnéji u Sesti
z celkového poctu sedmi ucastnikd, byl velmi dobry v dobé vyrastani i dnes. Vzhledem
k tomu, Ze pohlavi a vékovy rozdil mezi G€astniky a jejich sourozenci s postizenim se lisil,
jsou i jednotlivé sourozenecké vztahy rizné. Co jsem na zaklad€ vysledkt zjistila bylo, Ze u
zdravych jedinci, jejichZ handicapovany sourozenec byl mladsi, at’ uz opacného ¢i stejného
pohlavi, se objevovaly vii¢i sourozenci ochranitelské sklony. Stejné€ jako je tomu v urcité fazi

vyvoje u zdravych sourozenctl, z nichz jeden z nich je mladsi.

Dalsi specifika sourozeneckého vztahu, na které jsem se dotazovala v rdmci rozhovoru, byly
sourozenecka rivalita a zarlivost. Sourozenecka rivalita mezi ucastniky mého vyzkumného
Setfeni a jejich handicapovanymi sourozenci nebyla tolik vyznamna. Soutézivost, kterd se ve
vztahu sourozencl objevovala, byla podle vypovédi ¢tyt ucastnikii o pozornost rodicu.
Ostatni ji popsali jako béZnou a pfirozenou sourozeneckou rivalitu, kdy si prosazovali to své
a dochazelo také k hadkam a obfasnym fyzickym bojim mezi sourozenci. Jak fekla jedna

3

z respondentek: ,, Takovy ty sourozenecké hadky asi jo, akordt jinou formou no.
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Podle vypovédi jednotlivych respondenti se détstvi a aktivity, které spole¢né podnikali, nijak
zvlast nelisil od sourozeneckého vztahu dvou zdravych jedincl. Volnocasové aktivity
obsahovaly hrani spole¢enskych her, sportovani v ramci moznosti sourozence s postizenim
nebo traveni Casu venku s dalSimi kamarady. Jediné, v ¢em podle analyzy hodnotim
sourozenecky vztah jako odlisny, je podil zdravého ditéte na péci o handicapovaného
sourozence a piipadnd omezeni, kterd handicap pfinaSel. Omezeni napiiklad v aktivitach,
které mohli sourozenci provadét spolecné. Sourozenecky vztah vysel dle vysledka jako lehce
odlisny od bézného, protoze jak uz jsem uvadéla v odpovédi na predchozi vyzkumnou
otazku, zdravi sourozenci citili za svého handicapovaného sourozence zodpovédnost a obCas
také museli jejich péci obétovat ¢ast svého osobniho ¢asu. Proto mezi jejich volnocasové
aktivity nepatii pouze zabava, ale také pomoc s domécimi ukoly, zapojeni handicapovaného

do domacich praci nebo vedeni a uceni béznych ¢innosti.

60



6 Diskuse

Sourozenecky vztah je jeden z nejdelSich a nejintenzivnéjsich vztaht, které v pribéhu Zivota
zazivame. V zahranic¢i se mizeme setkat s velkym mnozstvim vyzkum, které se zabyvaji
sourozenci déti s handicapem, zatimco v Ceské republice téma tolik populérni neni a tato
skupina déti byva casto opomijena. Prestoze zahrani¢ni vyzkumy ukazuji, ze skupina
sourozencu déti s postizenim je velmi pocetna (uvadi se, Zze az 80 % déti s handicapem ma

sourozence), na kvalitni péc¢i o tyto sourozence se zapomina. (Havelka & BartoSova, 2019)

6.1  Diskuse vyzkumnych zjisténi

Cilem vyzkumného Setieni bylo zjistit, zda a v ¢em lze pozorovat vnimany vliv sourozence
s handicapem na samotny vyvoj zdravého jedince. Jak se diky skutecnosti, Ze ma zdravy
jedinec handicapovaného sourozence, méni jeho hodnotovy zebiiCek a postoje. Dale mé
zajimala specifika sourozeneckého vztahu a ptipadné rozdily mezi sourozeneckym vztahem
zdravych déti a sourozeneckym vztahem, v némz jeden ze sourozencl je postizeny.
Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze kvalita sourozeneckého vztahu je i pfes handicap
jednoho ze sourozenci velmi dobra. Vysledky mého vyzkumného Setfeni se v oblasti
spolecnych aktivit a interakce s handicapovanym shodovaly se zahrani¢ni studii. (Wilson,
Blacher, & Baker, 1989) Ugastnici vyzkumu popsali détstvi s handicapovanym jako p&kné,
aipfes to, ze se museli obcas podilet na péci, ptizpisobovat se jeho potiebam a sourozenecky
vztah byl diky tomu specificky, i tak spolu sdileli zazitky ze spolecného hrani a aktivit, které

délaji déti v klasickém sourozeneckém vztahu.

Vysledky jedné zahrani¢ni studie ukazaly, Ze role sourozence ditéte s handicapem se méni.
Vzhledem k zavaznosti postiZzeni a naro¢nosti péce o sourozence, byvaji zdravé déti ¢asto
zapojeny do péce o handicapovaného sourozence. Vysledky této zahrani¢ni studie, tykajici
se role zdravého sourozence a povinnosti, které vici handicapovanému mél, se shoduji
s vysledky mého vyzkumného Setfeni. Podle zahrani¢nich vyzkumniki se zdravi sourozenci
stavaji pro handicapované uciteli a ochranafi a pocit'uji za né¢ zvySenou zodpoveédnost. Na
druhou stranu jim to pomohlo se naucit sebetlicty, samostatnosti a schopnosti pomoci

druhému. Co je zajimavé, ze vysledky této zahranicni studie dale potvrzuji i mé ziskané
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vysledky, a to v oblasti povinnosti a péce o handicapovaného. Ani v jedné z porovnavanych
studii vysledky neukazaly, ze by byli zdravi sourozenci pfetizeni mnozstvim povinnosti
v domacnosti, zodpovédnosti za své sourozence nebo by se v détstvi aktivné kazdodenné

podileli na péci o handicapovaného. (Moore, Howard, & McLaughin, 2002)

