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Anotace

Diplomovéa prace ,,Psychosocidlni aspekty zmén hybnosti ¢lovéka® se zamétuje na
rodinu a sourozence 0sob s télesnym postizenim a nalezeni vhodné podpory témto rodinam
Vv jejich specifické Zivotni situaci. Konkrétné pojednava o osobach s détskou mozkovou
obrnou a rozstépem patefe a8 moznostech pomoci rodindm s témito znevyhodnénymi jedinci v
Ceské republice. Vychdzi jak z teoretickych poznatkid, publikaci, zikontl, praktickych
zkuSenosti ziskanych pfi vykonu osobni asistence, tak z vlastniho vyzkumného projektu 0
sourozencich lidi s télesnym postizenim. Zac¢atkem prace autorka podava zakladni informace
o klasifikaci, diagnostice a projevech détské mozkové obrny a rozstépu patete majici zdsadni
vliv na zménu hybnosti ¢lovéka. Dale je prace zaméfena na vztah rodica a sourozenct k ditéti
s handicapem. V dalsi Gasti se autorka vénuje vyzkumnému projektu Snazvem Zivot se
sourozencem s télesnym postizenim. Vyzkumny projekt se zabyva nihledem na pfimou
zkuSenost sourozenct lidi s télesnym postizenim, kritickymi momenty v jejich zivoté€, zdroji
vyrovnavani se s touto obtiznou zivotni situaci, ale také se zaméfuje na prinosy pro jejich
osobnostni rist. Cilem prace je nalézt vhodnou podporu rodindm a sourozencim se
vysledcich vyzkumné studie a moznostech aplikace téchto poznatki v poradenstvi a

psychosocialni intervenci. Zavérem autorka odpovida na stanoveny cil prace.

Klicova slova

Clovék s télesnym postizenim, znevyhodnény ¢len, rodina, sourozenci, détska
mozkova obrna, rozs§tép patefe, psychosocialni aspekt postizeni, handicap, rozhovory se

sourozenci, moznosti podpory



Annotation

The diploma thesis — “Psychosocial Aspects of Changes in Human Mobility,” focuses
on family and siblings of people with physical disabilities, as well as on finding the
appropriate support for these families in their specific situation. It particularly deals with
people suffering cerebral palsy and spina bifida and possibilities to support the families with
disabled individuals in the Czech Republic. The thesis is based on theoretical knowledge
gained from publications and laws, hands-on experience acquired in service as a personal care
assistant, as well as own research project on siblings of people with physical disabilities. In
the first part of the thesis, the author gives basic information about classifications, diagnostics
and manifestations of cerebral palsy and spina bifida with major influence of the change in
human mobility. In addition, the thesis focuses on the relationship of both parents and
siblings, to the handicapped child. The next part is devoted to a research project called “Life
with a Sibling with Physical Disability”. The research project deals with the direct experience
of siblings of people with physical disabilities, critical moments in their lives, resources of
coping with this difficult life situation, but also looks at benefits for their personal growth.
The aim of this thesis is to find appropriate support for the families and siblings with disabled
members within the framework of the Czech Republic. The focus of the thesis is founded on a
treatise on the research studies results and possibilities of implementation this knowledge in
consulting and psychosocial intervention. At the end of the thesis, the author meets to the

target questions set at the beginning of the work.

Keywords

People with disabilities, disadvantaged member, family, siblings, cerebral palsy, spina
bifida, psychosocial aspects of disability, handicap, interviews with siblings, support

possibilities
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UvVOD

Téma mé diplomové prace ,,Psychosocialni aspekty zmén hybnosti ¢lovéka™ jsem si
zvolila na zakladé mého dlouhodobého zajmu o problematiku zivota lidi s télesnym
postizenim. Pfedev§im se Vv této praci zaméfim na rodinu a sourozence 0sob s télesnym
handicapem a nalezeni vhodné podpory t€émto rodinam v jejich specifické zivotni situaci. Jak
jsem jiz nastinila, prace bude zaméfena na osoby s télesnym postizenim, konkrétn¢€ na osoby S
détskou mozkovou obrnou a rozstépem patefe a moznosti pomoci rodindm s takto
znevyhodnénymi jedinci v Ceské republice.

V prvni casti mé diplomové prace piinaSim piehled vybranych forem télesného
postizeni, konkrétné formy, diagnostiku a projevy détské mozkové obrny a rozstépu patete.

V druhé ¢asti se podrobnéji zabyvam psychosocidlnimi aspekty zmén hybnosti
¢lovéka ve vztahu k roding, pfedevs$im se vénuji rodin€ a sourozenciim takto znevyhodnéného
Clena. Zaméiim se také na reakce rodiny na sdéleni zdvazné diagndzy u ditéte a na rtzné
aspekty ovliviujici piijeti faktu postizeni. V této Casti se téZ budu vénovat problematice
sourozencu lidi S postizenim, protoze tato tematika je Casto opomijena a vétSina praci spise
otevird téma rodi€l déti s postizenim. Budu se zabyvat zejména problémy zdravych
sourozencl ve vztahu k postizenym sourozenciim, jak jim V této situaci mohou pomoci rodice
a jakym smérem by se v tomto ohledu méla ubirat odborna péce.

Ve své praci budu vychazet predevsim z teoretickych poznatkt, publikaci, zakont a ze
své praxe osobniho asistenta v PraZzské organizaci vozickart o.s., Narodni rady osob se
zdravotnim postizenim CR a Asociace poskytovatelii osobni asistence o.s., kde piisobim jiz 5
let. Zaroven budu vychazet 1 z absolvovaného odborného kurzu pracovnika v socialni péci.

V tieti Gasti prace se budu vénovat vlastnimu vyzkumnému projektu s nazvem ,,Zivot
se sourozencem s télesnym postizenim*, ktery bude zamétfen na ptfimou zkusenost sourozencti
lidi s télesnym znevyhodnénim. Na zéklad¢ rozhovort se zdravymi sourozenci lidi s télesnym
postizenim, se budu nasledné zabyvat analyzou téchto rozhovort a poté se pokusim nastinit
kritické momenty v jejich Zivoté, zdroje vyrovnavani se s touto specifickou Zivotni situaci, ale
1 pfinosy této zkusenosti pro osobnostni rist zdravych sourozencii. Cilem tohoto vyzkumného
projektu je nalézt vhodnou formu podpory rodindm a ptredevsim sourozenciim lidi s télesnym
vyzkumné studie a moznostech aplikace téchto poznatki v poradenstvi a psychosocialni

intervenci.



Cilem mé diplomové prace, jak uz bylo naznaceno, je psychosocialni ndhled na
pfimou zkuSenost sourozenci lidi s télesnym postizenim a nalezeni vhodné podpory rodindm
a sourozenciim se znevyhodnénymi ¢leny v ramei Ceské republiky.

Na zavér prace se zaméiim na mozné aplikovani vysledkli vyzkumného projektu s
nazvem ,,Zivot se sourozencem s t&lesnym postizenim“ do praxe. Vzhledem k soucasnym
moznostem psychosocialni podpory rodindm se znevyhodnénym ¢lenem v Ceské republice
vymezim mozné nové alternativy pomoci t€émto rodindm a ptfedevsim zdravym sourozenciim
lidi s télesnym handicapem, které¢ se ukazou jako vhodné ze zavéri vyzkumu mezi zdravymi
sourozenci.

V zavéru téz zhodnotim, zda byly splnény vytycené cile mé diplomové prace.



1 VYBRANE FORMY TELESNEHO POSTIZENI

Tato kapitola pojedndva o vybranych formach télesného postizeni souvisejicich
s vyzkumnym projektem s nézvem ,Zivot se sourozencem s télesnym postizenim® (Viz
kapitola 3). Piedev$im se budu vénovat formam, diagnostice a projevim détské mozkové
obrny a rozstépu pateie.

Abychom mohli 1épe pochopit psychosocidlni aspekt télesného postizeni, je dulezité si
nejprve vysvétlit, jaka omezeni piinasi z hlediska fyziologického télesné postizeni, konkrétné
détska mozkova obrna a rozstép pateie majici vyznamny vliv na zménu hybnosti ¢loveéka a

ovliviujici cely zivot jedince s postizenim.

1.1 Détska mozkova obrna

V této Casti se zamé&fim na vysvétleni toho, co je to détska mozkova obrna, jaké jsou
jeji klasifikace a varianty, dusledky a vyskyt. Téz se pokusim nastinit typické projevy tohoto
zavazného onemocnéni. V neposledni fad¢ také popiSi dalsi zdravotni postizeni provazejici
DMO.

Dle Zivného dé&tska mozkova obrna (neboli DMO; Infantilni Cerebralni Paréza, ICP;
anglicky pteklad: Cerebral Palsy, CP) oznafuje skupinu chronickych onemocnéni
charakterizovanych poruchou centralni kontroly hybnosti, ktera se objevuje v néckolika
prvnich letech Zivota a ktera se zpravidla v dal§im prub&hu nezhorSuje. Vzhledem k omezeni
centralni kontroly hybnosti se né¢kdy ve spojitosti s DMO téz uziva nazvu centralni obrny.
Oznaceni détskd vyjadiuje obdobi, kdy nemoc vznikd, pojem mozkova vyjadiuje skutecnost,
Ze pti¢ina poruchy je v mozku, pojem obrna vyjadiuje, ze jde o nemoc zpusobujici poruchu
hybnosti téla. Pfi¢inou Spatné kontroly hybnosti a vadné postury (drZeni) trupu a koncetin je u
DMO porucha vyvoje nebo poskozeni motorickych (hybnych) oblasti mozku. (ZIVNY, 2009)

Podobné definuje DMO Josef Kraus: ,, Détska mozkova obrna (DMO) je trvalé a nikoli
nemenné postizeni hybnosti a postury. Je ndsledkem neprogresivniho defektu nebo léze
Nezralého mozku. “ (KRAUS, 2005, s. 67)

Zajimavou definici tohoto onemocnéni nabizi Renotiérova: ,, détskd mozkova obrna je
definovana jako porucha hybnosti a vyvoje hybnosti na zakladé raného posSkozeni mozku pred
porodem, pri porodu nebo v nejranéjsim detstvi (nejcastéji je vznik limitovan vékem 1 roku).
(RENOTIEROVA, 2004, s. 214)

Vagnerova, ktera tadi détskou mozkovou obrnu mezi neurovyvojové poruchy, ji

definuje podobné: ,, DMO je neprogresivni postizeni motorického vyvoje vzniklé na podklade
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poskozeni nebo dysfunkce mozku v rané fazi jeho vyvoje (prenatdlné, perinatilné ¢i na

pocdtku postnatdlniho obdobi.“ (VAGNEROVA, 2008, s. 144)

1.1.1 Klasifikace a formy DMO

Klasifikace DMO neni zcela jednotna, 1isi se dle rtiznych autort.

Dle klinického obrazu uvadi Slapal tyto formy détské mozkové obrny (SLAPAL, 1996):

— spastické DMO:
— diparetické,
— hemiparetické,
— kvadruparetické,
— nespastick¢ DMO:
— hypotonické,

extrapyramidové (dyskinetické).

Opatiilova (In FISCHER, SKODA, 2008) udava naopak tyto formy DMO:
— spastické formy DMO,

— nespastické formy DMO,

— lehka mozkova obrna (LMD).

Problematické se vSak jevi zatfazeni lehké mozkové dysfunkce mezi formy détské
mozkové obrny. S timto Fazenim nesouhlasi napt. Kéabele (In FISCHER, SKODA, 2008) a
podle mého nazoru to také neni vhodné. Jiné déleni forem DMO navrhuje napt. Vitkova (In

FISCHER, SKODA, 2008):

— spastické formy DMO:
— dipareticka forma,
— hemipareticka forma,
— kvadrupareticka forma,
— nespastické formy DMO:

— dyskinetické forma,

hypotonicka forma.
V tabulce (viz pfiloha €. 1: Rozdéleni forem DMO podle mezinarodni klasifikace

nemoci) je uvedeno tiidéni forem DMO podle mezinarodni klasifikace nemoci (MKN — 10).
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Dle zavaznosti mozkového poskozeni déli Kraus (KRAUS, 2005) détskou mozkovou obrnu

na:

hemipareticka forma DMO:
— kongenitalni hemiparéza,
— ziskana hemiparéza,
— bilateralni spasticka forma DMO:
— dipareticka forma,
— ataktickd diparéza,
— tripareticka forma,
— kvadruparéza,
— dyskineticka forma DMO,
— cerebelarni forma DMO,
— smiSené formy DMO,

— neobvyklé obrazy DMO.

Vagnerova (VAGNEROVA, 2008) rozlisuje pouze tyto zakladni formy DMO:
— spastickd forma DMO:

— diparéza,

— hemiparéza,

— kvadruparéza,
— dyskineticko-dystonicka forma DMO,

— atakticka, mozeckova forma DMO.

Podobné Zivny (ZIVNY, 2009) a dalsi 1ékati v dnesni dobé klasifikuji jednotlivé typy
DMO podle charakteru hybné poruchy do Etyfech SirSich kategorii:

forma spastickd (diparéza, hemiparéza, triparéza, kvadruparéza),
atetoidni forma DMO,
atakticka forma DMO,

smiSené formy DMO.

Budu tedy dale pouzivat nejaktualngjsi klasifikaci DMO navrhovanou napf. Zivnym.

12



1.1.1.1. Spasticka forma DMO

Dle Zivného postihuje asi 70-80% nemocnych s DMO. (ZIVNY, 2009). Véagnerova
udava, Ze tato forma tvoii asi jen 60-70 % viech DMO. (VAGNEROVA, 2008). Zakladnim
znakem je trvale zvySené svalové napéti, vyznacujici se ztuhlosti a trvalou stazenosti
(spasticitou) v postizenych partiich. Spasticita je zpusobena postizenim centralniho
motoneuronu, pyramidové drahy.

Spastickd forma détské mozkové obrny je pohybové postizeni zpusobené obrnou,
ktera miize mit rizny rozsah a zavaznost. Lze rozliSovat:

— Parézu — Castecnou obrnu neboli oslabeni.

— Plegii — tplnou obrnu neboli ochrnuti.

Dle lokalizace postizené ¢asti téla se dale ¢leni na:

* Diparézu (diplegii) — to je postiZzeni dolnich koncetin.

* Hemiparézu (hemiplegii) — jedna se o jednostranné postizeni horni a dolni koncetiny,
pricemz v disledku piekiizeni nervovych drah je ochrnuta vzdy opa¢na polovina téla,
nez na které je lokalizovana léze mozku. Hemiparéza tedy mize byt pravostranna

* Triparézu (triplegii) - postizené jsou ob¢ dolni a jedna horni koncetina.

» Kvadruparézu (kvadruplegii) — postihuje horni i dolni koncetiny, respektive vSechny
Ctyfi koncCetiny soucasné. Kvadruparézy vznikaji nejcastéji nasledkem trazu, v jehoz
disledku doslo k pferuseni michy (skoky do vody, dopravni nehody atd.) nebo jako

duasledek rozsahlého krvaceni do mozku.

K diparetické formé¢ DMO Zivny uvadi toto: ,, pokud md nemocny spastické obé dolni
koncetiny, mohou se vtacet dovniti a pri chizi muze kriZit kolena pres sebe. Pokud takto
nemocny viibec chodi, je jeho chiize nemotorna a velmi obtiznd, dolni koncetiny ma toporné a
pri chiizi se jeho kolena navzajem dotykaji. Vznika tak charakteristicky obraz chuize, ktery je v
anglosaské literature popisovan jako ,,SCISSOrs gait* (mizkovitd chiize, chiize s krizenim
dolnich koncetin).

Nemocni se spastickou hemiparézou mohou mit navic hemipareticky tres, pri kterém
dochazi k vili neoviadatelnym pohybum koncetin na jedné strané téla. Nekdy tento tres miize

vazné rusit jakykoliv pohyb.“ (ZIVNY, 2009)
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Ke kvadruparetické formé DMO Fischer, Skoda uvadi: ,, piii kvadruparéze je postizeno
cele telo, hlava, trup a vsechny ctyri koncetiny. Hlava se nachdzi v tzv. opistotonnim
postaveni (opistotonus) zpiisobeném spasmy zadovych a Sijovych svalu. Trup je v diisledku
svalovych spasmut ohnuty dozadu. Paze jsou prevazné ohnuté v pronacnim postaveni. Ruce
Jjsou zataty v pést, vytoceny v zapesti smérem dolii a ven. Ruka se nepodili na uichopu, ziistava
bez sily, pevny stisk neni mozny. NarusSeny jsou i uchopy — kvadruparetik je obvykle schopen
pouze pinzetového uchopu, kterého se neucastni cela ruka. Nohy a kycle jsou casto v chybném

postaveni, natazené, s vnitini rotaci. “ (FISCHER, SKODA, 2008, s. 44)

1.1.1.2. Atetoidni neboli dyskineticka forma DMO

Je vzacnéjsi, dle Véagnerové postihuje piiblizng 20 % postizenych. (VAGNEROVA,
2008). Byva oznaCovana také jako extrapyramidova varianta. Tato forma détské mozkové
obrny se projevuje mimovolnimi, pomalymi a kroutivymi nebo zaskubovitymi pohyby
ruznych svalovych skupin. Vagnerova dale uvadi, ze ,,v zatézi a v napéti byvaji tyto pohyby
napadnéjsi, a prestoze se mohou laikii jevit jako umysiné mimické ¢i pantomimické projevy,
nelze je viili ovlivnit.“ (VAGNEROVA, 2008, s. 146)

Zivny uvadi, Ze ,, tyto abnormdlni pohyby postihuji obvykle ruce, nohy, pripadné celé
horni nebo dolni koncetiny. V nékterych pripadech je postizeno svalstvo tvare a jazyka, coz
vede ke grimasovani, zZmoulavym pohybim ust, mlaskani apod. Abnormdlni pohyby se
neziidka zvyraznuji pri emocnim stresu a naopak mizi ve spanku. Nemocni mohou mit

problémy se svalovou koordinaci potrebnou pro mluveni, coz se oznacuje jako dysartrie.

(ZIVNY, 2009). Atetoidni forma nebyva kombinovana s poruchou inteligence.

1.1.1.3. Atakticka forma DMO

Ne&kdy téZ oznaCovand jako mozeckova. Dle Vagnerové je relativné vzéacna, postihuje
pouze 5-10 % nemocnych DMO. (VAGNEROVA, 2008). Zivny k ataktické form¢ DMO
uvadi: ,,postihuje predevsim vnimani rovnovahy a tzv. hlubokou citlivost (propriocepci).
Postizeni maji casto Spatnou pohybovou koordinaci, jejich chiize je nestabilni, o Siroké bazi
(pripomina opileckou chiizi), chodidla pokladaji nezvykle daleko od sebe. Problémy nastdavaji
pri pokusu o rychly a presny pohyb, jako je kupt. psani nebo zapinani knoflikii na odevu.
Nemocni mohou mit také takzvany intencni tremor, tres objevujici se pri volni hybnosti;
napriklad kdyz se postizeny snazi uchopit knihu, ruka, kterou pro ni natahuje, se mu pri tom

roztiese a ties se zvyraziuje, jak se ruka priblizuje ke kyZenému predmétu. “ (ZIVNY, 2009)
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1.1.1.4. SmiSené formy DMO

Stava se, ze u lidi postizenych DMO se vySe uvedené formy rizné kombinuji. Dle
Zivného je takovou nejéastéjsi kombinaci spasticka forma s atetoidnimi pohyby, ale p¥ipousti,

7e i jiné kombinace jsou mozné. (ZIVNY, 2009)

Végnerova dale uvadi zejména pro praxi dilezité rozliSeni stupné pohybového
postizeni: ,,lehké postizeni je vymezeno schopnosti samostatné lokomoce, stredne tezké
postizeni umoziuje chiizi s pomocit ortopedickych pomiicek, teézké postizeni znamenda imobilitu,

tj. neschopnost samostatné lokomoce.“ (VAGNEROVA 2008, s. 147)

1.1.2. Jina zdravotni postiZeni provazejici DMO

Mnoho nemocnych s projevy DMO nema zadné jiné pfidruzené zdravotni postiZeni.
Poruchy postihujici mozek a poskozujici jeho motorické funkce mohou vsak zplisobovat také
epileptické zachvaty a nepfiznivé ovliviiovat intelektualni vyvoj jedince, jeho schopnost
reagovat na okolni podnéty, jeho aktivitu a chovani, zrak a sluch. V nasledujicim ptehledu

jsou uvedena postizeni, ktera se u nemocnych s DMO vyskytuji nejéast&ji. (ZIVNY, 2009)

1.1.2.1. Mentalni postiZeni

Ptiblizné tfetina déti s DMO ma jen lehky intelektualni deficit, jedna tfetina je stfedné
az t€Zce mentalné postiZzend, zatimco zbyvajici tfetina déti je intelektudlné zcela normalni.
Mentélni postizeni je nejCastéj$i mezi détmi se spastickou kvadruparézou/kvadruplegii/

A

&asti mozku). (ZIVNY, 2009)

1.1.2.2. Epilepsie

Bezmala polovina vSech déti s DMO ma epileptické zachvaty. Pfi zachvatu je
normalni mozkové aktivita pferuSena nekontrolovanymi vyboji abnormalni synchronizované
aktivity mozkovych nervovych bun€k (neuronti). Pokud se zichvaty opakuji bez zjevné
vyvolavajici pfiCiny (jakou mtiize byt tfeba horecka), hovotime o epilepsii. U nemocného
mohou abnormalni vyboje prochazet celym mozkem a mohou tak vyvolavat projevy
postihujici cely organismus (generalizované zachvaty). Byva to spojeno s poruchou védomi, s

tonicko-klonickymi kieéemi celého téla aj. Pokud se vyboje abnormalni aktivity omezi na
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ur¢itou ohrani¢enou oblast mozku, mohou byt projevy epileptického zachvatu vice omezené,
jak tomu je u tzv. parcialnich zachvat.

Generalizované tonicko-klonické zachvaty (tzv. velké, ,,grand mal®, zachvaty) zacinaji
zpravidla vykiikem nasledovanym ztratou védomi. Potom ptichazeji nejprve tonické kiece
(propinani trupu a koncetin), které jsou nasledovany kie¢emi klonickymi, pfi kterych dochdzi
k viditelnym zaskublim svall trupu, koncetin i1 svali mimickych a zvykacich. Neziidka se
nemocny pii zachvatu pomoci, nékdy si pokouSe jazyk nebo vnitini stranu tvaie. Béhem
zachvatu nepravidelné dycha, nékdy se jeho dech na chvili zastavi.