Jak bylo popsano v kapitole 3. 4. 3., Véagnerova ve své knize (2014) uvadi, Ze zdravy
sourozenec handicapovaného je od utlého veéku v prostiedi handicapovaného a musi
pochopit, Ze budou projevy sourozence s postizenym vice tolerovany, a protoze je péce o
handicapovaného narocna, musi se obcas na péci podilet a handicapu svého sourozence se
prizptsobit. Prave touto zkuSenosti se podle Vagnerové (2014) u zdravého sourozence rozviji
ohleduplnost, vétsi tolerance vii¢i druhym a ochota pomoci slabSim, coz bylo potvrzeno
v ramci mé vyzkumné studie. Ugastnici mého vyzkumu pfiznali, Ze zkuSenost mit sourozence
s handicapem je naucila se osamostatnit a vice spolé¢hat sami na sebe, byt vice tolerantni a
empaticky a Iépe se pfizpusobit situaci. Ne&kteti si také nyni uvédomuji, ze diky této

zkuSenosti predCasné dospéli, a proto si tolik nerozumeéli s vrstevniky.

Jeden z aspektii sourozeneckého vztahu, ktery se zpravidla objevuje v kazdém zdravém
sourozeneckém vztahu, je problém Zzarlivost a rivality. Sourozenci jsou si od détstvi
pfirozenymi soupefi, soutézici o materidlni véci i naptiklad pozornost rodict. V kapitole
3.4.1 piSu o problematice zarlivosti a rivality v sourozeneckém vztahu zdravého a
handicapovaného jedince. Podle Strnadové (2008) je pocit zarlivosti u sourozenct velmi
Casty, zdravé deti se snazi na sebe poutat pozornost rodict, a to ¢asto nevhodnym chovanim.
Dale podle literatury zaziva pocity viny a muze si také vybudovat nepratelsky vztah k svému
handicapovanému sourozenci. Vysledky mého vyzkumu se stouto literaturou pfilis
neshoduji. Sourozenci v mém vyzkumném vzorku se bud’to snazili rodicim neptidélavat
vEtsi starosti, a proto se také svoje problémy snazili feSit sami. VéEtSina ucastnikllt pocity
rivality zazivala jen, kdyZ chtéla upoutat pozornost rodict a zbytek vyzkumného vzorku

nepiikladal Zarlivosti a rivalité v jejich sourozeneckém vztahu velkou vahu.

Vysledky mého vyzkumného Setfeni jsou dle mého nazoru castec¢né v souladu s teoretickymi
poznatky z odborné literatury, a nakonec i v souladu s mym o¢ekavanim, i kdyz jsem doufala

v ziskani hodnotnéjSich dat, po analyze jsem zjistila, ze mnou ziskana data jsou pro splnéni
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cile prace dostacujici. Oblast tykajici se sourozenct déti s handicapem je Siroka a obsahla a

vSechny jeji aspekty jsem nebyla schopna v rdmci limitovaného poctu stran prace zachytit.

Po realizaci kvalitativniho vyzkumu myslim, Ze by bylo z hlediska mnoZstvi ziskanych dat
zajimavé, dat budouci praci na toto téma potencidl kvantitativni analyzy. Tim by se piedeslo
opomenuti nékterych diilezitych momentt tykajici se détstvi s handicapovanym a ziskal by
se tak 1 delSi ¢as na promysleni si odpovédi, coz ja jsem ve svém kvalitativnim vyzkumu
nedokazala 1épe podchytit. Dale si myslim, ze zachovand anonymita respondentt, ktefi
dotaznik vypliluji sami bez interakce s vyzkumnikem v kvantitativnim vyzkumu by také

ovlivnila ziskané vysledky.

6.2  Limity vyzkumu

Mezi limity svého vyzkumu bych urcité zatadila zkomplikovani realizace vyzkumného
Setfeni kvuli soucasné pandemické situaci. Vzhledem k vyhlaSenému nouzovému stavu
v souvislosti s pandemii covid-19 byla realizace vyzkumu komplikovana. Piivodni zamér byl
uskutec¢nit rozhovory se zdravymi sourozenci handicapovanych na neutrdlni pid¢ nebo podle
domluvy napftiklad u respondenta doma, aby se citil co nejvice uvolnéné a pfijemné ve svém
prostredi. Zkratka, aby pro n¢j byla situace komfortni. Realita byla bohuzel jina a rozhovory
se odehravaly prostfednictvim video hovorti nebo audio hovort skrz Skype a telefon. Pouze
dva rozhory jsem méla moznost zrealizovat osobné na neutralni pidé€ bez ptitomnosti dalSich
rodinnych pfislusnikid. To je podle mého i diivod, pro¢ je délka jednotlivych rozhovort tak
kratka (20-40 minut). Jelikoz se jedné o téma velmi osobni, mnohdy i citlivé a vétSina otdzek
polozenych v pribchu rozhoru se tykala proziti détstvi a vnimani riznych pocitii a postoj,
byla volba uskute¢nit rozhovory skrz online svét velice Spatna. Pro vystup z vyzkumného
Setfeni jsem od castnikli potfebovala idedlné maximalni otevieni a upfimnost. Zajimal mé
subjektivni prozitek a emocni naboj, ktery se skryval za jejich zazitky a zkuSenostmi z obdobi
vyrustani vedle handicapovaného sourozence. Pozdéji po realizaci Ctyt ze sedmi rozhovori
jsem zjistila, Ze vzhledem k tomu, Ze jsou otdzky orientované na minulost, Ucastnikovy
pocity a postoje a je za potiebi se nad nékterymi odpoveéd’'mi dlouze zamyslet, bude vhodné;jsi
a pro mé& i ucastniky piijemnéjsi, kdyz jim pfed naplanovanym rozhovorem seznam otazek