Parcidlni zachvaty se déli na jednoduché (simplexni) a komplexni. Pii simplexnim
parcidlnim zachvatu jsou patrné lokalizované (na ur€itou ¢ast téla omezené) ptiznaky, jako
jsou zaSkuby jen nékterych svalovych skupin, Zvykaci pohyby, nebo naopak ochabnuti
nékteré Casti téla, poruchy citlivosti jako je mravenceni na ohrani¢ené Casti téla apod. Pfi
komplexnich parcialnich zachvatech je charakteristicka kvalitativni porucha védomi.
Nemocny ztraci kontakt s realitou, mize provadét neticelné a neuvédomélé automatické
pohyby, muize se projevovat zmatené apod. Parcidlni zdchvat se miize nékdy plynule

rozvinout v zachvat generalizovany (dojde k sekundarni generalizaci). (ZIVNY, 2009)

1.1.2.3. Hydrocefalus

Pti¢iny, které vedou v Casnych fazich vyvoje jedince k poSkozeni mozku, jako je
kuptikladu mozkové krvaceni u nezralych novorozencii nebo kolemporodni sepse (infekce
Sifici se po organismu krvi), mohou byt zaroven pfiCinou poruchy tvorby a cirkulace
mozkomisniho moku. To mé za nasledek rozSifovani mozkovych komor nebo 1 mokovych
prostor kolem mozku, hydrocefalus. Méstnani mozkomisniho moku zvySuje nitrolebni tlak,
coz muze vést nejen k abnormalnimu ristu hlavy ditéte (dokud nejsou kosti lebni klenby jesté
pevné spojené), ale mlize to nepiiznivé ovlivnit 1 prokrveni mozku. Timto mechanismem

muze byt dale zhorSovana funkce motorickych oblasti mozku, coz miZe nepfiznivé ovlivnit

klinicky obraz DMO. (ZIVNY, 2009)

1.1.2.4. Rastové problémy

U déti se stiedné tézkymi a téZkymi formami DMO, zejména u téch, které maji
spastickou kvadruparézu/tetraparézu, je Casté, ze télesné¢ neprospivaji. Projevuje se to
zaostavanim télesného rlistu a vyvoje pii srovnani s jejich vrstevniky bez ohledu na to, Ze

pfijimaji dostatek potravy. Kojenci tak maji jen malé hmotnostni piirtstky, u menSich déti je
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patrny maly télesny vzrist a u dospivajicich je krom¢ malého vzriistu patrny také opozdény
rozvoj sekundarnich pohlavnich znakt. Neprospivani téchto déti ma ziejmé nékolik riznych
pricin, které zahrnuji mimo jiné i poskozeni mozkovych center kontrolujicich rast a vyvoj
organismu. Tento stav nazyvame centralni dystrofie.

Kromé vyse uvedeného byvaji koncetiny postizené DMO slabsi nez normalné. Je to
zvlasté patrné u nemocnych se spastickou hemiparézou, kdy koncetiny na postizené strané se
vyvijeji pomaleji a méné nez na strané¢ zdravé. Nejvice se to projevuje na ruce a noze.
Vzhledem k tomu, ze dolni koncetiny jsou mensi (krat$i a slab$i) na postizené stran¢ i u
nemocnych se spastickou hemiparézou, kteti chodi, 1ze se domnivat, ze rozdily ve velikosti
koncetin mezi nemocnou a zdravou stranou nejsou zpusobeny jen nizsi aktivitou nemocné
strany. Je naopak pravdépodobné, Ze pro zdravy rust koncetin a jinych ¢asti téla je nezbytné
jejich komplexni nervové zasobeni, které je u DMO na centralni (mozkové€) urovni naruseno,

coZ mé za nasledek zmifiované poruchy ristu. (ZIVNY, 2009)

1.1.2.5. Poruchy zraku a sluchu

Velké procento déti s DMO $ilha (ma tzv. strabismus). Strabismus je stav, kdy nejsou
osy oc¢nich bulbl soubézné v disledku asymetrické funkce okohybnych svalt. Strabismus
muze byt sbihavy (konvergentni) nebo rozbihavy (divergentni). U dospélych takovy stav vede
ke dvojitému vidéni, u deti se vSak mozek tomuto stavu ptizplisobuje tim, Ze ignoruje podnéty
piichazejici z jednoho oka (toto oko je potom takzvané tupozraké; hovoiime o amblyopii).
Pokud se takovy stav neza¢ne vc¢as 1é¢it, mize tento mechanismus vyustit v tézkou poruchu
zraku na tupozrakém oku, nasledkem ¢ehoZz ma postizeny problémy s nékterymi zrakovymi
funkcemi, jako je kuptikladu prostorové vidéni potifebné tieba pro odhad vzdalenosti. Lécba
Silhavosti mize byt konzervativni; v n¢kterych ptipadech je vSak vhodna chirurgické korekce
Silhavosti.

Déti s hemiparézou mohou mit navic hemianopii, coz je vypadek poloviny zornych
poli obou o¢i, v tomto piipadé na stran¢ shodné se stranou hybné poruchy (homonymni
hemianopie). Napftiklad pii levostranné homonymni hemianopii vidi postizeny pii pohledu
vpted dobfte, zatimco objekty na levém okraji zornych poli vidi Spatné nebo je nevidi viibec.
zraku zpiisobené poSkozenim sitnice kyslikovou terapii. Jde o tzv. kyslikovou retinopatii,

ktera Casto vede k témét uplné nebo Uplné trvalé ztraté zraku.
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Také poruchy sluchu se mezi nemocnymi s DMO vyskytuji €astéji nez v ostatni

populaci. (ZIVNY, 2009)

1.1.2.6. Abnormalni pocity a poruchy citlivosti

U nékterych nemocnych s DMO se vyskytuji poruchy citlivosti, pii kterych je
poruseno tieba vnimani doteku nebo bolesti. Nékdy je poruseno vnimani jednotlivych ¢asti
vlastniho téla nebo schopnost rozeznavat predméty pouhym hmatem. Oznacuje se to jako
astreogndzie. Nemocny s touto poruchou neni schopny kupft. odlisit tvrdy mi¢ od houby ¢i

jiného predmétu, ktery drzi v ruce, aniz by se na predmét podival. (ZIVNY, 2009)

1.2 Rozstép patere (spina bifida)

Patfi mezi vrozena tclesnd postizeni. Podle Renotiéroveé: ,,vznikd nedokonalym
rozstépena po celé délce a micha vyhrezava ven. Tito jedinci nejsou schopni Zivota.

Vetsinou se jedna o rozstép castecny v podobé vakovitého utvaru v bederni krajiné,
ktery je kryty ztencenou kuzi. Je mozné jej neurochirurgicky upravit. Presto pretrvdvaji
priivodni priznaky, jako je napt. chaba obrna dolnich koncetin, inkontinence moce a stolice,
sklon k prolezenindm. Dolni koncetiny byvaji zpravidla zevné vytocené v kyclich, jsou Spatné
prokrvené, promodralé — cyanotické. Kize na hyzdich je méné odolnd a necitliva. Casto se

¢

pridruzuji dalsi vrozené deformity nohou. Horni polovina téla byva normalné vyvinuta.*
(RENOTIEROVA, 2004, s. 213)

Stava se, ze téZce postizené osoby s diagnézou spina bifida mohou byt odkazany
pouze na luzko.

Dle Fischera a Skody: ,,spina bifida je jednou nejfrekventovanéjsich vrozenych vad
s vyskytem u 0,2-0,25 % narozenych deéti. Patii do skupiny defektii vyvoje neurdlni trubice.
Nervova soustava se u cloveka vyviji jako jedna z prvmich. Neurdlni trubice se vytvari
V prvnich 25 dnech teéhotenstvi a z ni se vytvari mozek a micha. Spina bifida vznika v dusledku
nespravného vyvoje této trubice. Podstatou této choroby je nedokonalé uzavieni paterniho
kanalku, presnéji obratlovych obloukui, nejcastéji v oblasti bederni patere (lumbdlni oblast).
MKN-10 oznacuje skupinu téchto malformaci kodem Q05. Podle stupné zavaznosti postizeni

existuji tri formy spiny bifidy.“ (FISHER, SKODA, 2008, s. 55-56)
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1.2.1 Spina bifida occulta (,,utajena“ spina bifida)

,, PFi tomto postizeni se neuzavira paterni kanalek, micha a misni pleny vsak uzavieny
Jjsou. Postizeni nebyva ani na prvni pohled patrné. Existuje nekolik znaku, podle kterych je
mozné soudit na vyssi pravdepodobnost vyskytu této malformace. Jedna se napr. o vyssi
ochlupeni v useku bederni patere nebo vyskyt lipomu pod kuzi, existence kozniho zahybu
(dilek), ktery vede z povrchu kiize smérem do pdtere aj. Tato forma spiny bifidy neprindsi
obvykle cloveku Zadné zdravotni komplikace ani Zadnd pohybova omezeni.” (FISHER,

SKODA, 2008, s. 56)

1.2.2 Meningokéla

vevr

misnich obalii ven z patere. Na povrchu téla, nejcasteji v lumbalni oblasti, se pak vytvari
viditelny vak naplnény mozkomisnim mokem. Samotnd micha vSak poSkozena neni. Ve veétsiné

pripadii postaci chirurgické resent této malformace. “ (FISHER, SKODA, 2008, s. 56)

1.2.3 Meningomyelokéla
samotné michy z paterniho kanalku. Asi u 20 % postizenych je vznikly defekt maly a miize byt
prekryt kiizi nebo dokonce tenkou vrstvou tkané. Daleko castejsi formou projevu jsou vsak
obnazené viditelné utvary na zdadech ditéte. Meningomyelokéla je zavaznd malformace
predevsim vzhledem k vysokému riziku poskozeni michy v misté vyhireznuti. Toto poskozeni ma
za nasledek postizeni inervace svalu, nejcastéji dolnich koncetin (Castecné az uplné ochrnuti),
postizeni ovladani sveracii mocového méchyre a streva (dochadzi k inkontinencim spolu
S nebezpecim infekce mocovych cest), erektilni dysfunkci u muzii, postizeni dostredivych nervii
(napr. vnimani bolesti, teploty, svalového tonu atd.). Casté mohou byt rovnéz potize jako
bolesti zad, skolioza, poruchy drzeni téla, zvyseny svalovy tonus aj.

S meningomyelokélou se v 710-90 % pripadii vyskytuje soucasné i hydrocefalus. Jedna
se o stav, kdy je narusena cirkulace a odtok mozkomisniho moku. Normalné je tvorba a
pohlcovani liguoru v rovnovaze. Pokud jsou odvodné cesty poskozeny, tekutina se hromadi
V mozkovych komorach a tlaci na okolni tkan. U novorozenat a batolat se v diisledku toho
zvetsuje hlava. Hydrocefalus se 1é¢i zavedenim shuntu (ventilu). Shunt je viastne drendz, ktera
odvadi nahromadeény liquor z poSkozenych odvodnych cest zpét do krevniho reciste.*

(FISHER, SKODA, 2008, s. 56-57)
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2 PSYCHOSOCIALNI ASPEKTY ZMEN HYBNOSTI
CLOVEKA VE VZTAHU K RODINE

V této kapitole se budu zabyvat psychologickymi a socialnimi aspekty télesného
postizeni ve vztahu krodinnym pfislusnikiim. Budu se pfedevS§im vénovat rodiné a
sourozencim takto znevyhodnéného jedince. Zamétim se také na typické reakce rodiny na
sdéleni zavazné diagnozy u ditéte, zminim i rizné aspekty ovliviujici pfijeti faktu postiZeni.

V této kapitole se budu také obecné vénovat problematice sourozenct lidi
s postizenim. Budu se zabyvat jejich problémy ve vztahu k postizenym sourozenctim, jak jim
tuto situaci mohou usnadnit jejich rodice a jakym smérem by se v tomto ohledu méla ubirat

odborna pomoc.

2. 1. Rodina jedince s postiZenim
kapitole se budu zabyvat tim, jak se v tomto prostiedi zafazuje dité S postizenim a jaké tikoly
Z toho plynou pro rodice, at’ jiz v oblasti psychologické nebo socialni.

Postoje k ditéti nevznikaji na strané rodi¢t nijak nahle. Jsou obvykle vysledkem
celého predchoziho zivota. Odrazeji se v nich zkuSenosti a prozitky z jejich vlastniho détstvi,
vztah Kk jejich rodi¢im, zkusenosti z pozd¢jsiho veéku, z doby zamilovani i z manzelského
zivota, vetné vztahu k druhému ¢lenu manzelské dvojice apod. Proto jsou tak individualni a
mnohotvaré, a proto také kazdé dit¢ pfichazejici na svét ma od pocatku zcela osobité,
individualni Zivotni a vyvojové podminky.

O détech s postizenim plati pfitom totéZ co o détech zdravych. Také ony ptichdzeji do
prostfedi pfipraveného hmotn€ 1 psychologicky. Prvni poznani, Ze s ditétem neni néco
v poradku, znamena proto nevyhnutelné jisty otfes v postojich a pfedstavach rodici. Tento
prvni pocit zklamani je obvykle umérny tomu, jak zjevny je handicap ditéte a jak dalece si

rodi¢e dokazi uvédomit jeho dosah pro budoucnost. (MATEJCEK, 2001)

2.2.1. Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnézy u ditéte

VySe popsané skuteCnosti potvrzuje 1 KiejCitova: , kazde, i banalni onemocnéni
kterehokoliv clena rodiny pozmeénuje do urcité miry povahu rodinného fungovani. Sdéleni
zavazné diagnozy ditéte znamend ovSem pro rodice hluboky otres, at jiz jde o vazné somatické

onemocnéni ¢i o diagnozu smyslového, télesného nebo mentalniho postizeni ditéte, a to i
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V pripade, kdy je diagnoza stanovena ihned po narozeni ditéte, protoze vztah rodicu k diteti se
utvari jiz dlouho pred jeho narozenim. Narozeni postizeného, nemocného a v ponékud mensi
mire i nedonoseného ditete tedy neznamena pro rodice jen ocekdavani problémii, které s timto
nastanou, ale znamend i ztratu puvodniho obrazu ditéte, tj. ditete, jaké ocekavali, na jaké se
tesili a k nemuz meéli jiz vytvoreny vetsinou hluboky vztah. Soucasné néjakym zpiisobem
zasahuje i do jejich vlastniho sebepojeti,, casto znamena subjektivné i selhani v rodicovske
funkci a postizeni viastni rodicovské identity. (RICAN, KREJCIROVA, 1997, s. 57)

Stanovisko Krejéifové potvrzuje i Jankovsky, ktery k tomuto uvadi: ,,je ziejmé, Ze
problematika jakéhokoliv postizeni ma také psychologické konsekvence. Psychologicka
problematika se netyka jen daného ditéte s postizenim, ale bezprostredné také jeho vlastni
rodiny (rodicu, sourozencii i dalSich clenii rodiny). Za normdlnich okolnosti je narozeni ditéte
ocekavano zpravidla s velkymi nadéjemi. Vzdyt privést na svét dité je stdle jeste vnimdano
Samoziejmé, je ocekavino dité zdravé, jako symbol Ccistoty, dokonalosti a nezkaZenosti.
Rodice ocekavaji dite, které bude naplnénim jejich vztahu a tuzeb. Svému ditéti planuji
skvélou budoucnost, zcela prirozené do néj promitaji mnohé uspéchy, a to dokonce i v téch
oblastech, kde oni sami v pribéhu svého Zivota selhali, nenaplnili sva predsevzeti, pripadné
nesplnili ocekavani svého okoli. Pokud se jim ovSem narodi dité s postizenim, objevuje se
hned na samém pocdtku pri jeho narozeni obrovsky problém, ktery se zda byt nereSitelnym.
Tento problém spociva v tzv. ,,copingu* (vyrovnani se) se skutecnosti, ze je dité postizeno, ze
vybocuje z variacni Sire normalu, a Ze nemiize naplnit ta ocekavani, ktera do jeho narozeni
vSichni s takovymi nadéjemi vkladali. (JANKOVSKY, 2006, s. 59)

K reakci rodicii na sdéleni zavazné diagnozy piSe Krej¢itova toto: , prvni sdéleni
diagnozy tedy v podstateé vidy, i tehdy, kdy se nemoc rozvijela pozvolna delsi dobu a rodice ji
jako zavazné ohrozeni vnimali jiz v prediagnostické fazi, vyvolavda u rodicii sok, smutek a
uzkost a vede krychléemu rozvoji obrannych mechanismii. S faktem nemoci se postupné
vyrovnava kazdy z ¢lenii rodiny svym individualnim zpiisobem, vétsina rodicu ovsem prochazi
radou stadii emocnich reakci obvykle v uvedeném poradi, i kdyz vzdy individudalné riiznym
tempem (tato stadia jsou analogickd stadiim vyrovnavani se clovéka s faktem viastniho
letdIniho onemocnéni, jak je popsala Kiibler-Rossov (In RICAN, KREJCIROVA, 1997, s.
57):

1) Sok — s iraciondlnim myslenim a citénim, kdy rodice casto prozivaji pocity derealizace

a zmatku a mohou reagovat neprimeérene.
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2)

3)

Popreni (nebo uték ze situace) — ,, neni to pravda“ nebo ,, musi existovat zdzracny
lek*™, pripadné vytesneni — ,, lékari mi nic nerekli“. Na prechodu k dalsimu stadiu byva
nekdy uvadeno jeste stadium kompenzace. U rodicu se v tomto obdobi projevuje casto
magické nebo mystické zaméreni, pokusy smlouvat s Bohem apod.

Smutek, zlost, uzkost, pocity viny - typické byva hledani viny u druhych, agresivni
pocity a vztek na cely svet, ale i na sebe sama. Agresivni pocity se nejcastéji vztahuji
bud’ na partnera nebo jsou zaméreny proti zdravotnickému persondlu a praveé tyto
pocity mohou casem naopak jesté silit, zejména jsou-li posileny néjakou nevhodnou
pozndmkou ¢i postojem zdravotnikii (napr. ., zapomeiite, Ze mdte dité*). Castou reakci
V tomto obdobi je dale hluboky smutek, sebelitost, litovani druhych a zejména pocity
viny (,,ja jsem to néjak zavinila“), které byvaji uvadeény az u 25 % rodicu. 1 kdyz
rodice obvykle chapou, Ze jejich pocity viny jsou iraciondlni, pokud vsak neznaji
pricinu nemoci, nemohou se jim vyhnout a zbavit se hledani viny.

V této fazi je nesmirné diilezité pomoci rodiciim, aby oteviene vyjadrili vsechny
své pocity. V prvnich dvou stadiich rodice vétsinou nejsou schopni podrobnéjsi
informace o nemoci ditéte a moznostech lécby vnimat a zpracovavat, uvodni Sok musi
nejprve odeznit, a proto byva nezbytné informace opakovat. Sdéleni faktu tezkého
postizeni nebo zdvazné nemoci je ovsem pro lékare nesmirné narocny ukol, zejména
pokud na néj lékari nejsou dlouhodobé pripravovani, vétsina rodicii je pak
nespokojena s formou sdéleni, mivaji pocit nedostatku informaci, citi nedostatek
opory. Diilezitou zdsadou pro poskytovani informaci je proto dostatek casu na
vysvétlovani pri rozhovoru s rodici a projeveni zdjmu o rodice samé. V pripadé od
narozeni tézce postizeného ditéte pomahd i polozeni durazu na normdlni rysy ditéte
(prstiky, Fasy ap.), informace musi byt vidy poskytnuty ihned po narozeni ditéte: matka
mivad urcité podezreni, ze ,,néco“ neni v pordadku jiz pred porodem (citila napr. méné
pohybui plodu ap.) a toto podezieni spolu s az hriizostrasnymi fantaziemi sili, je-li
informace odkladana. V opacném pripadeé, kdy se rodice nejprve raduji z narozeni
zdravého ditete, je pak vyrovnavani s postizenim o to obtiznéjsi. Informace by meély byt
vzdy podavany obéma rodicum soucasné a nejlépe v pritomnosti ditéte, ta podporuje
osobni zaujeti a rozhovor pak nema charakter teoretické diskuse. Reakcim rodicii je
treba umet citlive a taktné naslouchat, lékar musi byt pripraven na prudkou emocni
reakci (Sok, vztek, depresi, pocity viny) a i kdyz je pro lékare velmi tézké mluvit se

zurivymi ¢i depresivnimi rodici, je to nezbytné. Nejcastejsi chybou pri poskytovani
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informaci je situace, kdy lékar udéla prednasku a rychle zmizi. Velmi dileZita je i
volba prvniho slova: to rodice obvykle nikdy nezapomenou!
Stadium rovnovahy - kdy dochazi k sniZovani uzkosti a deprese a soucasné nartista
prijeti situace a roste snaha rodicu starat se o dité a aktivné se ucastnit na jeho lécbé.
Toto obdobi trva obvykle nekolik tydnui az mésicii, ale ani v nejlepsim pripade nebyva
adaptace po léta uplna.
Poslednim stadiem je stadium reorganizace - kdy je situace rodici prijimana, rodice
se vyrovnavaji s faktem nemoci a prijimaji dité takovéem jaké je, a hledaji optimalni
cesty do budoucna. Péce o tézce mnemocné Ci postizené dité vyzaduje nezbytné
vzdjemnou spoluprdaci rodici. V predchozich obdobich byla rodinnd rovnovdiha
obvykle znacné narusena, mnohdy dochdzi i kvzdjemnému rozchodu rodicii,
prekondvani této krize vSak naopak rodinu posiluje i v jinych oblastech. Rodice musi
casto zvladnout nové specifické interakcni dovednosti ve vztahu k okoli, dochazi u nich
ke zménam hodnotové orientace a dosazZeni vétsi ,,moudrosti” a kvalitnéjsiho
socidlniho porozumeéni, i kdyz tato zralost se miize dostavovat jen velmi pozvolna.
Posledniho uvedeného stadia vsak zdaleka nedosahnou vsichni rodice,
pretrvavajici smutek a pocity viny nebo i obavy o zZivot ditéte obvykle podminuji
ambivalentni vztah rodicu k ditéti, ktery muze dlouhodobé pretrvavat. Nedojde-li vsak
Kk prekonani piivodnich obran, je nutné narusena rovnovdiha celého rodinného systému
a ditéti se nedostdva té péce a podpory, kterou potiebuje. V pripadé popreni je to
napr. patrani po zazracném léku, kterému je vénovano vsSechno usili rodiny a i u deti
postizenych od narozeni nékdy neustava prakticky az do dospélosti ditéte. Velmi casta
byva také izolace rodicii od okoli pri pretrvdvajici pocitech viny nebo hleddni viny u
partnera a agresivniho postoje vici okoli. Dité za techto okolnosti nebyva prijimano
takove, jaké je, ale byva bud nadmeérné ochranovino, nebo otevienéji odmitano a
kritizovdno, jako jeden z tercii agresivnich postojii rodicii. (RICAN, KREJCIROVA
1997, s. 57-58)

Psychologickou problematikou rodin zdravotné postiZzenych se zabyva také Vagnerova,

ktera podobné jako vySe jmenovand autorka popsala faze piijeti ditéte s postizenim.
Végnerova ve své Psychopatologii pro pomahajici profese piSe, ze ,, Narozeni postizeného
ditete predstavuje pro rodice zatez, obycejné neocekavanou. Je traumatem, které vyplhyva z

pocitu viastniho selhani v rodicovské roli.
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Vedomi neschopnosti zplodit normdalniho potomka vede ke ztraté sebediivery a k
pocitiim ménécennosti. Reakce okoli mohou tyto tendence jesté posilovat, zejména tehdy,
Jjestlize jde o vrozené a napadné postiZeni, jehoz puvod nelze jednoduse vysvétlit (napr. infekci
Ci urazem).

Psychoanalyticky Ize interpretovat narozeni postizeného ditéte jako narcistické trauma
matky, které je, jak uvadi Oldrich Matousek (In VAGNEROVA, 1999, s. 55), srovnatelné s
traumatem po zohyzdujicim urazu. Matka se s ditétem identifikuje, a jestlize je jeji potomek
postizeny, citi se ménécennd. (Stejné pocity se mohou vyskytovat i u otcii, napr. ve vazbé na
muzskou, ploditelskou roli.)

Reakce rodicii na takové trauma je mimo jiné ovlivnéna i prevazujicimi postoji
spolecnosti, v niz ziji. Podstatné je, Ze postoje a chovani rodicii k postizenému ditéti budou
jiné, nez kdyby dité bylo zdravé. Je vétsi riziko, ze budou v néjakém sméru extrémni. Na jedné
strané se zvysuje pravdépodobnost hyperprotektivniho pristupu, na druhé strané se lze setkat
casteji i s odmitanim takového potomka. Zména pozadavkii a ocekavani sama o sobe, bez
ohledu na dalsi odlisnosti, miize zménit psychicky vyvoj takového ditéte. Za nepriznivych
okolnosti mohou byt tyto postoje zavaznou brzdou ve vyvoji postizeného ditete.

Obtize a zvlastnosti rozvoje osobnosti postizeného jedince, které se projevuji riznymi
formami emocionadlniho naruseni a poruchami socialni adaptace, byvaji spise ovlivnény
neprimérenymi postoji rodicii, tj. spise socidlnimi faktory nez samotnou vadou.

Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se skutecnosti, zZe je jejich dité postizené, Ize
oznacit jako fazi krize rodicovské identity. Je to faze reakce na nepriznivou odlisnost jejich
ditéte a jeho perspektiv, castecné nejasnych a castecné negativnich, to znamend hiire
akceptovatelnych. Obecné plati, Ze cim drive se rodice dozvi, Ze je jejich dité postizené, tim
zdsadnéjsim zpusobem se zméni rodicovske postoje. Reakce rodicii na zjisténi, Ze jejich dité je
postizené, se v prubéhu casu méni a prochazeji typickymi fazemi. (Sled reakci na jakoukoli
zatez byva podobny.)

1) Faze Soku a popfreni - Sok a popreni predstavuji prvni reakci na subjektivné
neprijatelnou skutecnost, Ze je dite trvale postizené. Lze ji charakterizovat vyroky
rodicii "To neni mozné, to nemiize byt pravda". Popreni takové informace je projevem
obrany vlastni psychické rovnovahy. V této dobé nechtéji rodice slyset nic o
moznostech péce o takoveé dité, protoze se dosud nesmirili ani s jeho existenci. V

pribéhu casu dochdzi k postupnému prijeti této informace. Jen v ojedinélych
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pripadech se udrzi takovy postoj delsi dobu. Zména situace ovsem vyvolava jiné
obranné reakce.

Reakce rodicu na postizeni jejich ditete ovliviiuje i skutecnost, kdy a jakym

zpusobem se o ném dozvédeli. Mnoha rodicim chybél sympatizujici pristup
zdravotnického persondlu v nestésti, které je potkalo. Namitky proti zpusobu, jakym
jim lekar informaci podal, mohou byt projevem obranné reakce traumatizovanych
rodicu. Mohou v této situaci popirat obsah sdéleni, protoze je pro né neprijatelny.
Rodice rozumoveé veédi, Ze jim lékar Fika pravdu, ale oni ji nechteji slyset. Proto je
lékar jako posel Spatné zpravy trestan kritikou, stava se pro tuto chvili nahradnim
vinikem.
Faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem - vV tomto obdobi maji rodice
zajem o dalsi informace. Chtéji byt pouceni o podstaté a priciné postizeni, hledaji
vinika, ale i Feseni budoucnosti svého ditéte. Racionalnimu zpracovani takovych
informaci ovsem mnohdy brani emocni stav rodicu, ktery hodnocent situace zkresluje.

Prozitky rodicii jsou obycejné kombinaci pocitii viny, bezmoci a hanby. Lze je
interpretovat jako reakci na prozité trauma, mohou mit individualné odlisnou intenzitu
i délku trvani. Tendence najit vinika byva doprovdzena hnévem, pocity bezmoci byvaji
kombinovany s depresemi.

V' této fazi se objevuji rozmanité obranné reakce, které jsou nekdy z
raciondlniho hlediska nepochopitelné ci neprijatelné, ale i ony maji sviij smysl: udrzet
psychickou rovnovdahu a zachovat si prijatelné sebehodnoceni v roli rodice. Obrany se
vztahuji predevsim k predpoklidané priciné postizeni. Rodice se mnohdy sami
povazuji za viniky a z toho vyplhvaji nékteré jejich zdanlivé nesmysiné ci
nepochopitelné reakce. Ze subjektivniho hlediska ovsem srozumitelné jsou: rodic se
diteti obéetuje, aby odcinil svou predpokladanou vinu, nebo popira zavaznost defektu,
aby se jeho vina zddla mensi. Vina muze byt prisouzena jen jednomu z rodicu,
nejcastéji matce, napr. ve smyslu “U nas to nikdy nebylo, ona je cizi, ona za to miize”.

Za vinika mize byt povazovan i nekdo mimo rodinu, napr. profesiondl,
oznacovany neadresné "oni". “Kdyby si toho véas vsimli, mozZna se dalo jesté néco
delat” atd. Nekdo, néjaka sila selhala, avsak zcela mimo dosah moznosti viivu rodici.
Oni jsou obéti, a tudiz jsou nevinni.

Volba urcité varianty obrany nebyva ndahodnd, ale vychazi ze zkusenosti a

typickych vlastnosti osobnosti rodicii. Obranné mechanismy, které se v Zivoté
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osvedcily, maji tendenci se fixovat a clovek je v kritickych situacich opakuje. Aktivni
obranny postoj se projevuje tendenci bojovat s ohrozujici a neprijatelnou situaci.
Jelikoz s pricinou onemocnéni, resp. postizeni, bojovat nelze, projevuje se tato
tendence nejcasteji prenosem, hledanim nahradniho vinika, napr. agresivitou viici
zdravotnikim. Obrana zvySenou aktivitou ulevi vnitrnimu psychickému napéti. (Miize
byt zamerena na hledani lékare ci lécitele, ktery by umeél pomoci, nebo se odreaguje
pri rehabilitacnim cviceni diteéte, jez je predpokladanou cestou k naprave apod.)

Pasivnéjsi varianty obrany vedou k uniku ze situace, kterou nelze uspokojivé
zvladnout nebo s niz se jesté rodice nedokazi vyrovnat. Krajnim reSenim je predani
postizeného ditéte do péce instituce nebo odchod z rodiny. Jinou unikovou variantou je
i pretrvavajici popreni situace. Rodice se za téchto okolnosti chovaji tak, jako by dité
bylo zdravé, resp. jeho potize byly nevyzmamné, docasné apod. Rodice mohou
kompenzovat svoje neuspokojeni v rodicovské roli prijetim ndhradniho reseni; tj.
substituci: zacnou se vénovat nécemu jinému, napr. profesi. Rezignace je takova forma
obrany, kdy jedinec unikad z neprijatelné situace tak, Ze se vzdava svych cilii. Rodice
napr. rezignuji na moznost zlepsit stav ditéte a akceptuji, Ze se nedad nic délat. Dosti
Casto byva rezignace doprovdzena depresi ¢i apatil.

Dusledkem takového teSeni je zbytecnd stagnace vyvoje ditéte i v téch
oblastech, kde by k ni nemuselo dojit.

Budoucnost ditéte, a tim i celé rodiny, se zda byt postizenim znehodnocena.
Rodice sice vedi, zZe dité nebude nikdy zdravé, ale casto si vitbec neuméji predstavit,
jak se viastné takové dite miize vyvijet, jaky by mohl byt jeho osud a existencni
moznosti. Jejich anticipace byvaji vzhledem k pocitiim smutku a beznadeje, i s ohledem
na omezenou informovanost, spise pesimistické. Zpusob a adekvatnost vyrovnani s
takovou zatézi bude zdviset na mnoha faktorech: napr. na zkusenostech rodicii,
vlastnostech jejich osobnosti, zdravotnim stavu, véku, kvalité partnerského vztahu,
poctu déti, které spolu maji, na druhu a priciné postizeni atd. Subjektivni zviadnuti této
faze bude spoluurcovat miru odlisnosti rodicovskych postojii k tomuto ditéti. Bude na
nich zaviset i riziko extrémniho vychovného pristupu, které ovlivni vyvoj ditéte
prakticky az do dospélosti.

Faze realismu - rodice se ve vétsiné pripadii postupné smiri se skutecnosti, ze jejich

dite nikdy nebude zdravé, a zacnou se chovat primérenéjsim zpiisobem.
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Adaptace na takovou skutecnost vsak trva dlouho a jako typické prechodné
stadium se objevuje faze smlouvdni. Lze ji charakterizovat tendenci ziskat alespon
néco, malé zlepseni, kdyz uz nelze mit vSechno. Napriklad dité bude alespon chodit,
bude alespon castecné videt, bude vzdélavatelné na urovni zvlastni Skoly atd. Smyslem
tohoto obdobi je vyjadreni urcité nadeje, jez neni zcela nerealistickda. Je znakem
kompromisu, ktery Ize hodnotit jako pokrok, jako castecné prijeti drive zcela odmitané
skutecnosti.

Odlisnou situaci predstavuji postizeni, ktera se projevuji, rozvijeji nebo
vznikaji pozdéji. V téchto pripadech byva delsi latence mezi prvnimi projevy, které
mohou rodiciim signalizovat, Ze dité neni zcela v poradku, a dobou sdeleni diagnozy.
Nejistota tohoto obdobi predstavuje pro rodinu specifickou stresovou situaci.
Stimuluje tendenci hledat pravdu, ale na druhé strané nekdy podporuje i obranné
reakce, které se ji zaroven smnazi néjak zkreslit, nebo dokonce poprit, aby byla
prijatelna. Oteviend budoucnost zde predstavuje nadéji, na niz se rodice upinaji.

Rodice ditéte postizeného détskou mozkovou obrnou vzpominaji: "Uz behem
prvnich Sesti mésicii jsme tusili, Ze neni v poradku ... Podvédomé jsme citili, Ze s jeho
zdravotnim stavem je to néjak jinak, nez by mélo byt... Byla to viastné uleva, dozvédét
se pravdu." (PAVLATOVA, 1996, s. 63- 64)

Jestlize dojde k onemocnéni ¢i ke vzniku defektu pozdéji, a dité bylo po celou
dobu akceptovano jako normalni, byvaji reakce rodicii i laické verejnosti trochu jiné.
Pozdeéji vznikly defekt nepiisobi jako znehodnoceni rodicovské prestize. Rodice si
potvrdili svou viastni roli i normalitu svého ditéte a jejich sebepojeti se pod viivem
pozdéji vzniklého postizeni méni méné. Za téchto okolnosti jsou rodicovské obrany
vice zaméreny na postizené dite nez na viastni rodicovskou identitu.

Pozdéji vznikly defekt je akceptovan primarné jako nestésti, které postihlo
normdalniho, zdravého clovéka. 1 z hlediska postoju Siroké verejnosti je ziskany defekt
akceptovatelnéjsi nez vrozend vada, protozZe je srozumitelnéjsi. Skutecnost, Ze lidé

mohou v  prubéhu Zivota onemocnét nebo utrpét uraz, je obecné

znama.” (VAGNEROVA, 1999, s. 55-56)

2.2.2. Aspekty ovliviiujici pFijeti faktu postiZeni
Ptijeti skuteCnosti, Ze je dité postizené a zvladani onemocnéni v rodinném systému je

v

podminéno celou skupinou faktort. Uvadim faktory stanovené Krejcifovou.
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Typ nemoci nebo postiZeni — ,, realistické prijeti ditéte je zviasté obtizné pri narozeni
velmi tezce nemocneho ditéte, kdy je uvadena Spatna prognoza nebo je vysloveno
podezrieni na postizeni mozku s predpokladem mentalniho postizeni ditéte, zvlaste
pokud neni rodicim umoznén kontakt s ditétem a nedostava se jim psychologické
opory od okoli. Zejména dlouhodoba nejistota, zda dité prezZije a zda nebude mentalné
postizené, predstavuje vyznamné vySsi riziko naruSeni vztahu. Pokud jde o typ
postizeni ditete, ukazuje se, Ze obtizne jsou prijimany jednak déti se stigmatizujicimi
malformacemi obliceje nebo rukou, ale neni-li postizeni viditelné, mize byt nékdy
prijeti ditéte jesté obtiznejsi, protoze rodice nejsou sto jeho projeviim dobre
porozumeét. Obecné predstavuje mentalni postizeni pro rodice vetsi stres nez jiné typy
postizeni, protoze byva vice zasazeno i jejich vlastni sebehodnoceni.

Vyznamné je jisté mnozstvi pozadavkii na péci a jejich neobvyklost i financni
zatez rodiny s onemocnénim spojend, ale i dalsi Zcela specifické naroky jednotlivych
druhit onemocneni.

Etiologie nemoci nebo postizeni - K vyrovndvani se s postizenim nebo nemoci miize
vyznamné pomoci porozumeéni jejich pricinam, které miiZe pomoci sejmout pocity viny
(napr. dite s mentalni retardaci po neuroinfekci je sndze prijimano nez dité
S postizenim zalozenym geneticky). Velké obtize vznikaji tam, kde se zda, Ze nemoci
bylo mozné predejit (napr. postizeni pourazova), nejobtiznéjsi je vsak situace tam, kde
je pricina neznama (znacné procento mentalnich retardaci).

Individualni charakteristiky nemocného ditéte - jesio osobnost, socidlni reaktivita,
schopnost ziskat dostatek pozornosti a péce 7 prostredi, jeho sila a energie. Ddle je
vyznamny vek, v nemz konemocnéni doslo, dosavadni zkuSenosti a vztah ditéte
K lékari i mnoZstvi odpovédnosti udilené diteti.

Individualni charakteristiky dalSich €lent rodiny - zejména jejich celkova sila a
odolnost wviidi zdtézi, osobnostni zralost a dosavadni zkuSenosti s nemoci ¢i
S postizenymi lidmi i s prekondvanim jinych Zivotnich krizi obecnéji a zejména jejich
viastni sebevédomi a sebehodnoceni.

Struktura a organizace rodinného systému a kvalita vztahd v rodiné, vyvojova
faze rodiny - Vérsi stres predstavuje péce o nemocné Ci postizené déti obecné pro
svobodné ci rozvedené matky. Vyznam md i pocet déti v rodiné, je-li v rodiné alespon
Jedno dalsi zdravé dite, byva sebehodnoceni rodicit méné ovlivnéno; jde-li 0 prvni dite

V rodiné, mnohdy si rodice kladou bolestnou otdzku, zda viibec mohou mit zdravé dité
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a obavaji se moznosti postizeni i u dalsich déti. Je-li tedy v rodiné deéti vice, rodina se
S faktem nemoci obvykle sndaze vyrovnava, pritom nejvice obtizi v adaptaci miva starsi
sestra postizeného ditéte, které jsou castéji pridelovany i urcité povinnosti péce.

V ramci rodiny je pak nejvyznamnéjsim faktorem dostatek vzajemné pomoci a
opory mezi rodici a otevienost komunikace. Ukoly péce o nemocné dité byvaji v nasi
kulture nejcastéji  delegovany na matku, ale dilezita je prave dostatecna
informovanost obou rodicu a jejich spoluprace v lécbé a péeci, zejména v pripadech
velmi zavaznych onemocnéni (napr. cysticka fibroza) nebo teézkého stupné postizeni.

— Prostiedi - dilezité je predevsim mnoZstvi socidlni opory, jiz se rodiné dostivd
Z okoli. Rodiny s nemocnym ci postizenym ditétem mivaji casto tendenci izolovat se od
okoli, mnozZstvi stresu v rodiné pritom silné negativné koreluje pravé s narusenim
kontaktit rodiny s okolim, predevsim s prarodici a prateli. Pri nedostatku socialni
opory hrozi i vétsi riziko tyrani ¢i zanedbavani postizeného ditéte. Vyznamné je pritom
poskytovani nejen emocni, ale i instrumentdlni (ij. primd pomoc, hlidani ap.) a
pripadné i financni pomoci.

Pri dlouhodobém onemocnéni ci trvaléem postizeni ditéte neni vSak adaptace
rodiny Vv podstaté nikdy zcela ukoncena a kazdé zhorseni v prithéhu nemoci znamend
pro rodinu novy Sok — mnohdy jeste vyraznéjsi, nez jakym bylo prvni sdeleni

diagnézy. (RICAN, KREJCIROVA ,1997, s. 59-61)

V pribéhu vyvoje déti s postizenim jsou typickd krizova obdobi, v nichZ rodina

potiebuje vétsi miru pomoci a emocéni opory:

a) obdobi pocatku lokomoce (dité S postizenim se napt. opozd’uje ve schopnosti
1ézt za zdravymi détmi, které v jeho véku jiz samostatné chodi),

b) obdobi nastupu do $koly,

c) puberta,

d) dosaZeni dospélosti (dit¢ muze zlstat zavislé i v dobé, kdy rodi¢im z divodu

véku za¢ind ubyvat sil). (RICAN, KREJICIROVA, 1997)

At jiz jsou rodice schopni nahlédnout a uvédomit si dosah postizeni jejich ditéte do
budoucnosti brzy po narozeni ditéte nebo kdykoliv pozdéji, bude jim nepochybné ovlivnén
cely rodinny Zivot. Bude nutno pfebudovat soustavu hodnot, kterd dosud v rodiné platila,

jinak upravit denni rozvrh, jinak planovat do budoucna. A to vSechno dohromady se projevi
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nepochybné jako nova mimotadna zatéz, s niz se rodic¢e a ostatni nejblizsi rodinni ptislusnici
musi co nejdiive vyrovnat. Proto rodina postizeného ditéte zasluhuje v tomto obdobi
nejvyssiho ohledu a taktni pomoci od svého okoli.

Témito okamziky nepiijemného poznani zacind vSak pro dit¢ a rodinu nové obdobi
vzajemnych vztahl a rodinného souziti. Nyni by mélo dojit k zdsadnimu obratu v zaméteni
rodi¢li — z pasivity do aktivity. Dit¢ pro n¢ uz nadédle nesmi predstavovat zivotni nezdar a
zklamani, ale naopak zivotni ukol! K tomuto zasadnim obratu potiebuji rodi¢e zpravidla
urcitého ¢asu 1 vhodné pomoci svého nejbliz§iho okoli. Osvéta vefejnosti by méla byt
zamétena k tomu, aby vSichni, kdo se s takovou rodinou stykaji, dovedli skutecné pomahat,
podnécovat a usmérnovat napravnou snahu, aby se rodina nemusela spokojovat jen s lacinou
ucasti nebo vtiravou zvédavosti okoli. Jak jsem jiz uvedla, maji déti S postizeni tytéz zakladni
potteby jako vSechny ostatni déti. Potiebuji pfisun podnétl z okoli v pfiméfeném mnozstvi,
kvalité 1 ¢asovém sledu, potiebuji vhodnou davku citovych podnétii, aby si mohly vytvorit
pevny, intimni vztah ke svym rodi¢im. Potfebuji také uz v ¢asném détstvi pocit zivotni
jistoty, ktery jim svou citovou angazovanosti poskytuji jejich nejbliz§i vychovatelé, tj.
predevsim rodice.

Novodobé poznatky z psychologie ukazuji na prvoradou tlohu vychovy v prvnich
letech Zivota — v dobé¢, kdy se zpravidla soudi, ze dité jesté nema rozum a Ze ,,na vychovu je
jesté dost Casu®. V této dobé se vSak tvoii zdklady, na nichZ bude cela dalsi stavba osobnosti
ditéte vyrtstat. Z tohoto hlediska pfipada tedy specifickd dileZitost a ovSem 1 odpovédnost
pravé na rodiné, kterd je nejpfirozenéjSim, nenahraditelnym prostfedim této nejCasté;si
vychovy. Plati-li tyto poznatky o détech obecné, plati o détech s riznymi vadami a handicapy
dvojnasobné&, nebot” potfeba intimniho kontaktu s rodi¢i a potieba citového uspokojeni je u
nich pfirozen¢ zvysena.

Je tedy tfeba budovat zakladnu pro dalsi 1é¢ebnou a napravnou praci pfimo ve védomi
a postojich rodicu ditéte. K tomu je prvnim predpokladem, aby pfijali postizeni svého ditéte
jako skutecnost, realisticky zhodnotili jeho soucasny stav i jeho dal$i vyvojové moznosti.
Mnohdy je tfeba, aby jim k pochopeni situace napoméhali odborni pracovnici — lékafi,
pedagogové, psychologové a socidlni pracovnici. Ani tak nebyvd vSak cesta k tomuto
zakladnimu pochopeni pro rodi¢e snadnd a jednoduchd. Nezélezi totiZ jen na rozsahu a
trvalosti handicapu, jiz si dit€ nese do zivota. Jsme Casto svédky, jak obdivuhodné dobie se
nékterd rodina vyrovna i st€Zkym postizenim svého ditéte — a naopak, jak jind rodina

nedovede vyrovnané pfijmout ani zcela nepatrnou détskou vyvojovou vadu. Zalezi tu na
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celkovém povahovém utvéieni rodici, na dosavadnim systému jejich hodnot i na dosavadnim
zivotnich zkusSenostech. Jsou lidé konstitu¢né vice nebo méné odolni viéi neptiznivym
narazim osudu a stejn¢ tak se liSi ve schopnosti pfizplisobovat se naro¢nym zivotnim
situacim.

Je také béznou zkuSenosti, Ze se s tizivymi situacemi tohoto druhu 1épe vyrovnavaji ti,
kdo nevidi nejvyssi hodnotu lidského Zivota pravé jen v télesné krase a zdatnosti nebo
mimotadné intelektové vykonnosti, ale dovedou mit uspokojeni i z drobnych tuspécht,
z pratelského souziti mezi lidmi, z té prosté skute¢nosti, ze mohou byt nékomu uzite¢ni apod.
Ostatng, je nepochybné vétsi zasluhou dobie vychovavat dité s néjakym postizenim nez dité,
které ma ve vSem piedpoklady uspésné zivotni drahy. Také je zfejmé, ze piredchozi zazitky a
zkuSenosti vyznamné ovliviiuji nasi schopnost vzdorovat zivotnim krizim. Lidé, kteti prozili
vaznou zivotni piihodu, ztratu, neStésti a dovedli se s tim sami nebo s pomoci druhych
vyrovnat, se dovedou zpravidla 1épe vyrovnat i Snovym zklamanim nebo jinymi
nepiijemnymi zazitky.

Zhodnoceni soucasného stavu a moznosti ditéte je vychodiskem dal§iho snazeni. Na
dité s postizenim je tfeba pohlizet jako na vychovny ukol. Mnohdy je tento kol naro¢ny, ale
V podstaté je skoro vzdy zvladnutelny. Jak jsem jiz uvedla, dit¢ s néjakym télesnym
postizenim se vyviji podle tychz psychologickych zakonitosti jako dit¢ zdravé. Je tu vSak
néco ,,navic*, co piisobi, ze zivotni situace téchto déti je ponékud svizelnéjsi. Jednak se u nich
Castéji setkavame s drobnym poskozenim mozkové tkané. Jednak jiz samotny handicap
zpravidla zpisobi, ze se ditéti dostava nerovnomérného piivodu podnéti z prostiedi, takze
nékterymi druhy podnétl je zdsobovano velmi chudé, zatimco jinymi je skoro presycovano.
Také jeho spolecenskd situace ptispiva Casto k posileni vyvojovych nerovnomeérnosti. Dité
S postiZzenim jiZ svou pouhou existenci vnasi totiz do rodinného prostiedi urcité napéti a zatez,
kterd se nekdy prodluzuje i na velmi dlouhou dobu. Rodice se stavaji uzkostnéjSimi a
citlivéj§imi viici neSetrnym sloviim, neopatrnému zajmu, netaktnimu jednani lidi v okoli.