zaSlu, aby se nad odpovéd’'mi mohli zamyslet a ja tak ziskala kvalitnéjsi data. Rozhodla jsem
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se tak na zaklad€ rady tfi ze Ctyf respondentil, ktefi sami pfiznali, Ze kdyby méli otazky
k dispozici ptfed nebo i po rozhovoru, vzpomnéli by si na vice dilezitych informaci a
poznatkll. Zaroven jsem méla moznost poznat rozdil mezi vypovédmi lidi, které osobné
znam a méla jsem téz moznost se s nimi za ucelem poskytnuti rozhovoru osobné setkat a
témi, které jsem osobné€ neznala a rozhovor s nimi probihal skrz online videohovor. Nekteii
ucastnici, které jsem osobn¢ neznala, tihli v pribéhu rozhovoru k racionalizaci a citila jsem,
ze mi jejich pravé city nechtéli odkryt a jejich odpovédi na mé otazky byly i obcas velmi
struéné. Zatimco s ucastniky, s kterymi jsem se osobné setkala, nabral rozhovor tpln¢ jinych
rozmérl a ziskala jsem pro cil mého vyzkumu hodnotnéjsi data. Vétim, Ze tyto limity budou

inspiraci k dalSimu zkoumani témata této prace.
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Zaver

Tato bakalaiska prace se zabyva vlivem sourozence s postizenim na zdravého jedince, ktefi
spolu vyristali v jedné domacnosti. PeCovat o jedince s postizenim je velmi naro¢né nejen
pro rodice handicapovaného, ale také pro jeho sourozence, kteti jsou celého rodinného celku
soucasti a je tedy zfejmé, Ze je to znacné ovlivni v jejich vyvoji a budoucim zivoté. O kvalité
rodinného Zivota a jednotlivych fazich vyrovnavani se se zatézovou situaci, coz je v naSem
ptipad¢ skutec¢nost, ze do rodiny ptibude jedinec s postizenim, pojedndva druhd kapitola
teoretické Casti této prace. Prvni kapitola obsahuje klasifikaci jednotlivych typt postizeni a
jejich popis. Tteti kapitola je vénovana pouze sourozenciim déti s handicapem a specifikiim
jejich sourozeneckého vztahu. Jednotlivé podkapitoly tak navazuji na cil prace v praktické
Casti, protoze obsahuji informace o pfinosu sourozeneckého vztahu s handicapovanym pro
zdravé jedince, rozdilech ve vychové rodicti, osobnosti a vyvoji zdravého sourozence ditéte

s postizenim a potiebach zdravych sourozenct, které jsem Cerpala z odborné literatury.

Praktickd ¢ast navazuje na teoretickou a je vénovana vyzkumu vlivu handicapovaného
sourozence na pozd¢jsi vyvoj a osobnost zdravého jedince. Cilem vyzkumu bylo zjistit, co
zdravym sourozencim handicapovanych dala skute¢nost, ze vyrastali vedle ditéte
s postizenim a co jim to naopak vzalo, kdyZ zpétn¢ zhodnoti své détstvi a postoj jejich rodic¢t
k nim jako zdravym détem. Pro realizaci vyzkumu byl vybran vyzkumny vzorek z kategorie
mladi dospéli, ktefi podle mého ndzoru maji uz dost Zivotnich zkuSenosti, nadhledu a
uvédomeéni, aby dokdzali zhodnotit, jaké bylo vyrustat vedle handicapovaného. Zaroven maji
vétSinou vzpominky na zazitky z détstvi stale uchované a nezkreslené ve své paméti a jsou

tak schopni o tom hovofit.

Dle zjisténych dat ma handicap sourozence vliv na zdravého jedince predevsim v oblasti
vlastniho vyvoje. Jedinci, kteti vyrastali vedle handicapovanych, jsou dle vysledkli dnes vice
zodpovédni, tolerantni a ptizptsobivi. Dale uvedli, ze diky tomu, Ze museli byt schopni se
jako déti viceméné umét postarat o svého handicapovaného sourozence, pred¢asné dospéli a
ziskali také pohled na Zivot z jiné perspektivy a maji dnes zcela jiny hodnotovy zebticek nez
jejich vrstevnici. Za dalsi vystup bakalarské prace miizeme povazovat i zjisténi, Ze rozdil v
sourozeneckém vztahu mezi zdravymi jedinci a v tom, kde jeden ze sourozencii ma handicap,

neni tak vyrazny.

65



Zpracovani a realizace vyzkumného Seteni pro mé bylo velkou vyzvou a pfinosem zaroven.
Diky limitiim prace a obtizim, které se mi v pribé¢hu vyzkumu vyskytly, jsem se poucila
z chyb, a to vyuZiji pro svou pifipadnou budouci diplomovou préci. Diky vybranému tématu
jsem se dozvédéla vice o problematice handicapu, co to vSechno mlize obnaset a jak mize
handicap ovlivnit nejen samotného handicapovaného, ale také lidi jemu nejblizsi a v jeho

okoli.
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Ptiloha 1 Informovany souhlas

Sekce pedagogickych

Pedagogicka Jihoceska univerzita e .
fakulta v Ceskych Budégjovicich a psychologickych programu
Faculty University of South Bohemia Section of Pedagogica

of Education in Ceské Budgjovice and Psychological Programs

INFORMOVANY SOUHLAS UCASTNIKA VYZKUMU

pro bakalatskou praci: Sourozenci deti s handicapem
autor prace: Natalie Ciglerova

vedouci prace: Mgr. Zuzana Bilkova, Ph.D.

Prohlasuji, Ze souhlasim s ucasti ve vyzkumné casti vySe zminéné bakalarské prace. Byl/a jsem
informovan/a o podstate vyzkumu a byl/a jsem seznamen/a s cili a postupy, které budou pri vyzkumu
pouzivany. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané udaje budou pouZity jen pro ucely vyzkumu a jsem

obeznamen s tim, ze veskeré udaje budou anonymné publikovany.

Ma tcast ve vyzkumu je zcela dobrovolna. Mam moznost z vyzkumu kdykoliv odstoupit, a to i bez

udéni diivodu. Zaroveit mam pravo na otazky, které pro m¢ budou nekomfortni, neodpovédet.