Dit¢ s postizenim vSak klade n¢kdy i1 zvySené naroky na Cas rodicli, na télesnou
namahu i na finan¢ni obéti. Pfitom vSak toto ,,zatiZeni nezlistdvd omezeno jenom na Uzky
kruh rodiny. Rodi¢e a ostatni rodinni pfislusnici jsou soucasné €leny dalSich spolecenskych
skupin, takze se jejich vyrovnany nebo nevyrovnany duSevni stav promita dale do jejich
vztahu Kk $ir$i spolec¢nosti, do okruhu piatel a znamych, pfenasi se na jejich pracovisté apod.

Odtamtud se dostava pak rodiné novych podnéti a pozadavkd, hodnoceni a kritiky,
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povzbuzeni i predsudkil, coz vSechno ma nutné vliv na vytvareni postoji rodiny k tomu, kdo

je vlastné piivodcem vSech téchto komplikaci, tj. postizenému ditéti.

Za téchto okolnosti je pochopitelné, ze na stran¢ rodic¢t se Castéji objevi tendence

k nevhodnym vychovnym postojim, které pak spravnému vyvoji ditéte spiSe piekazeji, nez

by jej usnadnovaly. S takovymi postoji se samoziejmé setkavame i u rodi¢t déti zcela

zdravych, av8ak zde na né varovné upozoriiuji predev§im proto, ze ve vztahu k ditéti s

wevr

Matéjcek rovnéz upozornuje na nékolik typt problémovych piistupt k ditéti s postizenim:

Vychova prili§ uzkostna — rodice na ditéti az nezdrave Ipi, a to ze strachu, aby si
neublizilo. PFilis je ochranuji, brani mu v cinnostech, které se jim zdaji ,,nebezpecné “,
omezuji dité v jeho iniciativé a koneckoncit i vjeho socidlnim vyspivani. S timto
postojem se setkavame zvldsté casto u vychovateli deéti, jejichz onemocnéni nebo
defekt se navenek projevuji dramatickymi priznaky (epileptické zdachvaty, astmatické
zdchvaty, ndhlé stavy slabosti, ztraty vedomi apod.). Podle toho, jakého je
temperamentu, vidime pak u takového ditéte bud aktivni protest a ,,vzpouru*“ proti
prilisnému omezovani, anebo pasivni podrizovani, utlum, ztrdtu iniciativy, apatii.
Vychova rozmazlujici — rodice rovnéz na ditéti az nezdravé citové Ipi, zbozZnuji je,
ocenuji kazdy jeho prirozeny projev a kazdy vyvojovy pokrok. Neékdy jsou primo
vedeni snahou ,,vynahradit® ditéti premirou své lasky to, o co bylo podle jejich
predstavy v Zivoté ochuzeno. Ze strachu, aby se mu neublizZilo, snazi se udrzet si je pro
sebe, malym, citové na nich zavislym. Brani mu v SpOlecenském osamostatiiovani.
Podrizuji se jeho pranim a ndladam, posluhuji mu. Je prirozené, Ze brzy ztrdceji u
ditete autoritu, nasledkem cehoz mu nemohou poskytnout ani dost jistoty a
sebeduvery, kterou by pak mohlo uplatnit v praci na napravé svého postizeni.
Vychova perfekcionisticka, tj. s pfepjatou snahou po dokonalosti — rodice se snazi,
aby dité bylo ve vsem prvni, aby mélo uspéch, bez ohledu na jeho redalné moznosti.
V pripadé postizeného ditéte neumérné prepinaji své naroky, netrpélivé cekaji na
vysledky své napravné snahy, Zenou dité do neprimérenych vykoni i do neprimérené
soutéze s ostatnimi. Soustavmym pretézovanim je dité neurotizovano a dohdneno
K riiznym obrannym postojium, které jsou pak velmi vaznou prekdazkou pro zdravé
utvareni jeho osobnosti.

Vychova protekéni — rodice se snazi, aby dité dosdahlo téch hodnot, které jsou

pokladany za zvlast' ,,vyznamné“ a ,,vyhodné* pro dalsi zZivot. Pritom jim vSak jde o
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tyto hodnoty bez ohledu na zpuisob, kterym by se jich mélo dosahnout. Ditéti ve vSem
pomahaji, pracuji za né, vSechno mu sami zarizuji a vyrizuji, pripravuji mu cesty i
cesticky, jak se dostat kupredu a vyhnout se neprijemnostem. Pro své postizené dité
vyzaduji az prepjaté ohledy a ulevy. Jeho obtize a nedostatky podle potreby bud
zvelic¢uji, nebo zastiraji, jen aby dosahli svého cile. Nedovoluji tak ditéti povahove
vyspét, osamostatnit se. Navic je uvadeji do neprijemnych spolecenskych situaci a
vzbuzuji proti nému v okoli spise nediivéru a odpor.

— Vychova zavrhujici — setkavame se s ni spise vruznych skrytych nez zjevnych
formach. Dochazi k ni nejspise tam, kde dité svym postizenim vzbuzuje neustdle ve

svych vychovatelich predstavu nestésti. (MATEJCEK, 2001, s. 28-29)

Neni vzéacnosti, Ze otec-sportovec zaujme nevrazivy postoj ke svému ,,neobratnému
chlapci, postizenému lehkou mozkovou obrnou, nebo ze intelektualska rodina v pravém slova
smyslu prondsleduje své dité, jehoz sniZzend intelektovd vykonnost byla zplisobena
poskozenim mozku pii porodu apod. V takovych ptipadech je pak dité¢ casto védomé nebo
nevédomé trestano, omezovano, utlatovano, jako by bylo svymi obtizemi samo vinno. Jindy
vidime naopak pfepjatou snahu ,,ditéti pomoci tim, Ze se rodi¢e pro n€¢ domahaji novych a
novych vySetieni, nemocni¢niho 1é¢eni nebo trvalého umisténi v Gstavu, kdyz pro to nejsou
ani lécebné, ani socidlni divody. Je pochopitelné, ze takovymto postojem je dité¢ opét
zahanéno bud’ do pasivity a rezignace, anebo naopak do vzdorl a protestnich projevii.

Ve vSech uvedenych piipadech miiZze na podkladé nespravné vychovy dojit k takovym
krajnostem ve vyvoji osobnosti ditéte, Ze neni pak mozné vytvofit u né¢ho zaddouci navyky a
postoje ani vyvolat patficné odhodlani ke spolupraci, aby se s nim dalo v Ié¢ebném postupu
ucelné pracovat. Dité je totiz vice zaméstndno obrannou proti nepfiméfenému tlaku okoli nez
snahou po Skolnim, pracovnim nebo rehabilitacnim uplatnéni. Nedostatek vychovné autority
plsobi navic nejistotu ditéte, pficemz jeho nespokojenost v domacim prostiedi podnécuje
snahu hledat si uspokojeni jinde, tj. bud’ ve vlastnim fantazijnim svété, nebo v prostiedi
détské skupiny a pozdéji party, v nekontrolovanych ¢innostech, jimZz se dostava schvaleni
mimo rodinu apod.

Nesta¢i vSak jen ditéti neSkodit. V nasem piipad€ je nutno aktivné mu pomahat,

rozvijet jeho zachované schopnosti a potlatovat jeho nedostatky. (MATEJCEK, 2001)
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2.1 Sourozenci jedince s postiZzenim

,Kdyz se mluvi o rodindch, které vychovavaji dité s postizenim, je obvykle Fec o
problémech rodicii, kteri o né pecuji. 1 kdyz ve veétsiné téchto rodin vyrustaji i zdravi
Sourozenci, malo se mluvi o tom, jaké to je mit bratra ¢i sestru s postizenim.*
(CHVATALOVA, 2005, s. 28)

Sobotkova ve své knize Psychologie rodiny piSe k sourozeneckym vztahiim toto: ,,v
sourozeneckém subsystemu se dité uci spolupraci, soutéZeni, vzdjemné podpore, uci se
vyjednavat a vytvaret kompromisy. Interpersonadlni zkusenosti a dovednosti rozvijené
V sourozeneckem vztahu dité uplatnuje i V jinych situacich s jinymi détmi, a modifikované i
pozdéji v Zivoté. Ackoliv o vyznamu tohoto subsystému pro budoucnost ditéte neexistuje jasna
shoda (vyzdvihuji jej napr. koncepce sourozeneckych konstelaci), nepochybny je jeho viiv na
celkové rodinné fungovani. VIiv ovSem neni jednosmérny, ale reciprocni — subsystémy se
vzdjemné ovlivituji. “ (SOBOTKOVA, 2001, s. 25)

K tematice sourozenectvi piSe Vagnerova ve své Psychopatologii pro pomahajici
profese toto: ,,role sourozence postiZeného ditéte je ndrocnéjsi a predstavuje urcitou zatéz.
Postaveni sourozence v rodiné se meni, odlisné byvaji i postoje a ocekavani rodicii, ktera
K nému zaujimaji. Zdravy sourozenec miize nést stigma rodiny jako své vlastni, zejména
V situacich, kdy je verejné mineni néjak zdiiraznuje. Védomi odlisnosti rodinné konstelace
urcitym zpusobem ovlivni postoje a chovani zdraveho ditete. Miize se tak dit v pozitivnim i
negativnim smeru.

Specifi¢nost postaveni postiZeného sourozence - zdravé dité si uvedomuje, ze jeho
sourozenec je vice privilegovan, jeho projevy byvaji generalizované tolerovany, dokonce i
tehdy, kdyz s vadou viibec nesouviseji. Zdravé dité si dost brzy uvedomi rozdil v pristupu
rodicu. Vysvétleni je ziejmé, déti chapou, zZe kdyz je nékdo nemocny, nemiize zvladnout totéz
co zdravi a potrebuje vétsi péci. Tak se rozviji ohleduplnost a ochota pomoci slabsimu. Na
druhé strane muze byt relativizace pozadavkii povazovana za nespravedlivou a prozivina
jako zatez. Od kazdého ditéte se ocekdava néco jiného a stejna nejsou ani kritéria uspéchu.
Podvojnost méritka miize byt pro zdravé dité, zejména pokud je malé, matouci. Miize se citit
znevyhodnéno.

Specifiénost vzajemného vztahu postiZeného a zdravého sourozence - sourozenec
je stabilni soucasti Zivota ditéte, sdili s nim znacnou cast zkuSenosti. Postizeny sourozenec
miize vyvolavat odlisné reakce, stimuluje urcité projevy chovani, jiné byvaji naopak tlumeny

nebo odmitany (¢i dokonce trestany). Pokud je sourozenec nécim vyjimecny, musi si zdravé
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dite vypracovat strategie, které mu pomohou zvladnout tento vztah prijatelnym zpiisobem.
Obvykle jde o postupné prijeti dominantné- ochranitelské role. Miize si osvojit vetsi toleranci
K lidské rozmanitosti, vétsi citlivost k potrebam jinych apod. Dité se nauci, Ze postiZeny
sourozenec musi byt ochranovan a nelze se k nému chovat jako ke zdravym détem. Tento
postoj ma vsak i sve negativni dusledky: postizeny, ktery potiebuje neustilou pomoc i ohledy,
neni povazovan za zcela rovnocenného. Sourozenci byvaji spojenci i souperi, ale postizené
dité nemiize byt souperem, protoze tomu neodpovidaji jeho kompetence. Navic rodice tento
projev zdravého ditéte klasifikuji jako Spatné chovani, jako prestupek. Postizené dite nemiize
byt ani vzorem, s nimz by se mladsi sourozenec mohl ztotoznit. Je jiné, vyjimecné, a proto
neposkytuje obvyklou zkusenost. Vytvoreni skutecné vztahove symetrie, kterad je mezi zdravymi

sourozenci béznd, je v tomto pripadé hie dostupné.“ (VAGNEROVA, 2008, s. 169)

Existence postizeného ditéte v rodiné muze byt pfi¢inou extremizace postoji a
ocekavani rodici i ve vztahu ke zdravym potomkim. Je zde zvySené riziko, ze ani k nim
nebudou mit rodice pfiméteny vztah a pfijatelné naroky, mize jit o extrémni varianty, které
uvadi napt. Vagnerova:

— Koncentrace pozornosti a zidjmu na postizené dité a odsunuti zdravych
sourozencu do pozadi - Na vsechny neni dost casu, ani energie. Rodice zdravému
ditéti mevenuji potrebnou pozornost a ocekavaji od ného zralejsi chovani, nez
odpovida jeho vyvojové urovni. Diivodem neni skutecny nezdjem o toto dité, ale
zahlceni problémy postizeného potomka. Rodice si zpravidla viibec neuvédomuji, Ze by
zdravé dite néjak ochuzovali. Protoze je toto dité z hlediska svych kompetenci v normé,
ocekavaji, ze s nimi bude spolupracovat na spolecném rodinném ukolu: podpore
handicapovaného. Rodice ocenuji bezproblémovost, nenarocnost a omezeni
pozadavkii zdravého ditéte, jeho ochotu podridit svoje potreby ve prospéch
postizeného. Nékdy mu jednoznacné vymezi i jeho budouci roli garanta péce o
postizeného sourozence.

Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je nécim vyjimecna.

Tato vyjimecnost se stava soucdsti sebepojeti vSech jejich clenii. Zdravé dite miize nést

stigma rodiny jako svoje viastni, zejména tam, kde je verejné minéni néjak zdirazinuje.

Vedomi odlisnosti rodinné konstelace néjakym zpiisobem ovlivni postoje a chovani

zdravého ditéte. Mnohdy je to zména pozitivni, napr. vetsi tolerance k lidské

rozmanitosti, vétsi citlivost k potrebam jinych apod. Avsak nékdy se projevi nepriznive,
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zdravy jedinec muze ziskat pocit vlastni bezvyznamnosti a z toho vyplyvajici nejistoty,
kterou si prenese i do jinych socialnich skupin. Muze mit pocit viny za to, Ze on je
zdravy, a stejné tak mohou byt jeho proZitky ambivalentni, protoZe postizenému
sourozenci pozornost rodicu zavidi. Nedostatek zajmu rodicu muze stimulovat obranné
mechanismy, napr. snahu upoutat pozornost svym chovanim (mnohdy i nevhodnym)
apod. Na druhé strané mnohé déti prijimaji rodici predurcenou roli a usiluji o
naplnéni rodicovskych predstav. Shoda predpokladi a skutecnosti je uspokojuje,
protozZe potvrzuje platnost urcitého radu a napliuje tak jejich potrebu jistoty.

Riziko psychického ohrozeni zdravych sourozencii postizenych deti potvrzuje i
slovenska vyzkumnd sonda. Rodice méli sklony k extréemnéjsimu hodnocent
sourozeneckych vztahii takovych déti. Castéji udavali, Ze se zdravé dité chovalo k
postizenému sourozenci spatné, zarlilo, vztekalo se nebo zduraziiovalo pocity kirivdy.
Hiire snaseli konkurenci postizeného sourozence deti, které byly ve srovnani s nim
mladsi. Rodice dost casto zdurazinovali nutnost jednostranné pomoci postizenému
potomkovi a jeho podpory vSemi cleny rodiny, tedy i zdravym ditétem, které muselo v
pripadé potieby ustoupit. Rodice toho o svém zdravém ditéti ani prilis mnoho neveédéli,
protoze jeho problémiim nevénovali dostatecnou pozornost.

V takovych rodindch byla ziejma tendence k urcitéemu zanedbavani zdravého
ditéte. Slo vsak s nejvétsi pravdépodobnosti pouze o diisledek velkého zatiZeni rodicii
péci o postizeného potomka. (VAGNEROVA, 1999, s. 55).

— Koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé dité. Dle Vagnerové: ,, Ziizeny nebo
jednostranny zdjem zdravé dite mize slouzit jako prostredek kompenzace
neuspokojeni, které rodiciim prindsi postizeny potomek. Dité se dostava do role toho,
kdo by mél rodiciim vynahradit stradani a potize s postizenym ditétem. I tato situace je
charakteristicka vetsimi naroky a ocekavanim rodicu, které nemusi byt primeérené véku
a moznostem ditéte. Takovy pristup lze interpretovat jako jeden z moznych obrannych
mechanismu. Podporuje sebevédomi rodicu a usnadnuje zvladnuti rodicovské role.
Kompenzuje nepriznivé pocity, které prineslo narozeni postizeného potomka. Jedno
vyborné prospivajici dité potvrzuje dospéelému, zZe jeho rodicovska kvalita neni uplné

Spatnd. (VAGNEROVA, 1999, s. 55).

,,Oba pristupy mohou na zdravé sourozence klast pozadavky, které nebudou schopni

zvladnout, aniz by tim byli samy néjak znevyhodnéni. Dité neni na takové vyvojové urovni,
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aby kladlo na prvni misto potreby nemocného. Navic miize mit v urcité fazi sveho vyvoje ke
svému postizenému sourozenci ambivalentni vztah.

Rodice nejsou vzdycky dostatecné empaticti a citlivi ve svych predstavach jak by mél
zdravy sourozenec s postizenym pomahat, co vSechno by mél zvladnout a co ve vztahu k nému
tolerovat. Mohou pak svymi pozadavky znacné zkomplikovat socializaci i rozvoj identity
zdravého potomka. (Napr. budou vyzadovat, aby zdravy sourozenec bral svého postizeného
bratra nebo sestru vsude s sebou; jestlize to neudeéla, hodnoti jej jako Spatného.) V chovani
zdraveho ditéte se pak mohou objevovat rizné obrany, které vznikly proto, aby mi pomohly
zvldadnout pro néj obtizné resitelnou situaci a zachovat si pozitivni sebehodnoceni.

Na druhé strané vetsi pozadavky rodicu na zdravé dité podporuji jeho socializacni
rozvoj a urychluji dosazeni schopnosti prevzit zodpovédnost, podporuji vétsi toleranci a
samoziejmost i ochotu pomahat. Zalezi predevsim na rodicich, jakym zpusobem takovou zatez
zvladnou, aby zZadné z jejich déti nebylo neprimérené zatizeno, a vystaveno nesplnitelnym
narokum Zalezi i na tom, jak rodina prijme postizené dité a co bude jeho existence pro
rodinny zivot znamenat. Z tohoto postoje bude vyplyvat, jako komplementdrni reakce, i vztah

k dalsim, zdravym détem. (VAGNEROVA, 1999, s. 56)

Naopak dle Chvatalové ve vétsiné rodin, které pecuji o dité s postizenim, vyristaji i
jejich zdravi sourozenci. Jejich vzajemny vztah ovliviiuje mnoho faktori, a ne pouze fakt, Ze
jeden z nich je handicapovany. Vztah mezi sourozencem bez handicapu a jeho bratrem nebo
sestrou s handicapem se tedy obvykle nelis$i od vztahli mezi nehandicapovanymi sourozenci a
jsou také podobné rtiznorodé. Mohou si byt blizci az do dospélosti, nebo se mezi nimi nikdy
nemusi rozvinout blizky vztah, nebo se mohou odcizit, kdyz vyrastaji. ,, Myslim, Ze je to
V kazdé rodiné jinak*, potvrzuje Marta Duskova, matka 25leté¢ho téZce postizeného syna a
patnactileté zdravé dcery. ,, 4 myslim, Ze jde predevsim o to, jakou emocni vybavu rodina ma a
Jjakou podporu svého okoli dostala. A u nas je obrovsky dluh v tom, Ze rodiny s postizenymi
détmi nemaji podporu adekvatni k zdatézi, kterou nesou. “ (CHVATALOVA, 2005, s. 28-29)

| vztahy mezi sourozenci velice ovliviiuje to, kolik porozuméni a podpory se rodiné
dostalo a nakolik veSkerd péfe ziistdva jen na ni. ,,Na zdravé sourozence jsou pak nékdy
nakladany ukoly, které détem neprislusi. A nejen zZe jim nepatri vzhledem k véku, ale nepatri
jim ani jako sourozencum “ upozornuje M. DuSkova. Situace se ale liSi rodina od rodiny —

nékde jsou vétsi naroky kladeny na handicapované dité, jinde na zdravé sourozence, od
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kterych se ocekava (n€kdy zjevné, nekdy skryté), Ze rodicim a prarodi¢tim ,,vynahradi* to, co
od ditéte s postizenim ¢ekat nemohou (sportovni vykony, samé jednic¢ky, vzorné chovani atd.)
jiného, je pevné emocni zazemi. V dobé, kdy jsem méla svého syna v Domové svaté rodiny,
protoze jsem o néj nemohla celodenné pecovat, i kdyz jsem si to prala, jsme ho prijely s moji
malou dcerkou navstivit. A ona si najednou stoupla mezi dvere, podivala se na meé a rekla:
Maminko, pro¢ je Martinek tady, proc¢ neni doma, vzdyt se mu prece musi strasné stejskat.
Pamatuji se, jak mi vyhrkly slzy, protoze jsem nevédéla, jak na to mam reagovat. Dité se pak
miuiZe samo sebe ptat — a co kdyz me maminka tady nékde necha, “ fika M. Duskova. Déti také
intuitivné citi nezhojend citova zranéni rodicti a nevédomé se snazi vyplinovat jejich ,,emocni
diry* nebo zit roli n€koho jiného v rodin€. Pokud ktomu dojde, stavaji se piedCasné
dospélymi a nesou si problémy 1 do svych budoucich — tfeba partnerskych — vztahti. Zdravi
sourozenci také mohou byt traumatizovani tim, kdyz je postizeni genetického ptivodu. Je totiz
velky rozdil mezi tim, kdyz pro n¢ postizeni sourozence neznamend zadné ,,ohrozeni“, nebo
kdyz védi, ze se se stejnym postizenim mohou narodit jejich déti ¢i vnuci.

Uplné nejhorsi, co mize dité zazit, je bezmoc vlastnich rodicl. ,, Nasledkem vsech
Zivotnich traumat v sobé citim emocni zmatek, “ ptiznava M. Duskova. ,, 4 vim, ze i kvuli svym
detem na sobé musim pracovat, abych jim sviij citovy chaos nepreddvala. Chci jim ukazat, Ze
Zivot neni o bezmoci, ale o nadéji. Déti potrebuji zazZivat, Ze kdyz se rodice setkaji s nécim
tezkym, je mozné té situaci celit. Potrebuji videét. Ze je to nepolozilo, ale Ze se jim naopak
ukdzala treba doposud neobjevend feSeni. Ze problémy v Zivoté nemdme proto, aby nds
znicily, ale aby nas posilovaly, Ze jsou jen prekazkou na cesté, kterou je mozné prekonat a jit
dal. “ Podle ni jde o nejvétsi dar, ktery mohou rodice dat svym détem - zdravym i postizenym.

A navic je to velky vklad do jejich sourozeneckych vztahii. (CHVATALOVA, 2005, s. 28-29)

2.2.1. Problémy zdravych sourozencii
e Pocit viny — zdravi sourozenci mohou mit pocit viny z toho, Ze nemaji handicap,
zatimco bratr nebo sestra ano. Néktetfi sourozenci dokonce citi vinu za handicap svého
bratra nebo sestry.
e Rozpaky ze sourozencova chovani a vzhledu — sourozenec, ktery nema handicap, se
muze styku se sestrou nebo bratrem vyhybat, nezvat domt ptatele apod.
e Strach z handicapu — déti (a dokonce i1 néktefi dospé€li) si mysli, ze handicapy, jako

napiiklad mentalni retardace, jsou nakazlivé.
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e Zlost nebo Zzarlivost — zdravi sourozenci mohou byt rozcarovani z mnozstvi
pozornosti, kterd je urCena bratrovi nebo sestfe, zejména kdyz jejich handicap
vyzaduje hodné péce.

e Osamélost — zdravé sourozence muze tisnit pocit, Ze nikdo jiny nema stejné pocity
nebo zkusenosti s tim, ze ma postizeného sourozence.

e Tlak rodi¢i — zdravi sourozenci mohou pocitovat tlak na to, aby byli Gspésni, aby
»hahradili“ bratriiv nebo sestfin handicap svymi vybornymi vysledky ve Skole, ve
sportu nebo jinych oborech.

o PiiliS mnoho povinnosti — pro zdravé déti je obtizné, kdyz museji peCovat o svého
handicapovaného sourozence, zvlasté kdyz maji ve svém volném cCase jiné plany.

e Nedostatek informaci — zdravé déti Casto nejsou dostateéné informovany o tom, proc¢
je sourozenec postizen, jaky na n¢j ma handicap vliv a jak mu muize rodina pomoci.

(CHVATALOVA, 2005)

2.2.2. Co mohou udélat rodice

Rodice by méli se svym zdravym ditétem jednat jako s ditétem a ne pouze jako
s dalsim dosp€lym opatrovnikem. Neméli by od néj ¢ekat, Ze na sebe bude brat odpovédnost,
na kterou neni pfipraveno. M¢li by také pamatovat na to, Ze déti maji své city. Je tfeba se
S nimi povidat o tom, jaké pro né€ je mit postizené¢ho sourozence a povzbudit je, aby své city
vyjadiily oteviené. Rodi¢e museji s détmi pocitat pii rozhodovani a projednavat s nimi
rodinné zélezitosti, zejména kdyz se jich tykaji osobné. M¢li by se ptat na jejich ndzory a
cenit si jich. Zdravym détem je také tfeba poskytnout informace o postizeni jejich sourozence.
Odpovidat na jejich otazky a reagovat na jejich starosti je moZné jednodusSe, ale jasné.

(CHVATALOVA, 2005)

2.2.3. Pomoc pro sourozence

Jak piSe Chvatalova, ,,v zapadni Evropé a USA je mnoho organizaci, které reaguji na
potreby sourozencii handicapovanych lidi, at’ uz jsou jakéhokoliv véku. Sourozenci jejich
prostrednictvim mohou diskutovat o svych zkusenostech, sdilet myslenky a navzdjem si
pomahat. Jiné sluzby pro sourozence zahrnuji semindre, které se zabyvaji otazkami
porucnictvi, bydleni v alternativnich zarizenich apod. Sourozenci handicapovanych lidi se

také podileji na planovani programu zajistujicich pomoc rodinam, jako je napriklad
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kratkodobd péce nebo sluzby integrovanych zarizeni. V CR zatim mdme v tomto sméru velké

rezervy.“ (CHVATALOVA, 2005, s. 28-29).
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3 VYZKUM: ZIVOT SE SOUROZENCEM S TELESNYM
POSTIZENIM

3.1 Vyzkumny problém

Téma vyzkumného projektu ,,Zivot se sourozencem s t&lesnym postizenim* jsem si
vybrala ze 2 divodd. Za prvé proto, ze mam s lidmi s télesnym postizenim ptimou zkusenost,
protoze se jiz 5 let soustavné vénuji osobni asistenci osobam s tézkym télesnym postizenim u
Prazské organizace vozickari o. s., spolupracovala jsem téz s organizaci Apoa o. s. a Narodni
radou osob se zdravotnim postizenim CR. Absolvovala jsem také vzdé&lavaci program pro
pracovniky V socialnich sluzbach. Také jsem kratce pracovala jako asistentka pedagoga,
vykonévala jsem tedy asistenci dvanactiletému chlapci s té¢zkym télesnym postizenim pfi
vyuce ve Skole.

Za druhé proto, ze mym velkym zdjmem je psychologie a tudiZ jsem si Castokrat
kladla otazku, jaky vliv ma na vztah sourozencii postizeni jednoho z nich. Je tento vliv spise
pozitivni ¢i negativni? Jaky vliv ma tento fakt na zdravého sourozence z hlediska psychického
prozivani, jak to ovliviiuje jeho socializaci a odrézi se to n&jak i do jeho budouciho zivotniho
sméfovani (budouci vztahy, povoladni apod.)? Co jim pomahalo pfi zvladani této obtizné
Zivotni situace?

Proto se vramci své diplomové prace zaméfuji na vyzkum, ktery by mohl podat
nahled do problematiky pfimé zkuSenosti sourozenct lidi s télesnym postizenim a zodpovédét
nékteré otazky.

Cilem mého vyzkumného projektu je zjistit co nejvice o jedincich, kteti vyrustali se
sourozencem s té€lesnym postizenim. Zamé&fim se piedevs§im na kritické momenty v jejich

Zivoté, ale 1 pfinosy Zivota se sourozencem s télesnym postizenim pro vlastni osobni riist.

3.1.1 Rozbor tématu a shrnuti souc¢asného stavu poznani

Téma rodin, do kterych se narodilo dité s postizenim, je v soucasné dobé pomerné
rozpracované. VétSina studii je zaméfena na dit€ S postizenim a jeho rodie, Casto ale chybi
studie zabyvajici se vztahy s jejich zdravymi sourozenci. Je jen malo studii zabyvajicich se
tim, jak celou situaci vnimaji, jestli je to pro né zatézovy stav nebo zda mohou diky této

zkuSenosti osobnostné rist a jak se tato zkusenost méni béhem zivota.
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Stépémové a Blazek ve svém &lanku ,,Zivot se sourozencem s mentalnim postiZzenim:
kritické momenty, zdroje zvlddani a osobni rast“ uvadéji: ,, K tématu rodin s ditétem
S postizenim vzniklo v ceské odborné literature nékolik reprezentativnich monografii, jde
predevsim o prdace D. Blazka a J. Olmrové (1988), Z. Matéjcka (1987) a H. Chvatalové
(2001). Intrapsychickou ztrdatou a ztratou ocekdvani, tzv. anticipacni ztrdtou, jiz je v kontextu
krizové intervence chdpdano narozeni postizeného ditéte, se zabyvaji Sobotkova a Spaténkova
(2004) a nekterymi aspekty rodin s autistickym ditétem Hrdlicka a kol. (2004).

Pokud vsak jde o prace, které by se venovaly tématu zdravych sourozencu déti
S postizenim, setkdavame se v cCeské a slovenské odborné literature s jejich znacnym
nedostatkem. Z empirickych studii je k dispoziCi v podstaté pouze prace Prevenddrové (1996),
Z dalsich autorii, kteri se alespon castecné zdravymi sourozenci zabyvali, miizeme uvést
Blazka a Olmrovou (1988).

Prevendarova (1996) provedla vyzkum zabyvajici se vztahovymi a interakcnimi
charakteristikami rodin ditéte s postizenim z pohledu rodicu. Autorka zjistovala, jak rodice
vaimaji vztahy mezi sourozenci, jaky uplatiuji vici détem vychovny styl, do jaké miry jsou
zdravé deti angazované v péci o sourozence s postizenim a do jaké miry vnimaji rodice
problémy v psychické, somatické a socidalni oblasti u svych zdravych déti v porovnani
S problémy postizenych sourozencii. Prevendarova uvadi, Ze prestoze se u zdravych
sourozencu mohou formovat urcité pozitivni osobnostni viastnosti, mize soucasné vzniknout i
mnozstvi intrapsychickych anebo extrapersondlnich problémii, kterymi je se treba zabyvat.
Studie reflektuje potrebu zabyvat se nejen postizenym ditétem, ale i sourozenci a potazmo
celym rodinnym systémem.“ (STEPANOVA, BLATNY, 2009, s. 241-242)

Dale je dullezité z Ceskych piivodnich praci zminit , prehledovou studii Karove,
Blatného a Bendové (2009), kteri se vénovali psychosocialnim potirebdam zdravych sourozencii
onkologicky nemocnych déti. Autori upozornuji na dva hlavni okruhy problémii, které jsou
specifické pro prozivani zdravych sourozencu: zmény v zivoté (napr. nutnost vetsi
samostatnosti a zodpovédnosti, omezeni vlastnich socialnich a zajmovych aktivit) a zaplaveni
silnymi pocity (napr. pocit osamoceni, pocit odmitnuti, uzkost, smutek, strach, vztek, zarlivost,
zavist a pocity viny). Venuji se také faktorum, které usnadnuji prijeti zmén a k nimz patri
napr. oteviend komunikace v rodiné, potieba aktivné se ucastnit péce o nemocného a potieba
podpory V pokracovani ve viastnich aktivitich a zdjmech.

Ani v zahrani¢nich vyzkumech neni téma zdravych sourozencu pfili§ ¢asto feseno, jak

piSe ve svém clanku Stépanova, Blatny ,pocet empirickych studii venovanych zdravym
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sourozencum déti S postizenim, pripadné jejich sourozeneckymi vztahy, lze vyjadrit spise
V jednotkach nez desitkach ¢i stovkdach. Sourozenci deti s mentalni retardaci ¢i jinou
abnormalitou se zabyvali Caldwell a Guze (1960), Gath (1972), Grossman (1972), Miller
(1974), Cleveland a Miller (1977), sourozencum déti s handicapem se vénovali Breslau
(1982) a Skrtic (1984).

Po roce 1990 se situace prece jen meni, vznika vétsi pocet praci zamerenych na
sourozence postizenych deti, a to nejen empirickych (Operman, Alant, 2003, Seltzer a kol.,
2005; Giallo, Gavidia-Payne, 2006), ale také teoreticko-metodologickych (Stoneman, 1998;
Hodapp, Glidden, Kaiser, 2005) a popularne ladénych monografii urcenych primo
sourozencum déti s postizenim (Lobato, 1990, Meyer, Vadasy, 1994, 1996).

Lobatova (1990) zkoumala situaci zdravych sourozencu, kteri méli sourozence
S vyvojovymi vadami ¢i chronickym onemocnénim. Popisuje potieby zdravych sourozencti,
mozné negativni i pozitivni diisledky celé situace a proces adjustace na celou situaci (kde
hraji vyznamnou roli charakteristiky ditéte s postizenim, charakteristiky zdravého sourozence
i charakteristiky rodiny jako celku). Potieby sourozencii dle Lobatové jsou prelozeny v knize
Détska klinicka psychologie (Rican, 1995). Patii sem napiiklad potieba oteviené komunikace
uvnitr rodiny, potreba mit informace o sourozencové postizeni, mit moznost se oprit o dalsi
sourozence aj. Meyer a Vadasyova (1994, 1996) upozoriuji na negativni pocity zdravych
sourozencti, s kterymi je treba pracovat. Podle jejich zjisténi mohou mit sourozenci napr-
pocity nadmerné identifikace s postizenym sourozencem, pocity trapnosti, pocity viny, studu,
izolace, odmitnuti, zvysené odpovédnosti, tlaku, Ze museji uspét apod. Dle autorii Giallo a
Gavidia-Payne (2006) jsou rodicovské a rodinné faktory lepsimi prediktory problematického
prizpiisobeni se nez vlastni zkuSenost se stresem a copingem.

Vétsina studii zahrnuje do svych vyzkumii respondenty détského veku. Dalsi vyvojova
obdobi zdravych sourozencii vsak mohou prinaset nové naroky na proces adjustace. Zvlaste
obdobi adolescence je charakteristické osobnimi a emocnimi konflikty, které souviseji
S hledanim vlastni identity. Oppermanova a Alantova (2002) zjistily, Ze adolescenti jsou
pocity viny. Sourozenci mohou na svého sourozence s postizenim zarlit nebo pocitovat vztek,
coz miize nasledné vést ke zminovanym pocitiim viny.

Vsichni shora uvedeni autori se shoduji v tom, Ze pokud se néco déje s jednim clenem
rodiny, jsou tim néjakym zpiisobem zasazeni také ostatni clenové rodiny. Tento komplexni

vztahovy systém je klicovy k porozumeni vyvoje jedince, ktery md sourozence s postizenim
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(Stoneman 1993; Stoneman, Brody, 1993). Chceme-li pracovat srodinou, do které se
narodilo dité s postizenim, neni mozné opomijet sourozence, kteri stejné tak celou situaci
vnimaji a velmi casto nemaji dostatek relevantnich informaci o tom, co se se sourozencem
deje, a mohou mit pocity viny ¢i studu apod. Budeme-li znat jejich potreby a viivy, které pro
né mohou byt potencialné zatézové, bude prdace s rodinami daleko efektivnéjsi.
(STEPANOVA, BLATNY, 2009, s. 241-243)

Nejnovéjsi studii je vyzkum Markéty Stépanové a Marka Blatného zabyvajici se
tématem ,,Zivot se sourozencem s mentalnim postizenim: kritické momenty, zdroje zvladani a
osobni rist“. Stépanova a Blatny z Psychologického tstavu AV CR ve své studii oslovili
dospélé sourozence osob s mentalnim postizenim. Jednalo se o tfi muze a tfi Zeny, ktefi maji
sourozence s mentalnim postizenim. Praimérny vek jejich respondentl byl 28 let, pét z nich
melo vysokoskolské vzdélani a jeden stfedoSkolské. Az na jednoho respondenta méli vSichni
jesté alespont jednoho zdravého sourozence. V rozhovorech je zajimalo, jak je tato rodinna
zkuSenost V jejich zivoté ovlivnila, jaké pozitivni pfinosy této zkuSenosti vnimali sami na
sobé&, kdy se citili nejhlif a co jim poméhalo psychické problémy piekonat. Vysledky studie

Podle ocekavani si osloveni star§i sourozenci vybavuji jako prvni zatéZzovou situaci
narozeni sourozence s postizenim, kterou vnimali spiSe v souvislosti se smutkem a trapenim
rodi¢l a se svoji bezmoci, protoze jim neuméli pomoct. VétSina oslovenych na jedné strané
uvadi, Ze si vazi rodict za to, jak zvladali péci o sourozence, nicméné na druhé strané citili, Ze
se jim rodi¢e méné vénuji. Prakticky vSichni osloveni jako dalsi kriticky meznik uvadi vlastni
dospivani a pubertu, kdy si prakticky kazdy proSel obdobim, kdy se na vefejnost za
sourozence s postizenim stydél a otdzky okoli na jinakost sourozence mu byly nepiijemné.
Pod vlivem uvédoméni si budouci perspektivy tito mladi lidé upravuji své Zivotni plany a
z hlediska partnerskych vztahii je na partnera kladen narok, aby sourozence s postiZenim
pfijal. Autofi studie St&panova, Blatny si pfi rozhovorech povsimli i zminek o tom, Ze Zit
nonkonformnim zplisobem zivota miize prinaset radost, ze c¢lovek ziskava diky této
zkusenosti nadhled a miZe ho to osobné motivovat ke zvladani jinych situaci. Ze je to
prilezitost, jak osobnostné rlst. Zaroven se ale ukazuje, Ze zatéZové situace, které provazeji
détstvi zdravych sourozenctli, dokazou Iépe zvladnout a zpracovat ti, ktefi vyristali v dobie
komunikujici roding, kde si jednotlivi ¢lenové pomahaji a podporuji se, a které neZili
Vv socidlni izolaci. Autofi studie upozorfiuji, Ze pfinosem by mohly byt svépomocné skupiny

pro zdravé sourozence a ruzné podporujici skupiny vzniklé kolem rodin s mentalné
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postizenym ditétem, které nabizi nejen pomoc, ale 1 pfijeti témto rodindm. Takové skupiny
nabourdvaji pocity stigmatizace a jsou formou anticipované socidalni opory, jejimiz prinosy
Jsou zejména podpora viastniho usili ke zvladnuti situace, podpora hladkého fungovani vztahii

V socidlnim okoli a zachovdni nadéje. (STEPANOVA, BLATNY, 2009, s. 258)

3.1.2 Formulace problému a navrh vyzkumného reSeni

Problémem mého vyzkumného projektu je zjistit co nejvice o situaci jedince, ktery
vyrustal se sourozencem s té€lesnym postizenim. Zaméeiim se na proces adjustace vV prubéhu
celé¢ zivotni drahy zdravych sourozenct (tj. od narozeni po dospélost) a téz na vnimané
pozitivni 1 negativni dopady zkuSenosti se sourozencem s télesnym postizenim. Cilem této
vyzkumné prace je psychosocidlni ndhled na zkuSenost sourozenci lidi s télesnym postizenim

a nalezeni vhodné podpory pro rodiny s touto zkuSenosti.

3.1.3 Clenéni projektu na diléi otazky vyzkumu
Ve vyzkumném projektu se zaméfim na tii klicové vyzkumné oblasti:
1) Co respondenti vnimaji jako negativni a pozitivni na Zivoté¢ Se sourozencem
s télesnym postiZzenim.
2) Jak tato specificka zivotni zkuSenost respondenty ovliviiuje v jejich budoucim
zivotnim sméfovani.

3) Co oslovenym pomahalo pii zvladani této specifické zivotni situace.

3.1.4 Cil

Cilem mého vyzkumu je zjistit co nejvice o zdravych sourozencich, ktefi vyrustali v
rodin€ s jedincem s télesnym postizenim. Zamétim se piedev§im na pozitivni a negativni
momenty V jejich zivoté, ale 1 piinosy Zivota se sourozencem s télesnym postizenim pro
vlastni osobni rist. V neposledni fad€¢ se zamétim 1 na zdroje zvladani této obtizné Zivotni
situace.

Piedpokladam, Ze se ¢astené potvrdi vysledky, ke kterym dospéli autofi Stépanova a
Blatny ve své studii Zivota sourozenct s mentalnim postiZzenim. Zaroven se vSak domnivam,
ze nekteré vysledky budou odlisné, vzhledem k tomu, Ze se jednd o jiny typ postiZzeni nez

kterym se zabyvali vySe zmifiovani autofi.
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3.2 Metody sbéru dat

3.2.1 Navrhovany postup feSeni, koncepéni a metodické pristupy
navrhované pro reSeni projektu

Jako zdroj informaci o problematice jsem zvolila metodu polostrukturovaného
rozhovoru (tedy castecné vedeného interview), ktery byl veden s dospélymi osobami
schopnymi reflexe vlastni zkuSenosti a kritického zhodnoceni vlastniho zivota.

,, Velkou vyhodou interview oproti jinym vyzkumnym metodam je navazani osobniho
kontaktu, ktery umoziuje hlubsi proniknuti do motivii a postojii respondentii. (CHRASKA,
2007, s. 182)

Béhem rozhovorii se zamétim na tfi klicové vyzkumné otazky:

1) Co respondenti vnimaji jako negativni a pozitivni na Zivoté¢ Se sourozencem
S télesnym postizenim.

2) Jak tato specificka zivotni zkuSenost respondenty ovliviiuje v jejich budoucim
zivotnim smeétovani.

3) Co oslovenym pomahalo pii zvladani této specifické Zivotni situace.

3.2.2 Soubor respondentii

Vyzkumny vzorek tvoii 8 dospélych osob, pfi¢emz moji piedstavou bylo, aby byli
rovnomérn¢ zastoupeni muzi 1 Zeny, ktefi maji zkuSenost se sourozencem s télesnym
postizenim. Zcela rovnomérného zastoupeni dle pohlavi se mi nepodafilo dosahnout,
vyzkumny vzorek tvoii 3 muzi a 5 zen. VEk vSech respondentti jsem zaznamenala do tabulky
(viz ptiloha ¢ 2: Udaje o rodinné konstelaci zdravych sourozenct). Do tabulky jsem
zaznamenala nejvyssi dosazené vzdélani kazdého z respondent. Déle jsem sledovala, zda
respondenti pochazeli z uplnych ¢i netplnych rodin. TéZ jsem zaznamenala vékovy odstup od
jejich sourozenct s télesnym postizenim. Pro vEtsi piehlednost jsem do tabulky zafadila udaje

o rodinné konstelaci zdravych sourozenci.

3.2.3 Ziskavani respondentii

Oslovila jsem e-mailem n€kolik organizaci v Praze a okoli, které zajistuji pomoc
klientim s télesnym postizenim a pozadala je o pomoc pii kontaktovani dospélych

sourozencl jejich klientli. N&které organizace reagovaly a spolupracovaly, jiné organizace na
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muj dotaz nereagovaly viibec. Dale jsem oslovila své znamé, o kterych jsem védéla, Ze
vyrustali vrodiné se sourozencem s télesnym postizenim. Zdravé sourozence jsem
kontaktovala e-mailem, ve kterém jsem jim vysvétlila cil vyzkumné prace a pozadala je o
spolupraci. Takto oslovené osoby souhlasily s poskytnutim rozhovoru. Celkem jsem tedy

ziskala 8 respondentdl.

3.2.4 Sbér dat

Vyzkumny projekt mé za cil porozumét zkuSenosti jedince, ktery vyristal v roding se
sourozencem S télesnym postizenim. Pouzila jsem metodu polostrukturovaného rozhovoru,
ktery umoznuje respondentim k jednotlivym otazkam vzdy nékolik alternativ odpovédi, ale
navic se od nich pozaduje vysvétleni a zdiivodnéni.

V rozhovoru jsem pouzila otevienych otazek, které¢ byly sestaveny tak, aby

respektovaly chronologickou linii rozhovoru.

3.2.5 Kvalitativni analyza rozhovoru

vypovédich respondenti. U vSech respondentli byl s jejich souhlasem z rozhovort poiizen
audiozaznam a nasledné doslovny piepis. Poté jsem analyzovala pouze ty pasaze rozhovord,
které se tykaly Zivota se sourozencem s télesnym postizenim. Zajimala m¢ hlavné obsahova
analyza a tematickd analyza. Jednotlivd témata ze vSech rozhovoril jsem pak zatfadila do

obecnéjsich kategorii v ramci sledovanych vyzkumnych oblasti.

3.2.6 Casovy plan FeSeni

Vzhledem ktomu, ze jsem neméla piedchozi zkuSenost szadnym vyzkumnym
projektem a ke skutecnosti, Ze jsem méla zaroven 1 dalsi studijni povinnosti, a proto jsem se
nemohla vénovat jen této Cinnosti, jsem pocitala s dostate¢nou ¢asovou rezervou pro cely
vyzkum. Pfedpokladala jsem, Ze k celkovému zvladnuti celého projektu je nutné si vyc€lenit
nejméné 12 mésicli. Domnivala jsem se, Ze za tuto dobu by bylo redlné oslovit respondenty,
uskutecnit s nimi rozhovory, vytvofit doslovny piepis rozhovort, analyzovat tento sbér dat a
rozClenit je do sledovanych vyzkumnych oblasti, ndsledné popsat vysledky vyzkumu a

odvodit zavéry z tohoto vyzkumného projektu.
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3.2.7 Pisemné zpracovani vyzkumné studie

Soucasti pisemného zpracovani vyzkumné studie je jednak doslovny piepis
polostrukturovanych rozhovorii s respondenty, dale jsem analyzovala sebrand data z dil¢ich
témat, ktera se v rozhovoru objevila. Z analyzy sebranych dat jsem pro lepsi orientaci
vytvofila nékolik okruhi a kategorii a ty nasledn¢ pisemné zpracovala jako vysledky
vyzkumného projektu. Pro vétsi piehlednost jsem jeSté vytvoiila schémata, kde heslovité
uvadim nejdilezitéjsi poznatky z vyzkumného projektu. Pisemné zpracovani je doplnéno

zavery vyzkumu.