Podpis:
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Ptiloha 2 Ukazka rozhovoru

V: Jaké zdravotni postizeni ma vas bratr ¢i sestra?

R6: Od narozeni mé détskou mozkovou obrnu.

V: A tyka se to tedy bratra nebo sestry?

R6: Sestry.

V: Kolik je vam a vasi handicapované sestre let? Jaky je vekovy rozdil?

R6: Mné je dvacet Sest a sestie je tficet jedna, takze pét let.

V: A mate jesté nejaké dalsi sourozence?

R6: Nemam, takhle jsme ve dvou.

V: Kdy sis poprvé uvédomil, Ze je tviij sourozenec jiny?

R6: Nevim, jestli ve Skolce nebo az ve Skole. J4 myslim, Ze az ve Skole. Na prvnim stupni.
V: Vidél si mezi Vami né&jaky rozdil?

R6: Asi jsem jako nedokazal pochopit, pro¢ jezdi na voziku, kdyZ my ostatni chodime.
V: Jaky byl postoj tvych rodicii k postizeni tvoji sestry? Mluvili o tom s tebou?

R6: Ja si myslim, Ze mluvili, ono to bylo vlastné pfirozeny, jak uz jsem se do té situace

narodil, ale kdyz jsem néco nechapal, tak myslim, Ze mi to vysvétlili vzdycky.

V: Jak si to postizeni vnimal od té skoly, kdy sis to uvédomil, Ze tam je néjaky rozdil? Tak jak

si to bral?

R6: Tak asi vice zpisoby. Ted’, kdyz si tak vzpominam, tak v néjakych situacich mi ji vlastné
bylo i lito, Ze kdyz jsem jel tfeba s kamarady na kolo, tak vlastné ze ségra nemutze. Pak jsem
to vnimal samoziejmé i z t¢ druhé strany, jakoZe m¢la né&jaky privilegia oproti ostatnim.

Tteba v tom tklidu, tak ze vlastné nepoméhala tolik jako ja.
V: Aty siji to zavidél vlastné. ..
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R6: Hm, jako jo, jo urcité.
V: Jak se na tvoji sestru divalo tvoje okoli? Jak si to vnimal?

R6: No, to bylo hrozné zvlastni, protoze ja jsem tohle zacal hodné vnimat az kdyz jsem si
sednul do voziku vyzkousel si to, bud’ jsem jel sdm nebo mné ségra tlacila a hrozné¢ byl znat
ten pohled téch ostatnich a ty pohledy byly nepiijemny no. Obcas tam byla litost a celkové
jako zvédavost, ale uz jenom ty pohledy byly vlastné neptijemny, ze ¢loveék nevi potadné

proc, ale je sttedem pozornosti.

V: Jaky povinnosti jsi musel doma plnit? Byl jsi néjak zapojen do péce o sestru? Nebo v cem

Jjsi doma nejvice pomahal?

R6: Myslim si, Ze klasicky s témi domdcimi pracemi, protoZe ségra to tolik délat nemohla,
ale to mi pfijde pfirozeny a potom jsem vyzvedaval ségru tfeba na dou¢ovani. To jsem mél
domluveny s naSima, ze vlastn¢ ji musim vyzvedavat. Tam si (smich) pamatuji, Ze zrovna
tohle byl moment, ktery nas docela sblizoval, Ze jak jsme tam byli jen sami dva, ja jsem ji
musel vyzvednout, tak jsem s ni i obCas blbnul, jak jela na voziku, tak jsem ji poloZil na ty
drzaky, takze vlastné jako lezela. (smich) Pamatuji si, Ze jsem to ud¢lal i na ptechodu, (smich)
ale nic nejelo, bylo to spi§ jenom tak jako ze srandy, ale nebylo to nic se Spatnym timyslem,

ale takovy Skadleni no.

V: Jak nyni zpétne hodnotis to svoje deétstvi? Chybélo ti tireba néco nebo citil jsi se néjak
omezovany kviili tomu, Ze méla tvoje sestra ten handicap a nebylo ti tFeba néceho dopravano,

co by si chtel?

R6: Urcité¢ mé to omezovalo v mém osobnim case. Pravé jak jsem musel tieba vyzvedavat
ségru a obcas délat néco, néco navic i za ni. Tak tam v tomhle m¢ to urcité omezovalo.
Myslim si, Ze mé to omezovalo i v pozornosti jak rodici, tak vlastné i, kdyz jsme jeli nékam
na navstévu, tak vétSinou byla prosté ségra sttedem pozornosti a vétSina témat se tak sbihalo
tam, k ni. A vnimam to tak i ted’, ze potiebuje ségra mit ten sviij prostor a byt jako ta ve
sttedu pozornosti. Jinak jako dopfavano tak hodné jsem ziskéaval diky sportu, Ze tam ¢lovék
m¢él tu pozornost od trenérd a okolnich jako déti. Byly v tom hodné ovlivnény i dovoleny, ze
jsme si vybirali dovoleny, kdyZz jsme jeli k mofi, tak aby tam byl dobry piistup pro ségru,
takZe jsme jezdili Casto na stejny mista. Jako vlastné nechodili jsme tolik do néjakych lesnich
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stezek a na tiry. Co si tfeba pamatuji, tak jsme byli na dovoleny v Ceskym r4ji myslim a §li
a museli jsme tomu samoziejm¢ uzpiisobovat tempo, Ze ten, kdo * tdhnul, tak byl pomale;jsi

a ¢lovek nesel tak rychle. Takze v tom vybéru dovoleny urcite.

V: A byl teda nekdo ve tvym okoli, kdo ti pomohl nejak se s tim vyporadat s tim, Ze ti treba
chybéla ta pozornost nebo... Byl treba nékdo, za kym jsi Sel, aby sis tFeba postézoval nebo
ses mu sveril. Nebo ti v tomhle pomahali rodice nebo prarodice? Nebo sis to nechaval pro

sebe?

R6: Mamka byla moc velka vrba v tomhle. V t¢€ jsem mél vzdycky oporu a mohl jsem ji fict
véci, které jsem potieboval pustit. A myslim si, Ze nikdo v okoli takhle nebyl. Na zékladce
si myslim, Ze moc ne, tak jsem to s kamarddy moc netesil a na stfedni jsem byl pak na intru,
takze tam uz jsem z toho bardku, z takovych téch klasickych problémt a dohadii, nebo prosté
toho souziti, tak z toho uz jsem pak zmizel no. TakZe asi nikdo tam Uplné krom¢ té mamky,

nebyl no.

V: Jak ted’ zpétne hodnotis postoj tvych rodicii k tobé jako zdravéemu diteti? Byli k vam

spravedlivi rodice, k tobé a ségre?

R6: Myslim si, ze délali, to nejlepsi, co mohli. A jestli to bylo obCas nespravedlivy, tak si
myslim, Ze vlastné v téhle situaci to jinak nejde, protoZe ségra ty moznosti prosté neméla a

nema. Ale jo, jako v né¢em to tam bylo, ta nespravedInost.

V: Vybavis si z détstvi néjakou uddlost, ktera se tykala tebe, popripadeé tvych rodicii a

handicapované sestry, kdy ses treba opomijeny nebo zanedbdavany, prehlizeny.

R6: Ja se zase vratim k tomu sportu, protoze kdyZ jsme méli tteba n&jaky zapas nebo pak
néjaké zavody, tak to jsem vlastn€ i1 trochu zavidél ostatnim détem, protoze ty tam svoje
vlastni rodi¢e méli, ale ja vétSinou ne, protoZe mamka se starala o ségru a tat'ka byl vétSinou

v praci, takze v tomhle to urcité citim.

V: A existuje néco, co bys ty jako rodi¢ handicapového a zdravého ditéte udelal jinak, nez

udelali tvoji rodice? Mas tieba pocit, Ze i kdyz to samozrejmé nebylo lehky, tak mas pocit, ze
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méli rodice délat néceho vice nebo méne? Treba ti pravé vénovat vice té pozornosti nebo

casu?

R6: Co mé& mrzi, tak Ze tatka byl fakt vétSinu ¢asu v praci a mrzi me to pravé z toho davodu,
7e na m¢, na nas nem¢l tolik ¢asu. Na druhou stranu si myslim, Ze se ségrou byly vyssi vydaje,
takZe potfebovali jsme penize a vim, Ze tatka v jednu dobu, jesté jako na zacatku, kdyZz jsem
vlastné jesté nezil, kdyz byla ségra mala, tak vim, ze tatka mél tfi prace, aby to viibec uplatil
vSechno, takze... Asi tohle bych udélal jinak, Zze sice nas tatka dokazal finan¢né skvéle

zajistit, ale nemél na nas tolik c¢asu no. Hm, asi tohle bych ud¢lal jinak.

V: Zkus mi popsat, jaky byl tviij vztah s handicapovanou sestrou, kdyz jste spolu vyriistali.

Néjaké vase spolecné detstvi.

R6: No. (smich) Ja si myslim, ze jsme kazdy jeli tak né&jak po své linii, po své ose a tolik
jsme spolu nezazivali véci. Myslim, Ze to je dost zpisobeny i tim handicapem, a i vlastn¢ do
ted mame ten vztah takovy ne dost spojeny, kdyZ koukdm na ty vztahy v jinych rodinach
tak... Myslim, Ze jako ne jenom skrz ten handicap, samoziejmé, nemtzu to shazovat vS§echno
na to, tak jsme spolu nedokézali navazat takovy pouto, mezi sebou. A v tom détstvi, tak
(smich) pamatuji si, jak kdyz jsme se hadali, j& viibec nevim, o co uz, jestli kdo ted’ bude na
pocitaci nebo nevim, ale hadali jsme se az tak, Ze jsme se porvali a ségra jak pofadné jako...
Ona sedéla na zemi, vlastné neméla vozik a nemohla se pofadné hybat tak mée Skrabala, fakt
dlouhymi nehty, (smich) upln€¢ mé Skrabala, fvali jsme na sebe a ja do ni kopal. (smich)

Jakoze neubliZzili jsme si, ale iplné mam tuhle vzpominku pfed o€ima.
V: TakZe néjaka soutézivost tam byla?
R6: Jojo, jako myslim, Ze prosazovani toho svého no.

V: Zkus mi popsat tii véci, které ti skutecnost, ze si sourozenec handicapovaného sourozence

dala a vzala.

R6: Myslim si, ze mi to dalo dost empatie vii¢i ostatnim lidem. Ur¢ité i toleranci a néjaké
pochopeni. A co mi to vzalo. Myslim si, Ze jsem diky tomu o néco vazngjsi, zivot jako takovy

beru vic vazné. I kdyZ se snazim s humorem, ale obcas to prosté nejde.

V: A pro¢ myslis, Ze to tak je? Ze bere§ Zivot vazn&? Jako, 7e mas strach...
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R6: Ja myslim, ze jak jsem se uz od mala vyporadaval vlastné jako s nécim takovym, ze
vlastné ten zivot nebyl snadny a takovy riizovy jako u ostatnich tak si myslim, Ze tim to bylo.
S tim, Ze samoziejm¢ nechci zlehCovat ostatni rodiny a situace ale, myslim si, Ze diky tomu
jsem vaznéjsi no. Vic to beru vazné vSechny, vsechny véci. No, co dal. Myslim si, ze celkovy
navazani vztahti v cely nasi rodin€ i s babickami a s dédy. Tak diky tomu handicapu ségry to
a vztah s nimi tak dobry, jako kdyby tieba * postizend nebyla. Myslim, ze to je i zplisobeny

1 dost tou pozornosti, Ze dost méla pozornost ona.

V: U deti vyristajicich vedle handicapovaného je celkem casty, Ze zazivaji néjaky stud za

sveho handicapovaného sourozence, tak vnimal jsi ty néco takového mezi vrstevniky?

R6: Jako od mala urcité ne, protoZe jak to bylo uz od narozeni a narodil jsem se uz k tomu,

ze to tak bylo, tak vlastné to pro mé bylo pfirozeny a normalni.
V: Zazival si tfeba né&jaky narazky od tvych spoluzakii nebo...