3.3 Vysledky vyzkumu
Vysledky vyzkumu zjistim na zakladé obsahové analyzy rozhovorti se sourozenci

s télesnym postizenim. Hodnotim ptedevSim shodnost vypovédi respondentli na dané téma

(viz dale).

3.3.1 Analyza rozhovori se sourozenci lidi s télesnym postiZenim

1. Co jste citil/a, kdyZ se Vase rodina dozvédéla o postiZeni Vaseho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

Odpovéd’ A Zena:
., Bratr se narodil, kdyz mé bylo 11 let a celé détstvi jsem porad chtéla sourozence,
takze jsem citila velkou radost. Zdravotni potize jsem si viitbec neuvédomovala. Védela
jsem, Ze je nedonoSeny a Ze musi zustat v porodnici néjaky cas na pristrojich.
Predpokladala jsem, Ze je to u nedonosenych deti normalni pritbéh a domii prijde
zdravé miminko. O zdravotnich potiZich se zacalo mluvit az kolem 1 roku. Zacali riizné

I3

prohlidky u lékari a zacalo se tusit, Ze néco neni uplné v poradku. *

Odpovéd’ B muz:

I3

., To bylo v utlém détstvi, nepamatuji se. *
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Odpovéd C zena:
,Jsem vjiné situaci. Sestru jsme si osvojili z détského domova jiz s , jasnou*
predstavou jejiho zdravotniho stavu, tudiz Zadny Sok, strach apod. Naopak pivodni

prognozy byly horsi nez je realita.

Odpovéd D Zena:
"Sestru" jsme si vzali jako rodina do péstounské péce z kojeneckéeho ustavu v Praze,
kde moje matka pracovala jako zdravotni sestra. S jejim postizenim jsme byly, jd i
moje starsi sestra, obezndmeny a zcela informoviny predem. Zdadné pocity strachu
nebo uzkosti jsem nepocitovala, naopak, tésila jsem se na novou malou sestru, i kdyz

Jjsem védéla, Ze je nemocnd, a Ze to bude jiné nez predtim.

Odpovéd E Zena:

., Prvni pocity souvisely spise s tim, Ze byl z diivodu predcasného narozeni ohrozen na
zZivoté, tj. pomerné dlouho byla situace kriticka a vsechny pocity celé nasi rodiny —
V prvni rade rodicii, pak mné a mé o 5-6 let mladsi sestry — se upinaly na to, zda bratr
prezije. Vedomi zdravotnich problémii, které budou pokracovat i do dalsitho zivota,
bylo tedy sice negativni, ale spise jsme méli radost z toho, Ze krizi prekonal a
Z kazdého dalsiho kroku k dobrému (tj. napr. to, zZe zacal samostatné dychat, zacaly
samostatné fungovat organy, hematom na mozku nasledkem tézkého porodu byl
V klidu, po cca 2 mésicich jej pustili domii atd.). Védomi jeho dalsiho ,, postizeni*,
které se tyka zejména castecného omezeni hybnosti, bylo postupné, hodné jsme o vSem
komunikovali s lékari, jejichz pristup byl uzasny (lékarsky i komunikacné), diagnoza se
upresniovala, zacali jsme se seznamovat se vSemi moznymi komplikacemi, které nds
zirejmé Cekaji. Ja osobné jsem se o tom vsem dozvidala od rodicii a také pri navstévach
v nemocnici, kde jsme o tom mluvili s /ékari.

Veédomi jeho ,,postizeni* se vyvijelo postupné a musim rici, Ze v prvnim kroku pro mé
nebylo tak dilezZité nebo jasné (vzhledem kvyse uvedenému a k upresiovnani
budoucich potiZi). Protoze uz jsem byla relativné ,velka“, rodice se mnou o tom
mluvili oteviené (myslim, Zze méné nez s mladsi sestrou, prosté proto, zZe byla mladsi),
hned na zacatku jsem byla v nemocnici. Prevazujicim pocitem bylo nejprve prekvapeni
(Ze to bylo tak rychlé — tj. Ze uz je bratr na svete), pak velky strach o maminku a

nasledné pak hlavné o nej. Vina nebo néjaké vztahovani na sebe tam ani na zacatku,
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ani pozdeéji nefigurovalo. Prevladal strach, zda to prezZije, pripadné do jaké miry bude
V poradku, zoufalstvi z toho, Ze nemuizu pomoci svym rodicum, kteri se tolik bali a
trapili, a do tretice velmi intenzivni pocit toho, Ze se musim a chci zapojit do celého
procesu. A V nejintimnéjsim smyslu pocit toho, Ze , tohle je miij bratr a ja se o nej
postaram . Do urcité miry je to asi dano postojem starsiho sourozence, ale hodné
V tom hral vliv nas velky vekovy rozdil a rozhodné také vedomi toho, Ze je kiehci a
ohrozitelnéjsi nez ,,normalné*. Jadro tohoto pocitu a vzpominka na Zivotni ohrozeni
mi zustaly dodnes, myslim si, Ze se do nasi celorodinné zkusSenosti porad promitaji —
coz ma nejen pozitivni dusledky (vétsi soundlezitost, uvédomeéni si tzv. vazmych
hodnot), ale i negativni disledky (vetsi starostlivost, az uzkostlivost obecné, prilisna

péce o bratra atd.). “

Odpovéd F zZena:
, Kdyz jsem se to dozvédela, byla jsem docela mala (10 let) a uplné jsem v té dobé
nerozuméla tomu, co v§echno to bude obndset. Vybavuji si pocit jako ,,pro¢ zrovna
muj bracha musi byt nemocny?!“. Zaroven si ale myslim, Ze jsem to brala tak, Ze to
tak prosté je. Bude mu trvat dyl nez se nauci chodit a psat (v urcité dobé to ani nebylo

Jjisté), ale narodil se hodné predcasné, takze jsme méli viastné stesti. *

Odpovéd’ G muz:

«

., Nebyl jsem na svete.

Odpovéd H muz:
,,Ja nevim, ja jsme se narodil 8 let po jeho narozeni. méli jsme spolecné détstvi,

¢

normalni brachové, spolecné cinnosti. nevnimal jsem jeho vadu. *

Shodnost vypovédi:
Te&Seni se na sourozence, prekvapeni, strach o maminku a o sourozence, zoufalstvi, ze
nemuze pomoci rodi¢im od smutku, snaha se zapojit do péce o sourozence, nespravedlnost

situace.
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2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodicu? Jaké byly reakce
sousedi a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

Odpovéd’ A Zena:
,,Mdma byla predevsim velice znepokojend, bratr se narodil v listopadu, cely prosinec
se telefonovalo do porodnice, zda Zije, rodice méli velké obavy, mam dojem, Ze jsme
odjeli na par dni na hory, ziejmé jim bylo doporuceno zménit prostiedi a trochu se
Z tak velkého stresu odreagovat. Nakonec jsme doma vse pripravili a s velkou radosti
Cekali az budeme vsichni pohromade. Myslim, Ze reakce rodiny a sousedit na zdravotni
postizeni nastaly az pozdéji, ve chvili, kdy se ocekavalo, Ze zacne chodit. Do té doby
okoli zdravotni postizeni nezaznamenalo. Az tak ve 3 letech se obcas vyskytly
neprijemné situace, kdy jsme vezli bratra na kocarku a zacalo byt divné, proc tak velky
kluk jesté nebeha. Byla to velkd neznama i pro nejblizsi rodinu, do té doby jsme se se

zdravotnim postizenim takhle zblizka nesetkali.

Odpovéd B muz:

., To bylo v utlém détstvi, nepamatuji se.

Odpovéd C zena:
., Prarodice neprijali, Ze jsme prijali dité s postizenim. Ve stylu ,,proc¢ si berete dité
S postizenim, kdyz mate 2 zdravé holky“. Od sousedii a znamych jsme se casto
dozvidali do oci to, jak nads obdivuji, ale za zady nas pomlouvali, jak to nechdpou.
Toto je ale, myslim, dano tim, Ze sestra neni ,, biologicky* nase a nechdpali tedy

‘

dobrovolné prijeti takového ditéte. Nemile mé toho prekvapilo spooooustu. *

Odpoved' D zena:
,,Reakce matky i otce byly pozitivni, jak jsem rikala, bylo to rodinné rozhodnuti.
Reakce prarodicu ovsem byla mnohem horsi. Nemohli se smifit s tim, Ze se rodice
rozhodli "vzit si cizi dite" a jesté k tomu postizené. Dalo by se Fici, Ze jim vycitali, Ze
na ukor nds dvou se chtéji starat o cizi decko. Samoziejmé ani ja, ani moje starsi
sestra jsme to tak nebraly a rozhodné jsme si nepripadaly odstréené ci diskriminované

nebo bez péce. Bohuzel nemile mé prekvapila reakce i zbytku rodiny a blizkého okoli.
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V podstaté se obdobné jako prarodice shodovali na tom, Ze je to pritez a dalo by se
Fici, Ze misto podpory jsme se dockali opovrzeni.
Naopak mile mé prekvapily reakce ponekud '"'Sirsiho okoli", znamych, spoluzdku i
ucitelu. Jejich reakce byly diametralné odlisné a rozhodnuti povazovali za
"frajerinu”.

Odpovéd E Zena:
,Jak jsem jiz vikala, rodice meli od zacatku hlavné strach o preziti jako takove. Co se
tyce faze po prekondni oné hlavni krize a kdyz se postupné zacali dovidat mozny
rozsah neurologického postizeni, méli samozrejmé starost, ale predevsim se snazili
aktivné s tim pracovat — vcas zahdjit rehabilitaci (klicova byla Vojtova metoda),
komunikovat s lékari. Na druhé strané je treba Fici, ze jsme v nékterych ohledech byli
hodné optimisticti a néco nam i vzdor lékarskym skeptickym upozornénim tzv.
nedochazelo. Bratr byl totiz brzy velmi aktivni, pozitivné naladéné dite, vSimavé a
veselé. Na malém ditéti navic jako laik Fadu véci nepoznate. Zjednodusené receno,
chytry a pohyblivy nam pripadal dost, jenze kdyz pak ani ve trech letech (vzdor cviceni
atd.) nechodil, doslo nam ,,natvrdo*, Ze problém miize byt vetsi, nez se zdalo. Myslim,
Ze teprve tehdy se tim nasi zacali trapit vic. TakzZe — reakce byla opét spise postupnd,
castecné aktivacni (hledani dalSich reSeni, jak mu pomoci a problém aspon trochu
zlepsit), castecné samoziejmé i frustrujici. Myslim si, Ze to druhé se tykalo trochu vice
maminky, kterd je V povaze dost akcni clovek, hiure se vyrovndva s nemocemi a
slabostmi jinych a pro niz bylo veédomi , postizeni* jejiho syna urcitou novou a
samoziejmé negativni ranou. Ale pozitivni a aktivni pristup prevladal. Velkou roli
V tom hralo i to, Ze jsme se zacali seznamovat se ,,svétem postizeni* jako takovym,
s lidmi s mnohem zdavaznéjsimi a smutnéjsimi problémy a tak bylo nasim (tim myslim
rodice a mne se sestrou) soubéznym pocitem i védomi velké vdécnosti, Ze na tom jsme
jesteé tzv. dobre. (A zaroven prekvapeni, kolik lidi md problémy, obdiv k tomu, jak se
S tim kteri vyrovnavaji atd.)
Reakce prarodicii — myslim, Ze opét hlavné uleva, Ze to bratr prezZil a Ze se tzv. jevi
kK svétu. S upresnovanim problému (Ze bude problém s chiizi, Ze hiire pohybuje pravou
rukou atd.) samoziejmé méli starost, ptali se na to, zdroven rodice uklidnovali,

podporovali.
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Myslim, ze slovo nebo koncept , postizeni* tady ani vyslovné nefiguroval. S timhle
terminem se zacne clovek setkavat az v konfrontaci s sirsim okolim. Tady — na zacatku
I V pozdejsich letech — je obcas smutné, kdyz nekteri lidé tzv. ,,splachnou* problém
vyrokem typu ,,aha, postizenej...“ Téma predsudkii a stereotypii na to vazanych je
spoustu a vetsinu veci v bézné praxi ostatnim lidem, pokud s tim nemaji osobni
zkusenost, nevysveétlite. To je téema na dlouho. Ale v kostce: u blizsich znamych jsme
wylozené negativni reakci nezazili. Sousedi to vSechno pékné zpovzdali sleduji, nékteri
vrhaji soucitné pohledy, jini nechapavée — do toho vseho si clovek nevyhnutelné
projektuje vlastni predstavy (jak to asi mysleli), nema smysl se tim prilis zatézovat.
Vetsinou jsem se ale s negativnimi reakcemi nesetkala. Fantastickou ,,reakci* ¢i spise
zkuSenosti bylo vytvoreni socialnich vazeb s lidmi okolo bratrovy materské skolky
(jednalo se o tzv. normadini Skolku, ale s variantami pro integraci déti se specidalnimi
potrebami) — ucitelé, ostatni deti a jejich rodice — tady vznikl uzasny okruh vztahi
jakési uvolnéné podpory. Samoziejmé, tady je velké pole pro radu situaci, kde
handicap vyrazné vystoupi. Osobné jsem se musela trochu vyrovnavat s détsky
otevienym pristupem ,, hele, on je postizenej!* (a bratrova souvisejici reflexe), protoze
tak jsem to do té doby nedefinovala. Ale zaroven to byl duleZity pozitivni krok.
Prekvapilo ndas mimo jiné, ze vsechny deéti v daném kolektivu se kolem bratra semkly,
pomahaly mu (zavazovani tkanicek atd.), zdaroven jej casto nevédomky povzbuzovaly
Kk pokroku (bézici tlupa deti vas motivuje k tomu, pohybovat se s nimi atd.). Rodice
ostatnich déti to také brali dobre. Cizi lidé, resp. povrchni znami — nékteri méli obcas
poznamky nebo dotazy, které nezamérné zaboli — ale to je prosté obecny problém
nezasvecenosti do problému, neznalosti, pripadné neochoty wuvazZovat o vécech
otevreneji. Ale chapu to — dokud clovek neni s problémem konfrontovan osobné, casto
se o néj prosté nezajima anebo jednoduse prejima riizné cernobilé stereotypy. To jsou
pak takova nemila, ale spise drobnd negativni prekvapeni. A na strané ,, prijemce* (tj.
nas jako blizkych) nepochybné existuje i urcita precitlivelost K tématu (1j. treba zZe vds
rozcili, kdyz nékdo neznaly celého kontextu zlehcuje problém stylem ,,on je asi linej,

3

ne? “ atp.), vnimame to prosté trochu jinak a raciondlni pristup ne vidy funguje.’

Odpoveéd’ F Zena:
., Priznam se, ze na prvni reakce si moc nepamatuji. Hlavné ono to taky nebylo dost

dlouho jasné, co ma za problém a v jaké mire ho to ovlivni. KaZzdopadné uz predcasny
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porod byl pro rodice velkym stresem a hodné se natrapili. Ve vysledku si myslim, Ze to
o néco lip prijal tata, protoze je takovy pecovatelsky typ. Mama je spis
perfekcionistka, takze je pro ni tézsi smirit se s tim, Ze nema zdravé dité. Prarodice to
myslim vzali docela ok, spis jim bylo lito nasich. Reakce znamych byly v zdasadeé
pozitivni, méli jsme jejich podporu. Meéli jsme i velké stésti na dobrou skolku a Skolu,

kde nam vysli vstric.

Odpoveéd’ G muz:
., Reakce rodicit moc nevim, tusim, zZe chteli rychle dalsi dite, protoze védeli, ze by se
pozdeéji bali; prarodice od matky slibovali, ze budou jezdit rodiciim pomahat — zuistali
u slibovani; u sousedu a znamych netusim. Prekvapil mé doktor, ktery pry rodiciim
poprvé sdélil, Ze je sestra postizend a Ze nejhorsi na tom bude to, Ze se to bude
uvéedomovat, protoze je mentalné v pordadku. Asi jsem nékdy zaslechl jak rodice nékdo

lituje.

Odpovéd’ H muz:
., Nepamatuji si, rodice potrebovali cas na vychovu. Ostatni reagovali normalné a

vesmes positivne. *

Shodnost vypovédi:
Obavy, trapeni a smutek rodict, litovani rodiny ze strany okoli, netaktni jednani ze
strany okoli, ale také obdiv okoli za pé¢i rodiny o dité s postiZenim, Vv nékterych ptipadech

nepfijeti situace ze strany prarodicili, absence podpory ze strany prarodica.

3. Do jaké miry jste byl/a povéfen/a peCovanim o VaSeho sourozence? Zapojil/a jste

ho do svych her a zabav?
Odpoved’ A Zena:

., Vzhledem k tomu, Ze sourozenec byl mym pranim a byla jsem uz dost velka, zapojila
Jjsem se témer rovnocenné do kazdodenni péce. Myslim, Ze péce o néj se stala, ne vzdy
K jeho prospéchu, , rodinnym programem®. Brali jsme to jako naprostou
samoziejmost. Vzhledem k vékovému rozdilu, jsem spise byla v roli , spolecnice-
pecovatelky“, snazila jsem se mu maximalné vénovat, at' uz slo o pomoc se skolnimi

povinnostmi, tak o vyplnéni volného casu, snazila jsem se tim ulehcit i rodicum,
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chodila jsem bratra vyzvedavat do skoly, apod. Myslim, Ze se celd rodina snazila o to,

aby vyrustal, pokud mozno ve standardnim rodinném prostredi.

Odpoveéd’ B muz:

,, Castecne.
Odpoveéd C zena:
., Adekvatné dle situace — necitila jsem se pretizena a osizena. Zapojeni do her a zabav

¢

bylo adekvatni devitiletéemu vekovéemu rozdilu.

Odpovéd’ D Zena:
.,V podstatée se moje povinnosti nijak zvlast nelisily od "povinnosti starsiho

"o

sourozence .

Odpovéd’ E Zena:

,Ano, péce o bratra byla vyraznou zménou v mém Zivoté. Nevadilo mi to, naopak,
brala jsem to jako prirozenou soucdst rodinného fungovani a vzdjemné pomoci.
Jednalo se o pomoc (z mé strany dobrovolnou) s kazdodenni obsluhou, vzhledem
k veku jsem byla zapojena také do praktickych vkolii typu doprava do skolky. Velka
cast toho vseho vychazela uz z faktu, Ze se jednd o mladsiho sourozence, bez ohledu na
fyzické postizeni. Nicméné handicap zvysil potiebu této pomoci — bratr byl prece jen
méné samostatny nez ostatni déti jeho véku, spoustu dilcich ukonu bylo treba délat za
néj nebo mu s nimi pomahat (samoobsluha, hygiena, rovnovdha,...).

Myslim, zZe dlouho mi to nevadilo a nepremyslela jsem o tom. Pozdeji pristoupily
urcité rozpory, neprilis ostré, ale prece vnimané.

Za prvé, zacalo mi trochu vadit, Ze jako ,,spolehlivy nejstarsi sourozenec mam vice
povinnosti v tomto smeéru nez md mladsi sestra. Ta sice také dospivala a viastné dosla
do veku, kdy by se mohla zapojit misto mé (navic ja uz jsem zacala resit jiné véci a tzv.
vilastni Zivot), ale protoze jsme uz meli néjak nastaveny zazity model, tyto rozdily néjak
pretrvaly a do urcité miry pretrvavaji dodnes. Aspon ja to tak vnimala. Vadilo mi, Ze
ja mam byt ta, co ma tzv. vzdy prednost v zodpovédnosti, zatimco sestra méla zcela

volny rezim. Takze trochu problém s celkovou sourozeneckou konstelaci. Myslim, Ze se
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to promita do vseho (jak do mych pocitii, tak napr. do podvédomé nespokojenosti
sestry s tim, ze ji rodice neberou tak vazné — i kdyz to ma své vyhody a podobne.

Za druhé, vychova ditete je asi v kazdé rodiné jednim z hlavnich choulostivych bodii.
Tim, Ze jsem byla vyrazné starsi a Ze mé rodice hodné zapojovali, zacala jsem mit i
nazory na bratrovu vychovu atd. a ocitla se v mirném rozporu, ze je sice mohu mit, ale
autoritu maji samozrejmé rodice (byt nejsme nijak autoritativni rodina, jako spis
takova liberalni komunita. TakZe mi napr. vadilo (a dodnes je to citlivé tema), Ze
bychom mohli bratra ,, nutit* do vétsi samostatnosti, uvolnit trochu tu ochrannou péci
atd. a ze by to mohli byt k prospéchu vsem, a predevsim jemu. Zkratka Ze funguji
V urcitém modelu, ktery ale (byt jsem k nécemu kriticka) mohu ovlivnit jen trochu, tj.
logicky mnohem méné nez rodice.

Co se tyce hrani a zdbavy, tady je to specifické opét vzhledem k vekovému rozdilu —
hodné jsem si s nim hrala, ale spis uz tak, jako se napr. rodic snazi zabavit své dité.
Trochu vic ,,sourozeneckou‘ hru bych vidéla spise v pripadé jeho a své mladsi (pro
nej o cca 10 let starsi) sestry. Dalsim aspektem bylo i to, Ze je to kluk a my holky —
S trochu jinymi zajmy (dodnes mam problém poslouchat dlouhé detailni liceni valecné
pocitacové hry). Ale v dalsich oblastech jsme se dokazali spojit vsechny tii déti — na
chalupé v prirode, pri stavbé domecki a podobné, kde jsme mohli komunikovat a bavit
se spolecné bez ohledu na rozdil veku a pohlavi. Dnes je to zas trochu jiné, obcas nas
model pripomina formaci ,,ctyri dospéli a jedno diteé“, coz je pro bratra dnes uz také
nesnadné akceptovat, nicméné kdyz jsme byli mladsi, myslim, Ze to jesté nebylo tak
vyrazné. Dnes je dulezité podporovat bratrova kamarddstvi s vrstevniky (neni treba je
nejak umeéle podporovat, je dost komunikativni, ale spiSe umoziiovat détem, aby se
vidaly i mimo Skolu, brat na vikendy atp.). Toto si myslim, Ze v naporu vSech dennich
povinnosti (na strané bratra Skoly a — 7 mého pohledu — az prilis mnoha zajmovych
krouzkii) nestihame zrovna idedlné, myslim, ze by to mélo byt organizovdino trochu

Jinak. “

Odpovéd’ F Zena:
,,O brachu jsem se starala hlavné, kdyz jsem byla mensi. Dejme tomu tak od mych 10
do 14 let. To jsem si S nim hrdala hodné, co si pamatuju. Léto jsme travili s rodinou na
chalupe. Ve ctrnacti jsem ale zacla chodit do skautského oddilu a ten mé zaujal

natolik, Ze jsem na ,,malého brachu‘ neméla moc myslenky. Také mi bylo od rodicii
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vycitano, ze se mu (na rozdil od sestry) malo vénuji a malo s nim pomaham. Zaroven
ale myslim, ze driv ani neméli takovou ditveru v moji zodpovednost, zZe by mi ho vzdy
sverili napriklad na doprovod ze skolky apod. S rodinou uz ted moc casu netravim, ale

s bratrem se v rdmci svych moznosti snazim pomdhat. *

Odpovéd G muz:
., Vzhledem ktomu, Ze jsem mladsi tak v détstvi skoro vitbec. O sestru jsem zacal
pecovat az od 15, kdy jsem ji obcas krmil, oblékal, cistil zuby, chodil ji pomoct na
zachod, atd. Obcas jsem ji nekam odvezl. S postupem veku jsem tyto ukony delal

casteji. Od 18 ji vozim autem. Jako mali jsme si hrali a prali se. *

Odpovéd’ H muz:
., Nikdy jsme toto nevnimal. Moje aktivita byla zcela prirozena. Je to pro mé

samoziejmost. *

Shodnost vypovédi:

Zapojeni do her s casteCnym omezenim nekterych aktivit vzhledem k postizeni
sourozence, ¢asto pomoc s péci o sourozence, v nékterych ptipadech zdravy sourozenec spise
V pozici pecovatele, pé€e o sourozence se stava tzv. rodinnym programem, v jednom piipadé

rodic¢i vy¢€itano, Ze se sourozencem s postizenim malo pomaha.

4. Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradia a spoluzaki, kdyZ se setkali
S VaSim sourozencem s télesnym postiZzenim?
Odpovéd’ A Zena:

Nezodpovezeno.

Odpoved’ B muz:

¢

,, Vesmeés velmi pratelske. *

Odpoved C zena:
., Nijak zviastni u vetsiny lidi. Nejhure jsem vnimala neprijeti situace od vzdalenejsi

3

rodiny (prarodice, tety...), u kamaradii jsem problém nezaznamenala.
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Odpovéd’ D Zena:
., Paradoxné reakce mych spoluzakit a kamaradii byly veskrze pozitivni, neméli s tim
zadny probléem. Byli jen "upozornéni”, aby se k ni chovali jako ke zdravé, ze o svém
postizeni vi, takze Zadnou litost nebo prehnanou snahu a ohledy- v zajmu jeji integrace

“«

do spolecnosti a budouci samostatnosti.

Odpovéd E Zena:
., Nékteri — ti opravdu blizci kamaradi — o tom za ta léta védi celkem presne, takze
reagovali a reaguji primérené (to je nezvelicuji to ani nezlehcuji). Jini — ti vzdalenéejsi
— na to hledeli zarazené a nechapave, ale stydéli se ptat a ja zase neméla potrebu to
S nimi néjak vice sdilet nebo vysvétlovat. Par mych ,,znamych “-vrstevnikit mé jesté
doneddvna dokazalo ,,nadzvednout* tim, Ze se pri setkani vzdy neopomnéli ,,zeptat na
chudadka brasku* — jakoze soucitné, ale viastné jsem méla pocit, Ze se ptaji, protoze
maji dojem, Ze se to slusi a patri. Na tenhle pristup jsem asi dlouho reagovala
(vnitiné) trochu precitlivéle, protoze mi to prosté pripadalo pokrytecké. Ale je lepsi
nebrat podobné situace prilis osobné nebo vazné — a taky nejde generalizovat, nékdo
se prosté jinak ptat neumi, jiny ma zas pocit, ze je tzv. slusne o tom timhle zpiisobem
mluvit. Vyhovuje mi komunikovat o tom spis vécné a bez zbytecnych ,,velkych gest”,

¢

coz ale ne vzdycky lidi umi.

Odpoveéd' F Zena:
., Pamatuji se, Ze jsem se stydéla svym kamarddim vict, Zze mam nemocnyho brachu.
Takze pak nékdy, kdyz ho vidéli, byla jejich reakce divna, protoze to nevédeéli. Snazila
jsem se tvdrit, jako Ze je vSechno uplné ok, ale moc jsem to nezviadala. Na jednu
stranu tikat, Ze je v pohodé a na druhou stranu vysvétlovat, Ze néktery véci u néj

fungujou jinak — Ze tohle neumi a tohle prosté nejde, nebylo asi uplné idedlni. *

Odpovéd’ G muz:
., Sestra chodila o rok vys do Sko,l kam jsem chodil ja. Prislo mi, Ze to berou tak néjak
normalné. Nekteré to zaskoci, protoze nevi ze zacatku jak se sestrou komunikovat,
nebo ji nerozumi. Vcelku velka cast mych kamaradu je zaroven jejimi kamarady.
Veétsinou vsak svym kamaradum veknu o své sestre a pak se s ni pripadné setkaji.

Negativni reakce jsem asi nezazil. Asi mam dobry kamarady “ (ismév)
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Odpovéd H muz:
,, Odlisné. Kladné i zaporné. U nékterych lidi mé prekvapila reakce, kdyz se zachovali

opakem nez bych si myslel, at' kladne, ci zaporné. Jakoby se diky tomu ukazali v

«

pravém svetle.

Shodnost vypovédi:

Pozitivni a pratelské reakce kamaradd, nékdy zaporné, v n€kterych piipadech naoko
pfedstirany zajem o sourozence s postizenim, V jednom piipadé stud zdravého sourozence za
sourozence s postizenim, divna reakce kamarada v tom smyslu, Ze je to zaskocilo, zarazilo,

nechapali to, ale ostychali se ptat.

5. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu naroki rodicii ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (P¥i¢emz odpovida: 1- nejméné naroki, 5 - nejvice naroku).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢i ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (PFi¢emZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Odpovéd A Zena:

Skala narokd Skala laskavosti
| | | | | | | | | |
[ [ [ [ | [ [ [ [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Odpoveéd B muz:
Skala narokd Skala laskavosti
| | | | | | | | | |
[ [ [ [ | [ [ [ [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Odpoved C zena:

Skala narokd Skala laskavosti

| |
[ [
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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Odpovéd’ D Zena:

Skala narokd Skala laskavosti

|
|
1 2 3 4 5

I I I I
1 2 3 4

lon L

., Nevim presné, jak je otazka myslena, pokud myslis naroky na mé (i na moji starsi
sestru), ale jako bézné, ne v ramci péce o postizeného, tak rozhodné 5, vidycky na nds
kladli vysoké naroky. Co se tyce laskavosti, opéet bez ohledu na to, zda jsme doma meéli

postizené dite, tak asi prumer, tedy za 3 (takova metoda "cukru a bice)* (ismeév)

Odpovéd’ E Zena:

Skala narokd Skala laskavosti
| | | | | | | | | |
[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
,, To neni snadné kvantifikovat a snad to zcela nezkresluji.
Odpovéd’ F Zena:
Skala naroka Skala laskavosti
| | | | | | | | | |
[ [ [ [ | [ [ [ [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Odpoveéd G muz:
Skala naroka Skala laskavosti
| | | | | | | | | |
[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

,Jestli je to skala naroku na péci o sestru tak za 2. Jestli celkovych, co se tyce pomoci

V domdcnosti tak 4. Co se tyce skaly laskavosti - spis ano rodice jsou na mé laskavi.

Odpoveéd H muz:

Skala narokd Skala laskavosti

[ [ I [ | [ [ | I
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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Skdla narokii - 3 - tiplné stejné jako k brachovi. Samoziejmé bratr potieboval v
Jistych ohledech specialni péci, ale to neznamenalo, Ze by nas rozlisovali. Nikdy mezi

nami rodice nedélali rozdily a vidy na nas kladli stejné naroky.

Shodnost vypovédi:
Skala narokli rodic¢ti na zdravého sourozence (pficemz 1 odpovida nejméné narokiim)
— nejcCastéji vymezena stupném 2, 4, 5, 3. Skéla laskavosti ze strany rodicl nejCastéji

vymezena stupném 4, 5, 3.

6. Jste presvédcen/a, Ze rodi¢e k vim jako sourozencum pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti VaSemu sourozenci?
Odpovéd’ A Zena:

Nezodpovezeno.

Odpovéd’ B muz:

3

,Spravedlive.

Odpovéd C zena:
, Vredlu a sodstupem casu mam pocit spravedlivého pristupu. V puberté jsem
samoziejmé méla pocit, Ze tu a tam je néco nespravedlivé, ne vsak s ohledem na
postizeni.

Odpovéd’ D Zena:
\ Zadné dité snad nemd pocit, Ze se k nému rodice chovaji spravedlive, ne?
Nemyslim si, Ze by nespravedlivost az tak pramenila z postiZeni, spiSe z ohledu na vék-
byva vétsinou skutecnosti, Ze na nejmladsiho z rodiny jsou kladeny nizsi naroky a i
"vychovné metody a praktiky" jaksi "méknou." (ismév)
Jediné, co mé napada je, Ze mladsi sestra prodélala Fadu operaci, tedy pobytii v
nemocnici, naslednych rekonvalescenci, rehabilitaci a pobytii v ldznich. Matka to
samozriejmé absolvovala v§echno s ni, takze vétsinu casu byla s ni a ne doma. Nicméné
nam to se starsi sestrou vibec nevadilo, naopak, kazda chvilka "klidu" a "samoty"

doma bez rodicii byla vitana spiSe pozitivné. * (lismév)
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Odpovéd’ E Zena:
,,Co to je spravedInost? (usmev) Myslim, Ze rodice mi vénovali spoustu pozornosti a
vénujeme si ji vzajemné dodnes. Nesporné velkou zménou bylo narozeni mladsi sestry
(vzdor vsemu vyse uvadenému ale predesilam, Ze mame spolu krdasny vztah a jsme
V podstatné nejlepsi kamardadky), kdy se to trochu ,,rozdelilo*, ale nemam pocit, ze
V neprospech jedné z nas. Narozeni bratra a reSeni jeho zdravotnich problémii bylo
samoziejmé zasadnim prelomem a velika cast rodicovské i rodinné pozornosti se
presunula na nej. Ale to mi prislo jako prirozena zména — jako urcita vyvojova faze i
jako logicky dusledek celé té narocné situace. Takze ano, rodice zacali vénovat
bratrovi hodné pozornosti — ale to my vsichni, i ja a sestra. A nevadilo mi to, byl to
pro mé vSechno novy, spise pozitivni a zajimavy aspekt. Myslim, Ze pro sestru to bylo
jiné a mozna tézsi, protoze ji bylo deset a do té doby byla tim tzv. mladsim milackem
ona. Nicméné k bratrovi samoziejmé také prilnula, chovala se k nému hezky, tésilo ji

ho chovat atd. Zadna takova sourozeneckd zkusenost prosté neni cernobila.

Odpovéd’ F Zena:
., Nepamatuji si, zZe bych méla néjaky pocit nespravedInosti. Pokud ano, tak ale asi jen
ten bézny, jako k jakémukoli mladsimu sourozenci, s postiZzenim to myslim nesouviselo.

Navic od néjakych téch ctrnacti jsem se stejné vic zajimala o kamaraddy.

Odpoved G muz:
., Nebyli nespravedlivi. Jako dité jsem to tak citil. Ted zpétné asi ne. O néco vic
pozornosti vénovali sestie, ale pozornost odpovidala jejimu postizeni. Snazili se byt

‘

spravedlivi. *

Odpoveéd H muz:

«

,Spravedlive. *

Shodnost vypovédi:
Rodi¢e byli spravedlivi, vétSinou vénovali vice pozornosti sourozenci s postizenim,
coz je dle sourozencii pochopitelné. Pokud se vyskytla nespravedlnost, vnimali ji spiSe

Z pozice starsi k mlad$imu, nez z hlediska toho, Ze maji sourozence s postizenim.
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7. Mél/a jste moZnost se rodi¢im svéfovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?
Odpoved’ A Zena:

Nezodpovezeno.

Odpovéd B muz:

,, Tuto moznost jsem mél, ale mnoho jsem ji nevyuzival.

Odpovéd C zena:
., Moznost jsem méla, neslo by o pridelavani starosti (tak by to nevnimali rodice ani
jsem to tak nevnimala ja), ale nikdy jsem neméla prilis§ potiebu — spiSe jsem se

‘

sverovala kamaradkam.

Odpovéd D Zena:
., Nikdy jsem nebyla typ clovéka, ktery by se sveroval rodiciim, bez ohledu na

¢

sourozence.

Odpovéd E Zena:
,,Oba rodice jsou dost citlivi lidé se smyslem pro humor, se kterymi jsme (vSechny
deti) byly zvyklé mluvit oteviené o vsem mozném. V daném obdobi (narozeni bratra,
kdy mi bylo mezi 15 a 16) se pro mé kryje s dospivanim, tedy s obdobim, kdy bych asi
zacala resit ruzna témata ,,skryté “, zacala je prozivat jinak nez jako ,,dite “ bez ohledu
na tu novou rodinnou uddlost. Pravdou ale je, Ze s narozenim bratra a s védomim a
Fesenim jeho problému jsem si v sobé vytvorila mnohem silnejsi pocit zodpovédnosti a
nutnosti ,,chranit své blizké“ — myslim, Ze ne vZdy to ma pozitivni diisledky. Naucilo
mé to vic ,,zachovavat klid*“, snazit se resit narocné situace, snazit se byt oporou, ale
taky to vede k tomu, Ze nékdy potlacuju vlastni pocity slabosti, zahdnim unavu nebo
viastni naroky do kouta, tvarim se navenek pozitivné a spolehlivé, a pak mé obcas stoji
trochu sil ,, nezhroutit se nékde v koutku . Snad to nezni nafoukané nebo sebelitostive,
spis si uvedomuju, ze ne vzdy je to idealni a Ze je potreba to vyvazovat, aby nahodou

ten ,, kotel “ nevybuchl. “
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Odpovéd’ F zena:
., V nasi rodiné jsme vidycky fungovali dost oteviene, takze pokud meé trapilo néco,
S ¢im bych potrebovala jit za rodici, nebyl problém se s tim svérit. Co jsem tak obcas
skryvala, byly Spatné znamky ve skole. Rodice byli vstricni, spis jsem nékdy méla pocit,

¢

Ze by chteli, abych jim toho Fikala vic.

Odpoveéd’ G muz:

., VZdy jsem s nimi mluvil o vsem. “

Odpovéd H muz:

., Ano mél jsem moznost. *

Shodnost vypovédi:

Oteviena komunikace s rodi¢i, v nékterych ptipadech ji vSak nebylo vyuzivano.

8. Mluvili jste primo o télesném postiZeni s rodici?
Odpovéd A Zena:
., Pozdéji ano, sledovala jsem jejich snahu ziskat pomoc, jak ze strany standardni

mediciny, tak ze strany alternativni mediciny, apod. *

Odpoveéd B muz:

., Velmi malo.

Odpovéd C zena:

‘

,,Ano, oteviené jsme hovorili o vSem s tim spojenym.

Odpoved' D zena:
,Ja i starsi sestra jsme veédely moc dobre o existenci télesného, ale i mentadlniho
postizeni. Jak jiz bylo Feceno, matka pracovala v kojeneckém ustavu, kde byla
postizenych deti cela rada. Chodily jsme ji navstévovat, takze jsme se bézné s témito
detmi setkavaly a tedy nikdy to pro nas nebylo nic tak strasné divného nebo

3

exotického.
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Odpovéd’ E Zena:
, Ano, mnohokrat a v riuznych souvislostech. Ale myslim, ze slovni spojent ,,télesné
postizeni* se u nas nikdy moc nepouzivalo. Mluvili jsme spise o konkrétnich potiZich
(jak rozcvicit jemnou hybnost pravé ruky, co ta zkracujici se Slacha, jestli souhlasit s
operaci, jak nacasovat lazné, jestli bratr zvladne nekolikakilometrovy vylet, jestli mu
mam s sebou nasadit ortézu), protoze to je to, co je potreba v praxi resit. Mirné
diskuse o terminu ,,postizeni* nebo ,, handicap* spis vznikaly tehdy, kdyz jsme s nimi
byli konfrontovani z okoli — my nebo primo bratr a pak jsme si o tom prosté
popovidali. Nebranim se tomu oznaceni, protoze koneckoncu, néjak se takovym
probléemiim a s nimi souvisejicim spolecenskym a psychologickym souvislostem rikat

musi, ale myslim, Ze je to dvousecné oznaceni. *

Odpovéd F zZena:
., Parkrat jsme se o tom bavili, hlavné v souvislosti s tim, jak by mohl byt samostatny.
U deéti s objektivnim fyzickym handicapem je tézké najit hranici toho, co po ném chtit,
aby zvlddal. Clovék nékdy nevi, jestli to nebo ono skutecné nezvldada nebo je na to jen
liny nebo se mu nechce. Také jsme se o tom bavili, kdyz jsem byla jeden rok s bratrem
jako doprovod v ldznich (jezdi tam kazdé léto). V laznich byly déti jak takika zdrave,

tak silné postizené, takze se s tim clovek musel néjak konfrontovat.

Odpoved G muz:

,,Jo, casto. I se sestrou.

Odpovéd H muz:

,Ano. “

Shodnost vypovédi:

Oteviena komunikace o postiZeni s vyjimkou jednoho respondenta.
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9. Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZeni VaSeho sourozence?
Popiipadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

Odpoved’ A Zena:
,Domnivam se, zZe ne, ale je fakt, ze vzhledem k véku jsem se o néjaké odborné
lékarskeé nazory tolik nezajimala. Byla jsem prosté rdada, Ze mam bratra a brala jsem
to, Ze nebude vse o.k. jako prosty fakt. Asi jsem si tu realitu uplne neuméla

predstavit.

Odpovéd B muz:
,,O postizeni jsem mél informace primérené véku, o mozZnostech ekonomického a

¢

SocCialniho zabezpeceni zadné.

Odpovéd C zena:
. Jak jsem jiz Fikala. Rodice netajili nic, co jsem chtéla vedet, jsem se mohla zeptat,

3

pokud to nerekli sami.

Odpovéd D Zena:
,, Informace jsem méla vSechny potrebné, pred osvojenim jsem védéla co prijde a
nevadilo mi to a ani dnes mi to zpétne nevadi a rozhodné bych nazor nezmenila, tedy

neprislo mi to divné ani tehdy, ani dnes. *

Odpovéd’ E Zena:
, Myslim, Ze ano. Kromé ustnich informaci jsem si mohla (a obvykle chtéla) procist
lékarské zpravy a podobné. Co se tyce existence socidlnich prispévkii apod., tam uz je
to slabsi, ale v zakladnich obrysech snad ano (hrazeni lécebnych pobyti), v tomto
smeru jsem u rodicu vnimala napr. diskuse o zarazeni do skupiny tézkého nebo
lehkého zdravotniho postizeni a s tim souvisejicich ,,vvhod“ versus prirozeny odpor

Fazeni do tezsi kategorie, nez Ze bych méla prehled o vsSech konkrétnich mozZnostech

podpory. “
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Odpovéd’ F zena:
,,Co se tyce viastniho zdravotniho postizeni, tak si myslim, Ze jsem informaci méla
dost. Hlavné jich asi ani moc nebylo potieba, z denni zkusenosti clovék sam nejlépe
vedel, jak to vypada a co se tyce prognoz do budoucnosti, tak to stejné nebyl nikdo
moc schopny predpovédet. I kdyz fakt je, Ze hodné doktorii kdyz bratra po delsim case
videli, bylo prekvapeno, jak je na tom dobre. O ekonomické zabezpeceni sourozence,

se priznam, jsem se v détstvi nezajimala. *

Odpovéd G muz:
O postizeni ano. Od 11 jsem jezdil se sestrou na tabory pro lidi s postizenim, ktery
jsem i chvili vedl, takze jsem se kolem této problematiky motal od mala. Od cca 15
jsem mél ponéti o socialnich sluzbdch, které jsme ale nevyuzivali a nevyuzivame do

ted. V detstvi ale nevim k cemu by mi byly. Nebo nékomu jinému. *

Odpovéd’ H muz:

‘

., Ano. Byl jsem uvedomen. *

Shodnost vypovédi:

Dostatek informaci o postizeni, o ekonomickém zabezpeCeni a socialnich sluzbach

mén¢ nebo se o n¢ nezajimali.

10. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste peCoval/a o sourozence Vy
a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemz 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by
vypadala?
Odpovéd’ A Zena:
Péce rodica Vase péce
| | | |
[ I I I
1 2 3 4

[3;
=
N
w
I~ 4
o

Odpoveéd’ B muz:

Péce rodicu Vase péce

| |
[ [ [ [ [
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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Odpovéd C zena:
Péce rodica Vase péce
| | | | | | | |
[ I I I [ I [ |

| |
| [
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

,, Tomuto moc nerozumim. Maminka byla doma ,,na péci o osobu blizkou*, méla
neplacené volno, tedy se starala ve valné vetsine. Ja jsem se angazovala po Skole, ale
spise jako se sourozencem jako takovym — nehledé na postizeni. Pomahala jsem pri

ucenti do skoly, pomoc s domacimi pracemi apod. Prosté nej/starsi sourozenec. “

Odpovéd D Zena:
Péce rodica Vase péce
| | | |
[ I I I

1 2 3 4

o L
=
N
w
N
o L

,,J,3...cela rodina naplno.*

Odpovéd’ E Zena:
Péce rodica Vase péce
| | | |
[ I I I

1 2 3 4

[S -
=
N
lw —+
N
o

Odpoveéd' F Zena:

Péce rodica Vase péce
|
[

|
[
1 2 3 4 5

lon L

1 2 3 4
Odpoveéd G muz:
Péce rodica Vase péce

|
[
1 2 3 4 5

R
N
w
IS
o1
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Odpovéd H muz:
Péce rodica Vase péce
| | | | | | | | | |
[ I I I | [ I [ I |

1 2 3 4 5 1 2

1w
N
a1

¢

., Rodice se starali vic, a ja vic nez mdlo.*

Shodnost vypovédi:
Péce rodicii na stupnici (pficemz 1 odpovidad nejmensi péci) — nejCastéji vymezena

stupni 5, 4 a péce sourozenct vyjadiena stupni 4, 3, 1, 2, 5.

11. Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZenim?
Odpovéd’ A Zena:
» Myslim, Ze §irsi rodina si moc nevédéla rady, jak ke zdravotnimu postizeni pristoupit
a jakym zpiisobem by mohla pomoci. Snazili jsme se o ,,normalni* rodinny Zivot,
spolecné oslavy, apod., to probihalo celkem bez problému. Ale néjakou vyraznou
pomoc V péci zdravotné postizeného jsem nezaznamenala, ani sama nevim, jak by méla

¢

vypadat. Prosté Sirsi rodina a my jsme Zili jako by zadné omezeni nebylo.

Odpovéd’ B muz:

3

,, Kromé prarodicii nepodporovala. *

Odpoved C zena:
., Minimalné. Neprijali, Ze jsme si ji osvojili. To jsme veédeli a prilis se jich o pomoc

(napr. hlidani) neprosili.

Odpoved' D zena:
., Temer vibec, opét, jak jiz bylo Feceno, zbytek rodiny se s novou skutecnosti nikdy

dostatecné nesrovnal, tudiz od nich rodice ani pomoc nezadali.
Odpovéd E Zena:

,,Dokud byli nazZivu, hodné se zapojovali prarodice z matciny strany, to byla velka

pomoc. Z druhé strany méne, ale to bylo dano hlavné vnéjsimi faktory (bydleni, starost
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o ostatni vnoucata, zdravotni problémy), nez neochotou. Z ostatni rodiny mé nic

zasadniho nenapada, mame fajn vztahy, ale nestihame se casto vidat. *

Odpovéd F Zena:

., Prarodice pomahali s hlidanim, hlavne o vikendech.