R6: Ja myslim, ze jsem zazival stud, kdyz byla * v pubert¢ tak ona je dost takova horkd hlava,
to ma po tatkovi, ale myslim si, Ze to tim handicapem bylo jesté jako umocnény, Ze prosté
nemohla hned z t¢ situace utéct nebo nemohla se s tim vyporadat jako zdravy Clovek, takze
o to vic si myslim, Ze ty vybuchy a tohle byly zesileny. A v té situaci tak vzdycky mi v tom

rozhodné nebylo dobie a trochu jsem se za to jako styd€l vlastné za to, jak jakoby vybuchuje.

V: V sourozeneckym vztahu je také velmi casta rivalita a soutézivost, ale pravé u sourozencti,
u nichz jeden z nich je zdravotné postizeny, je tahle viastnost hiire rozvijena tak jak to bylo u
vas? Jestli jste nejak souteézili treba o prave o tu pozornost nebo cisté v materialnich vécech,
Jjestli jste souteéZili.

R6: Myslim, Ze ta soutézivost tim byla dost utlumena a myslim si, Ze jsem se v té soutézivosti
a n¢jaké prabojnosti v téch situacich vice vzdaval, Ze jsem nebyl tak soutézivy diky tomu.

V: Jaky je ted’ tvij vztah s tvoji sestrou? Jak casto se vidate, co spolu délate?

R6: Vidame se tak jednou tydné, kdyZ jedu k mamce, protoze bydli spolu. Kazda tedy ve
svém byté, ale mamka ji ma vlastné v péci. Mé narok vlastné na asistenta, takze mambka ji

v tomhle pomaha a Casto to spojim s tim, Ze kdyZ jedu za mamkou, tak ptijdu ségru pozdravit,
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ale vlastné nic velkého a je pro mé¢ celkem tézky navazat ten vztah ted’. (pauza) Myslim si,
ze jsme dost, dost od sebe odpoutany a nemame ten vztah takovy, i kdyz se ob¢as snazim,
ted’ tyden zpatky, tak to jsem ji dal vlastné k Vanoctim deskovku, tak tyden zpatky jsme hrali
poprvé, abych ji to naucil, aby to mohla hrat s kamaraddkami, ale (smich) vlastné jsou véci,

ktery furt nedokazu u ni néjak vystat.
V: Jako tteba?

R6: Jako tieba... (smich)

V: Tu vybusnost tieba, ta ti vadi?

R6: Hm, jako jo, ta taky. Ta taky. A tfeba zrovna co se tyce n¢jakych her nebo kdyz délame
néco nového, tak mi pfijde hrozné malo priibojnd a myslim si, Ze je hrozné okolim tlacena
do toho, Ze vlastné¢ neni sama schopna a jako neni tak chytrd a podobné, i kdyz ma
vystudovanou vysokou skolu, ale u téch deskovek je to krdsné znat, ze kdyz ji néco vysvétluju
a za pét minut vlastné to, co sem ji vysvétlil tak si tfeba nepamatuje nebo tohle, tak se tomu
sméje, ale mné by tifeba vté jako situaci bylo trochu studno, Ze vlastn€ jsem si to

nezapamatoval nebo tohle, ale ona to bere prost¢ jako ,,No tak jsem proste takova.*
V: Ze si nevéii, si myslis.
R6: Hm, myslim si, Ze ne.

V: A patii do tvého Zivota néjak myslenka, Ze to treba budes jednou ty, kdo se o ni bude starat

az tady treba rodice nebudou? Nebo bavili jste se o tom jako rodina?

R6: Nebavili. Tuhle mySlenku jsem ani pofddné nemé&l. Myslim si, Ze mamka za ni déla dost
véci, které by sama dokézala a v tom ja vlastné nad timhle nikdy neuvazoval, protoze vim,
ze by dokézala zit sama a nepotiebovala by tolik pomoc ostatnich. Jako jo, samoziejmé& jsou
véci, které nedokdze, ale myslim si, Ze se d4 najit cesta, aby to dokazala jinym zplisobem, ale
dokézala. TakZe nepfemyslel jsem nad tim a myslim, Ze bych to ani nechtél délat. Myslim,

ze bych ji tim akorat ublizoval. To, co dokaZe sama, bych nechtél délat za ni.
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Ptiloha 3 Seznam kategorii, subkategorii a kodi

Respondent Tomas Adam Kvéta Lada Sandra Olda Marta
Pohlavi muz muz zena zena zena muz zena
Handicap DMO, DMO Stredné DMO, DMO DMO | golfové
sourozence lehkd MR tézka MR | poskozeni nohy,
zraku, nepohybli
lehka MR va leva
ruka
KATEGORIE POSTOJ K POSTIZENI
Subkategorie
Pocity ohledné nedostatek zvyk, velkd | sziti se se sziti se se Sziti se PocateCni | sziti se se
postizeni pochopent, tragédie, situaci, situaci, se situaci, | nepochope | situaci,
postupny sziti se se samoziejm | zvyk, ,,Vzala ni, litost, ,,Beru to
zvyk, ,,.Lezlo | situaci ost, stud ,,Brala jsem to, | zavidéni tak, jak to
mi to na jsem to jak to je.” | privilegii | je.
nervy*, stud jako fakt., handicapov
stud ané, stud
Viiv rodici vysvétlend, vysvétleni, malo Casu a | bez bez vysvétleni, | bez
podpora podpora energie na | vyznamnéh | vyznamn | podpora vyznamnéh
zdravé dit¢ | o vlivu ¢ho o vlivu
vlivu,
,,Nemluvi
li jsme o
tom.*
Viiv okoli obcasné Litost a posmésky | posmésky | dobré neptijemné | posmésky
prijeti, smutek, déti, déti reakce pohledy, déti,
posmésky obcasné obcasné litost, pokusy o
deti nepiijemné | pfijeti ,.Clovék Sikanu,
pohledy nevi pro¢, | obcasné
ale je prijeti
sttedem
pozornosti.
KATEGORIE DETSTVi S HANDICAPOVANYM
Subkategorie
Domdci bézné prace, |bézné prace, | bézné bézné bézné bézné bézné
povinnosti samoziejmos | samoziejmos | prace, préce, prace prace prace
t, zvyk t samozfejm | snaha
ost ulevit
rodi¢tim
Péce o handica- | asistence, pomoc velka velka asistence, | asistence, asistence,
povaného uceni s asistenci, | pomoc, pomoc, pomoc pfirozenost | pomoc
¢innosti, zacateCnicky | aktivni asistence,
,»Musel jsem | strach, velkd | zapojeni do | soucasna
zustat doma a | pomoc péce a péce o
hlidat ji.“ hlidani handicapov
ané¢ho
Spolecné aktivity hrani asistence Interaktivni | hry a hry a bez hry a
v détstvi, v dospélosti, | a zabavné | sporty, spole¢né | vyznamnyc | sporty
asistence ochrana v aktivity, hrani aktivity | h zazitkd a
v dospélosti | détstvi vylety, v détstvi, aktivit
ukoly asistence v
dospélosti
KATEGORIE ZHODNOCENI DETSTVI
Subkategorie
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Emociondlni rodice, bez rodice, cas bez dalsi bez dalsi | maminka, | bez dalsi
podpora v détstvi | dalsi potfeby | spoleh sam | s prateli, potieby potfeby | spoleh sdim | potieby
na sebe, ¢as | pomoc na sebe
s prateli Skolni
psycholozk
y
Postoj rodicii ke | spravedlnost, | spravedlnost, | vétsi péCe o | spravedlno | spravedln | vétsi péce o | Castecna
zdravému ditéti | ~Kupovaliji | vétsi péfe o | handicapov | st ost handicapov | spravedIno
obcas handicapova | ané, anou, st
hodnotné;jsi nou »Snazila nedostatek
darky.* jsem se pozornosti
nepridélava acasus
t starosti.” rodici
Vyhledy do slib rodi¢tim, | samozfejma | osobni boj, |samoziejm | samoziej | velkd velka
budoucna Setfeni penéz | pomoc, ,,S pocit 4 pomoc, ma sobéstacno | sobéstacno
na péci tim jsme povinnosti | rozhodnuti | pomoc, st st
pocitali. pomoci o pievzeti | po€itani | handicapov | handicapov
rodiné do vlastni | s pécido |ané, bez aného,
péce budoucna | planu péce
KATEGORIE VZTAH S HANDICAPOVANYM
Subkategorie
Vztah v dobe pratelstvi, pratelstvi, pratelstvi, | pfatelstvi, | pratelstvi | nemoznost | pratelstvi,
Vyristani rivalove, rivalove, pomoc rivalové navazat ochrana,
,,Byli jsme ochrana kvalitni rivalové
tym.* sourozenec
ky vztah
Vyhody a ohleduplnost, | jiny jiny jiny pfizptisob | empatie, jiny pohled
nevyhody pfizpisobivo | hodnotovy | hodnotovy |hodnotovy | ivost, nedostatek | na svét,
st zebricek, zebricek, zebricek, jiny pozornosti, | pfizpsobiv
nedostatek nedostatek | pfizptisobiv | pohled na | tolerance ost
pozornosti pozornosti | ost svet
Nynéjsi vztah dobry vztah | vyborny dobry dobry dobry problém dobry
vztah, vztah, vztah, vztah, s navazani | vztah,
vzéajemna pravidelny | pravidelny | pravideln | m bliz§itho | pravidelny
pomoc styk styk y styk vztahu styk
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Ptiloha 4 Dil¢i biografie jednotlivych respondentti

Vzhledem ke zvolenému vyzkumnému designu, kterym byla pro toto vyzkumné Setieni
epizodickd biografie, je vhodné pfilozit kratké dil¢i biografie Gcastnikti vyzkumu, které

ptredstavi pozadi détstvi s handicapovanym sourozencem jednotlivych respondentt.

Tomas je 24lety muz, jehoz handicapovana sestra je o jedenact let starSi a byla ji
diagnostikovéana détskda mozkova obrna s lehkou mentalni retardaci. Krom¢ handicapované
péci. Postizeni jeho sestry zpocatku bral jako nesmysl a nemél pro to dostatek pochopeni.
Proto m¢l také velkou potiebu se sestrou soutézit napt. o pozornost rodicti. Podstatu postizeni
pochopil az s nastupem rané adolescence, nemél dale potfebu se se sestrou srovnavat a
pomahal ji vbéznych Cinnostech. Asistence handicapované sestfe a uceni ji novym
¢innostem se pro ngj stala samoziejmosti. Tomas popisuje své détstvi s handicapovanou
sestrou jako pekné. A¢ byla sestra o jedendct let starsi, v détstvi si spolu hrali a travili spolu
hodn¢ ¢asu. Podle jeho slov se k nim rodice chovali spravedlivé a Tomasovi vzdy vSechno
vysvétlili, takze ani nepotieboval tfeti osobu, které by se se svym trdpenim, at’ uz ohledné
handicapu jeho sestry nebo ¢ehokoliv jiného, svéfil. Nyni ma se sestrou velmi dobry vztah,
vidaji se pravideln¢ jednou tydné a s péci o ni do budoucna pocitd i s jeho druhou starsi

sestrou.

Adam se jako jediny z respondentti ocitl v jiné zivotni situaci. Jeho o dva roky mladsi sestra
se narodila jako zdravé dit¢ a k postiZeni, konkrétné détské mozkové obrné, pfisla az v jejich
osmi letech kviili nehod€. Protoze to byla pro celou rodinu velka tragédie a péce o sestru
byla naro¢na, snazil se rodicim neptidélavat starosti a naucil se v§echno fesit sdm. Rovnéz
mu chybéla pozornost od rodici, které se mu nedostavalo tolik, kolik by si pfal a potteboval.
Stud za sestru nepocitoval, naopak ji v nepiijemnych situacich branil a ochranoval a méli
pekny sourozenecky vztah. Diky této zivotni zkuSenosti se v dospélosti rozhodl pro studium
fyzioterapie, aby sestfe mohl pomahat a cvicit s ni. Dnes ma se sestrou vyborny vztah a

navstévuji se denné.

Kvété, nejmladsi z ucastnikt vyzkumného Setteni, je teprve 19 let a se svymi o tfi roky

mladSimi sestrami trojcaty Zije v jedné domdcnosti. Handicap jejich dvou sester, coz je
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stitedné té¢zka mentalni retardace, bere jako néco, s ¢im se naucila zit a nepfijde ji to nijak jiné
nebo zvlastni. Obcasny stud za sestry zazivala v mlad$im Skolnim véku, ale dnes nic
takového uz nepocituje. Vzhledem k tomu, Ze ji problematika Zivota s postizenim zaujala,
rozhodla se studovat specidlni pedagogiku, a proto se sestrdm hodné vénuje a aktivné se
podili s rodi¢i na péci o né. Se sestrami ma pékny sourozenecky vztah. Stejné jako Adam se
Kv¢éta snazila od mala byt bezproblémové dité a rodi¢tim neptidélavat ptilis starosti, proto se
naucila vSechno fesit sama. Dale ji chybéla pozornost rodict a dnes si uvédomuje, ze o ni
bojuje i v jinych oblastech jejiho zivota. Otdzka budoucnosti a péce o sestry ji hodné trapi,
protoze si uvédomuje, Ze rodina bude potfebovat pomoct, a proto se bude muset uskromnit

ve svych osobnich vizich a planech.

Lada je o jedenact let mladsi sestra handicapovaného. Jeji jediny sourozenec, handicapovany
bratr ma diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu s pfidruzenou lehkou mentélni retardaci
a poskozeni zraku. Na své détstvi vzpomina rada, postizeni jejiho bratra brala jako fakt a
nevnimala ho né&jak negativné. Jejich sourozenecky vztah v dobé vyriistdni hodnoti jako
viely, dokonce se objevovaly znaky bézné sourozenecké rivality. Vzdy se snazila rodi¢im
nepiid¢lavat starosti a rovnéz pomahala s péci o bratra. Dnes provadi dobrovolnickou ¢innost
v préci s handicapovanymi a na péci o bratra se aktivné podili. Navstévuje ho pravidelné a
vénuje se mu celé dva dny v tydnu, kdy si povidaji, zajiStuje péci o n¢j v podob¢é napf.

ptipravy jidla a obsluhy a zaméstnava ho rliznymi aktiviza¢nimi tkoly.

Sandra je 29let4 Zena a jeji handicapovana sestra s détskou mozkovou obrnou je jen o rok
mladsi. Diky malému vékovému rozdilu mezi sestrami spolu v détstvi travily mnoho ¢asu a
velmi si spolu vyhraly. Sandra ji bravala mezi své kamaradky a mély p&kny sourozenecky
vztah bez zndmek bézné sourozenecke rivality. Pozdé&ji, kdyz dospivala, ji mrzelo, ze spolu
kvili sestfiné postizeni nemohly chodit na diskotéky a zdbavy. Doma pomédhala jen
s béznymi pracemi, ale aktivniho podilu na péci o sestru si neni védoma. Tu zastavali hlavné
jeji rodice. Dnes pracuje Sandra jako socialni pracovnice a se sestrou se vidaji velmi

pravidelné, protoze bydli ve stejné vesnici.

Oldovi je 26 let a ma o pét let starsi sestru s diagnostikovanou détskou mozkovou obrnou.
Do rodiny s ditétem s postizenim se narodil, takze mu handicap ¢asem pfiSel pfirozeny a

nijak zvlastni. A€ nebyl vékovy rozdil mezi sourozenci velky, jejich vztah nebyl tak hluboky
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a ptijemny, jak by si dnes sam ptal. Jako jediny z u€astniki nebyl schopen s handicapovanou
sestrou navazat kvalitni sourozenecky vztah a dnes si kazdy jde po své linii. V détstvi byly
sestfe kvili handicapu ¢asto odpoustény domaci prace, které musel Olda vykonat za ni. I
kdyz hlavni péci o sestru zajistovala maminka, mél v pozdé€jsim véku na starosti sestru vozit
a vyzvedavat z doucovani. Z dob vyristani spolu tolik spole¢nych zazitki nemaji, 1 kdyz si
vzpomind na potiebu prosazovani si toho svého, kterou oba vici sobé v détstvi meli. Také
citil lehkou nespravedlnost v postoji rodic¢ti k obéma sourozenciim. Dnes vykondva Olda jiz
nékolikatym rokem dobrovolnickou ¢innost v rdmci dobrovolnického centra a se sestrou se

vida nepravidelné pii navstévach jeho matky.

Marta, posledni ucastnice vyzkumu, je 24leta studentka, ktera rovnéz dnes piisobi jako
dobrovolnice. Jeji handicapovany bratr je o tii roky mladsi nez ona a narodil se s golfovymi
nohami, nepohyblivou levou rukou a od détstvi trpél na astmatické zachvaty. Jeho postizeni
Matra pfijala a rovnéz ji to nepfiSlo nijak zvlastni. Jejich sourozenecky vztah nebyl
handicapem vyznamné ovlivnén, mél znaky bézného zdravého sourozeneckého vztahu jako
soutézivost a rivalita. Diky malému vékovému rozdilu se ze sourozencti stali casem kamaradi
a a¢ se u nich v dob¢ ran¢ a stfedni adolescence objevovaly ¢asté sourozenecké hadky, dnes
maji krasny vztah. Co se tyce domdcich praci, byla zvykla, Zze obcas néco udéla za néj,
protoze toho nebyl kvili handicapu schopen, ale néjaké vyznamné a velké péci a starosti, at’
uz o bratra nebo o domécnost, si neni védoma. Jelikoz je jeji bratr dnes pIn€ sobéstacny, péce

o né¢j neni potieba, a tak ji otdzka budoucnosti netrapi.
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