Odpoveéd’ G muz:
., Prarodice od otce i do tedka chodi za sestrou domii (kde bydli s rodici) a davaji ji
obéd, pomadhaji s oblecenim, atd. Cim je starsi, tim méné péce potiebuje. Ted tam
musi byt jen 1 hodinu. Predtim hlidali sestru, kdyz rodice byli v praci. Druzi prarodice

jezdili jen v krajnich pripadech. Jinak tusim, ze nds nikdo vyrazné nepodporoval.

Odpovéd H muz:

,, Nékteri byli snazivi, vstiicni.

Shodnost vypovédi:

Podpora prarodict jen v nékterych rodinach.

12. Jak Vas ovlivnilo pe€ovani o sourozence v planech do budoucna - Vv rodicovstvi,
volbé profese apod.?
Odpoved’ A Zena:
., V rodicovstvi jsem ziejmé prehnané , pecovatelsky‘ typ, vzhledem k tomu, Ze obé
dcery jsou mnedonosSené, prozZivali jsme na zacatku velké obavy, zda se zdravotni

¢

postizeni nebude v rodiné opakovat. V profesnim Zivoté bez viivu.*

Odpoveéd’ B muz:

I3

., Neovlivnilo.

Odpovéd C zena:
., Tezko Fict. Myslim, Ze to ovlivnilo muj pohled na svét jako takovy, otazku priorit, ale
jestli se jednalo o volbu profese, to asi ne. I kdyz mé problematika handicapovanych
zajima, uvazovala jsem o studiu, ale nakonec jsem dala prednost studiu andragogiky

“ o«

S tim, Ze specialni pedagogika miize byt mym ,, konickem *.
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Odpovéd’ D Zena:

., Vitbec, studuji a vénuji se uplné jinému odveétvi, pracuji se zviraty, ne s lidmi.*

Odpovéd E Zena:

., Myslim, ze mé ovlivnilo hodné a vic, nez si uvédomuji a nez bych si priznala. Co jsem
S to néjak reflektovat, je otazka rodicovstvi. Prestoze mam — myslim, Ze docela bohaté
— zkuSenosti, viastni rodicovstvi mé zatim vitbec a nijak nelakalo a nelaka. To je dano
samozrejmé i jinymi faktory, ale nékdy po dvacitce jsem si uvédomovala celkem silné,
Ze jakkoli je zkuSenost a vztah s mladsim bratrem uzasnou a diilezitou soucasti mého
Zivota, citim to taky jako ,,ochutnavku* toho, jak narocné miize rodicovstvi byt. A
prestoze si myslim, Ze to nasi rodinu hodné semklo a Ze jsem zjistila, Ze bych to
zvladala, je to pro mé zdroven zdroj obav a urcité unavy do toho brzy jit ,,na viastni
peést“. A obcas, kdyz si predstavim, zZe bych méla mit dité, nékde vzadu v hlavé mi
naskoci, ,,chtéla bych spis holcicku, chlapecka uz prece mam*. To je docela vtipna
pointa. Nerekla bych ale, Ze mam obavu primo z toho, zZe by se mi narodilo dité, které
bude mit také zdravotni problém. Pokud by to nebylo nic tzv. vazného, nevadilo by mi
to — je potieba problémy Fesit, ucit se s nimi Zit, pracovat a bojovat, aspon nase
rodinna zkusenost nam prinesla i spoustu dobrého a hodné véci (v pozitivnim sméru)
zrelativizovala. Nicméné v souhrnu a celkem: az mé to prekvapuje, blizka predstava
viastniho ditéte mi vitbec nic nerika a myslim, Ze to v§e néjak souvisi. Sestra, ackoli to
je dané i tim, Ze 7esi jiné veci, je na tom stejné. Ted jen rozmotat, nakolik je v tom ten
faktor zkusenosti s vyrazné mladsim sourozencem s télesnym postizenim klicovy, Ze.

Co do profese, tam mé to primo neovlivnilo. Spis si casto uvédomim realitu toho
zdanlivého klisé, Ze ,,zdravi mame jen jedno* a zZe se my lidi (tFeba v oblasti kariéry)

‘

Casto stresujeme a trapime vécmi, které vlastné nejsou tak dulezité.

Odpoved’ F Zena:
,, Ve volbé profese mé to nijak neovlivnilo, ale v planovaném rodicovstvi ano. Na jednu
stranu by mé to melo motivovat mit dite driv, aby byla mensi pravdépodobnost, zZe se
mi narodi postizené dite. Na druhou stranu vsak, a to u mé zatim prevlada, mam
trochu nadsazenou predstavu o tom, kolik péce dité vyzaduje. Kdyz vidim, jak

intenzivné a na jak dlouhou dobu je potreba se o dité starat, trochu mé to deési a
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rozhodné se do toho zatim nehrnu. Beru to tak, Ze muzu mit dité idedalné az kdyz budu

sama dostatecné samostatnd a ochotna vénovat veskery sviij cas nekomu jinému. *

Odpoveéd’ G muz:
., V rodicovstvi pozitivne, ¢lovek ma aspon zkuSenosti s péci. Strach z toho, Ze mé déti
budou mit také specialni potreby, jak se to tak rikd, se nebojim. S profesi mé to
ovlivnilo tak, Ze jsem zalozil v 09 0.S., které vytvari platformu pro setkavani lidi
S hendikepem a bez néj. A to predevsim deti, ¢i mladistvych. Studuji obor, ktery se

zabyva mimo jiné neziskovych organizaci. *

Odpovéd’ H muz:

,,Rozhodné mé to ovlivnilo, napr. tak, Ze nemyslim sam na sebe atd. “

Shodnost vypovédi:
Ve volbé profese vétsinou bez vlivu az na jednu vyjimku, rodicovstvi ovlivnéno

schopnosti pecovat, v tom, kdy zakladat rodinu.

13.V ¢em dalSim Vas ovlivnilo postizeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)
Odpovéd’ A Zena:

I3

,,Nemam pocit, Ze bych kdy prozivala néjaka omezeni.

Odpovéd’ B muz:

3

,, Neovlivnilo.

Odpoved C zena:
., Nikdy, ale opravdu nikdy, jsem nevnimala jakékoli omezeni financi ¢i rodicovské
lasky. Jsem rada, Ze jsme tri sestry. Finance jsem nikdy nevnimala jako to hlavni a
nepocitovala jsem jejich nedostatek. Obohaceni ,, lidské* pro mé bylo a je daleko

cennéjsi. “

72



Odpovéd’ D Zena:
., Tak z pohledu zdravy vs. postizeny mé to neomezovalo nijak, pouze z pohledu starsi

sourozenec versus nejmladsi. *

Odpovéd E Zena:
Finance — myslim, Ze ne (rodinny rozpocet byl vidy , tak akordt®, t0 je Zadné velké
vyskakovani vzhledem ke 3 détem, ale spokojeny Zivot ano).
Rodicovska laska — myslim, zZe dostala dalsi rozmery, ale rozhodné ji to neomezilo.
Nova zkuSenost — rozhodné ne zcela lehka konfrontace s osudy lidi, kteri resi podobné
a mnohem tézsi problémy. To pro mé bylo deprimujici (setkavani se u lékarii,
V détskych laznich — smutné pribéhy riiznych rodin), ale i nové a podnétné: objev, Ze
lidi se nevzdavaji ani v drsnych situacich, seznameni se se spoustou zajimavych a
milych lidi, kdy to ,,postizeni* je sice urcitym vychodiskem seznameni a urcitym
spolecnym tématem, ale na druhé strané to neni to ,jediné", kolem ceho se vsechno
toci. TakzZe zkuSenost v nejednoduché reflexi ,, postizeni* (,, patiime tzv. mezi né? “, co
to vSechno znamena?) — nevzeslo z toho néjaké prosté pouceni, ale poucné to je.
Casovy rezim — relativné velky zdsah do rodinného fungovini, do casovdni
Jjednotlivych aktivit, a to v jistém obdobi i pro mé (kdy bylo bratrovi cca do 7 let, pro
mé spojeno pak s urcitou flexibilitou vysokoSkolskych rozvrhii). Vétsinovou casovou
zatez nesli samozrejmé rodice, predevsim otec (hlavné proto, Ze jeho prdace to
umoznovala, zdroven je v tom hodné aktivni), ale musela jsem se hodné zapojit a
nejednou i prizpiisobovat vlastni program.
Vetsi ,, stazeni se do rodiny“ - myslim, ze v obdobi 15-19 let jsem trochu omezila riizné
externi aktivity, az mi to bylo mymi vrstevniky vycitano. Bylo by prosté dobre v rodiné
a zaroven jsem méla i podveédomé pocit, ze je to potieba, byt doma a zapojovat se do
vSech cinnosti a starosti. Myslim, Ze to nebylo dano jenom bratrovym problémem, ale
Ze to urcitou roli kazdopadne — at’ uz primo (,, musim hlidat brasku*) nebo neprimo

¢

(pocit vétsiho sepjeti s rodinou) hralo.

Odpoveéd’ F Zena:
,,Jisté financni omezeni tady bylo, ale to bylo do urcité miry dano i tim, Ze jsem ze ti'i

deti a rodice k tomu navic opravovali stary statek. Co se tyce vztahii v rodiné, vnimam
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to tak, Ze z nas ti'i deti jsem byla vzdy nejvic mimo rodinu. Bratr byl (a zatim je) zcela
zavisly na rodiné a starsi sestra naopak fungovala jako treti rodic, hodné se vzdy
zapojovala do péce o bratra a domacnost. Da se Fici, ze nase rodina vzdy fungovala
hodné pospolité, na miyj vkus nékdy az moc, takze jsem se snazila z toho unikat. Moznd
to ale miize byt i naopak, ze jsem se citila kviili bratrovi trochu prehlizena a proto si
hledala zabavu jinde. Tezko Fict, co je ceho pricina a nasledek. Velka péce o bratra
bude asi dana i tim, Ze je nejmladsi z nas tri a vyrazné mladsi nez my dvé sestry, takze
je viastné skoro jedinacek. Vzdycky dostal prvni posledni co chtél, ale tim, Ze ja jsem

Vv té dobe uz byla docela velka, nijak zvlast jsem to neresila. *

Odpovéd’ G muz:
., Chodil jsem na dobré soukromé skoly, na které bych jinak nechodil. Méné osobniho
Casu, protoze jsem se staral o sestru. Krom toho doma byli jakoby 4 lidi a jenom 3

uklizeli. Asi si vic vazim zdravi.

Odpovéd’ H muz:

3

., Nijak zvlast' v necem, je to pro mé normalni.

Shodnost vypovédi:

Bez vlivu na omezeni financi, az na jednu vyjimku, dostate¢na rodicovska laska.

14. Co Vam pomahalo pfi zvladani této obtiZzné Zivotni situace?
Odpovéd’ A Zena:
,, Obtiznou zivotni situaci jsem si diky rodiné neuvédomovala. Tézka byla kazdorocni
3-mesicni odlouceni, kdyz Tom odjizdél do lazni. Takze to byla opét rodina, kterd se

spojila a vzajemné se podporovala i v tézsich chvilich (odlouceni, nemocnice, apod.). “

Odpovéd’ B muz:

3

,, Nevim. *

Odpoved C zena:

,,Nebyla obtiznd, neslo o to, Ze by se sourozenec stal postizenym po urazu, ale se vsim

.....
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Odpovéd’ D Zena:

., Nebyla to pro mé obtizna situace. *

Odpovéd E Zena:
., Vzajemné rodinné vztahy. Jiné vztahy (sdileni s kamaradkou atp.) prilis ne.
Pomdhalo mi také — to asi plati obecné — i udrzovani viastnich konickii a zajmui,

pozdeji i otevirani vlastniho prostoru ,,venku* (cestovani, akce s kamarady). “

Odpovéd F zZena:
,Nevim, co mi pomdhalo. Ale prijde mi hlavné dobré, v komunikaci s brdachou
fungovat na jedné roviné — ,,jako partak*. Ma dva rodice a dvé o hodné starsi sestry,
takze co mu podle mé nejvic chybi, je sourozenec podobného veéku a dalsi kamaradi.
Autorit ma podle mé dost. Vidim to i na tom, jak na mé reaguje. Myslim, ze mu

vyhovuje muj kamaradsky pristup. *

Odpovéd’ G muz:

¢

,,Nic, zas tak tézky to neni.*

Odpovéd’ H muz:

,, Vtipy a obcasné nepochopeni okoli.

Shodnost vypovédi:

Rodina, udrZzovani vlastnich konickli a zajm.

15. Domnivate se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla

néjaka pozitiva a prinosy?
Odpoved’ A Zena:

., Pro mé jsou to jen samd porzitiva, jednak utrideni Zivotnich hodnot, jednak bratra
velice obdivuji, jak vse zvlada, dokdze si zorganizovat pomoc, jak je stdle pozitivni,
umi se uzasné a nakazlivé smat, dokazal vystudovat vysokou skolu, snazi se pomahat i
dalsim postizenym, predndsi o asistenci, atd., atd. Samozrejmé dokaze byt i pekné
protivny (ismev), aby nevysel jen se svatozari na hlave (ismeév). Prestoze je mladsi, je

to miij ,,velky “ bratr a mame se rddi, to je prosté fakt.
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Odpovéd’ B muz:

., V urcitéem ohledu ano, zejména v pohledu na hodnoty Zivota.

Odpoved C zena:
., Jiné priority, obohaceni po ,, lidské strance“, nereseni malickosti, uvédomeni si, ze
postupem casu, kdy je sestra v podstaté samostatna, studuje stredni Skolu, uspésné
sportuje (juniorskad svétova vicemistryné v disku a ostépu). Sama se sebou je srovnand,

«

., neresi se* a neni ditvod, abych to prehnané resila ja. *

Odpovéd’ D Zena:

,,Rozhodné ANO!! v podstaté vice kladii nez zaporu. Zdravy clovek si totiz vitbec
neuvédomi, jaké malickosti pro néj, mohou byt obrovskou prekazkou pro postizeného.
V prvni radé reakce lidi na ulici. U nas, v malém mésté, bylo invalidni dité néco
poneékud exotického (dnes uz je situace o néco lepsi, spolecnost je informovanéjsi o
moznostech postizeni). Bylo tézké ditéti, které je "jiné" nez ostatni vysvetlovat, Ze to, Ze
Jje jiné neznamena, ze je to Spatné. Kolemjdouci ji riizné neprijemné okukovali, hlavné
malé deti, které evidentné netusily, co to znamenda, ale diky snaze varovat ji pred
takovymi situacemi se s tim vypordadavala statecné a kolikrat jim na jejich pohledy i
ledasco odvétila.

Dale jsem si uvédomila, v jak moc nebezbariérovéem sveété Zijeme. Zdravého cloveka
vitbec nenapadne, jak velkym problémem miize byt pro nékoho vysoky obrubnik bez
najezdu nebo se Spatnym ndjezdem (kolikrat je takovyto najezd vyroben z dlazebnich
kostek, nebo ma naprosto neskutecny sklon), spatny sklon chodniki, vsudypritomné
schody a schiidky vsech kategorii, uzky nebo nefunkcni vytah, dvere-Spatne se
otevirajici nebo dokonce dvojité a zejména doprava - dopravni prostredky
(nedostatecné najezdy, obrovské mezery nebo vySkové rozdily mezi vozem a
nastupistéem, opéet schody a schiidky, malo nizkopodlaznich vozii, nenavazujici spoje, to
je pak cestovani i na kratkou vzdalenost na cely den) osobne si myslim, Ze kazdy
projektant nové budovy, ndadrazi, ndstupist' a podobné, véetné tviircii jizdnich radu by
si mél vyzkousSet sednout si na ten invalidni vozik a opravdu si zkusit, jaké by to bylo,

kdyby se takto mel pohybovat a dopravovat.
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Dalsim prinosem je urcite pokora, ohleduplnost a zvoleny pristup "hlavné neskodit" a
"nikdy nevis, kdy se co stane tobe". Prehnand snaha o pomoc miize ovsem, dle mych
zkuSenosti, vyvolat opacny ucinek-vyvolat v postizeném pocit, zZe je nemohouci, prosté

" ¢

tak néjak jednat s nimi pokud mozno jako s "normalnimi” ale s "omezenim pohybu".

Odpovéd E Zena:
., Urcite — jak uz jsem rikala (pres bratra jsme nasli spoustu novych, dobrych pratel —
Skolkovy kolektiv, relativizace Fady hodnot, nova zkusenost). Shrnuto, hodné to sbliZilo
nasi rodinu (ne, Ze bychom nebyli sblizeni uz predtim), hodné jsem se toho i ja —a my
vSichni — naucila (prakticky 1 vV uvazovani). Spoustu dilc¢ich veci je na takové situaci
deprimujici: Ze nemiizete blizkému uplné pomoci, Ze vas zranuje, kdyz vidite, jak se
trapi, kdyz nemiiZete svéemu sourozenci uplné odlehcit nejapné poznamky okoli nebo
jeho objektivni neschopnost néco fyzicky provést a (coz je nejhorsi) jeho psychickou
bezmoc z toho. To jsou takova hlavni, spis§ emociondlni negativa. Ta prakticka
(nutnost omezit sviij program, prizpusobovat se atd.) jsou vlastné druhorada. Ale to
vSechno md i svou potistranku — a ta je dost intenzivni: nebadt se (aspon ne prilis), byt
vdecny, hledat, ptdt se, uzivat si vSechno dobré, komunikovat s druhymi lidmi. Mozna
to zni pateticky, ale je to tak, a myslim, ze prave zkuSenost, na kterou se ptate, tuhle
rovinu odkryla ¢i zvyraznila. TakZze — neni to vidy snadné nebo jednozmacné, ale

porzitiva prevazuji.

Odpoveéd’ F Zena:
., Urcité si pak clovék vice uvédomuje nesamoziejmost zdravi a samostatnosti. Clovéka
to také uci vetsi toleranci, trpélivosti, chapavosti a ohleduplnosti. Vice premysli o tom,
co si muze viici druhym dovolit a kde jsou jeho limity. Neustdle to také pripomind, Ze

bychom meéli mit pokoru. “

Odpovéd’ G muz:

‘

,, Vice si vazim zdravi.

Odpoveéd H muz:

Ano dokazu se starat o lidi. Vim, co to obnadsi. ZkusSenost. “
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Shodnost vypovédi:

Hlavne pozitiva, relativizace fady hodnot, zejména zdravi a samostatnosti. Zkusenost.

16. Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencum, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MiuZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt prinosné.

Odpoved’ A Zena:

Nezodpovezeno.

Odpovéd B muz:
,, Kromé vlidné péce rodiny a odborné zdravotnické péce je nutné podstatné zlepseni
financniho zabezpeceni postizeného jedince stdatem, od této skutecnosti se do velké

«

miry odviji vse ostatni.*

Odpovéd C zena:
., Informovanost na vsech urovnich (o limitech postiZeni). Diilezité je, aby rodice
neodsunuli zdravé sourozence na druhou kolej, aby je opomijeli ,,jen* proto, Ze druhy
Jje postizeny. Je dobré znat svou roli, své postaveni — to nesmi byt ani ve stylu ,, musis
pecovat o chudaka sourozence* ani ,,ty jsi zdravy, hraj si/starej se sam, ted on

‘

potrebuje me“. To je zacatek konce.

Odpoved' D zena:
,Na tuto otazku asi nedokdzu odpoveédet, ale myslim si, Ze je treba pristupovat ke
zdravému i postizenému diteti co nejpodobnéji. Nevzbuzovat ve zdravém pocit viny a
ménécennosti za to, zZe je zdravy a ze miize deélat vic véci a je tu v podstate od toho, aby
nemocnému za kazZdou cenu ustupoval a naopak nepéstovat v postizeném za kazZdou
i . Lo . co g, e N
cenu pocit "jd jsem chudinka, ja nic nemiizu a vsichni mi sluzte" nebot’ byt postizeny,

miize byt sourozenec velmi samostatny, jak vim napriklad ze své zkuSenosti.

Odpovéd E Zena:
,Obavam se, Ze z hlediska néjaké systémové podpory nejsem dost obeznamenda.
Z hlediska obycejného, mezilidského, rodinného, je to samozrejmé vSechno o tom, jak

funguje ktera rodina — nakolik je schopnd o vécech oteviené jednat a byt aktivni,
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komunikovat se vSemi détmi, zapojovat vSechny do nastalé situace. Uzavirani se pred
realitou problemu ¢i prehnana snaha ostatni sourozence ,,chranit* pred tou ,, horkou
skutecnosti“ je kontraproduktivni. Samoziejmé neni snadné najit v tom vSem ty
sprdavné rovnovadzné body — a to ani v té otdazce, nakolik sourozence zapojovat (dat jim
tu duvéru, zapojit je do péce o postizeného sourozence, mluvit s nimi 0 tom) a nakolik
Jjim nechavat vlastni ,,détsky prostor* (neprendset na né vSechny ,,dospélé* starosti,
nepretézovat je celou situaci, neudélat z péce o sourozence nejaké nechténé bremeno).
Mpyslim si, Ze prinosné je tedy — at’ uz v rodiné, tak v spolecenském méritku — o vsem
otevieneé mluvit, krok za krokem (a je to asi mravenci prace) pracovat na onom
. odstigmatizovani *“ skutecnosti postizeni. Taky myslim (ze zkuSenosti nasi rodiny i
rodin, s nimiz jsme se diky tomu setkali), Ze informaci neni nikdy dost. Mnohokrat se
stalo, Ze jsme se napr. setkali s nekym, kdo byl v dané situaci nove, nic nevedel a
zoufale se doptaval mych rodicu, kam se vlastné obratit (napr. maminka, jejiz
chlapecek se nejevil neurologicky v poradku, ale jeji obvodni lékarka to smetla s tim,
Ze je proste ,,linejsi“ — mel DMO a bylo tieba rehabilitovat atd. vcas). Nejde o to,
vyvolavat paniku, ale zdroven mi pripada, Ze informovanost je nizsi, nez by méla byt.
U tezkych postizeni je to nekdy jednoznacnéji pozorovatelné. Jenze — CO je to ,,tézké
postizeni“? Mirnéjsi nebo stiedni postizeni, pokud neni vcéas rozpoznané a reseni, se
miize tezsim stat, resp. dojde ke stagnaci a pak uz je ndprava mnohem tezsi.

Ale kdyz se vratim k pozici sourozencii. Obdavam se, Ze je hodné na rodicich, a ti maji
samoziejmé v dané situaci plnou hlavu starosti s tim ,, problematickym *“ sourozencem.
Mdme také dobré zkuSenosti s Fadou lékarii a v neposledni radé psychologii a
specidlnich pedagogii (Fesili jsme ndstup do skoly atp.) — nelze generalizovat — ale
jejich role je také velmi dulezita. Mohou rodice podporit, upozornit na nékterd rizika
(vCetné rizik, kterd mad takovd situace pro sourozence ditéte), mohou tieba
komunikovat i primo se sourozenci, tj. podobné jako (v prvni rade!) rodice s nimi
mluvit a diskutovat o tom, co pro né situace znamenda, jak ji prozZivaji, co by treba
chteli zmenit atp. Neni to snadné, ale jde to — a sourozenci jsou V celém procesu
duleziti. Takze bohuzel nemam konkrétni navrh, jaka opatreni zavést, ale souhlasim, Ze

Jje to podstatné a uzitecné téema k diskusi a k reseni!
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Odpovéd’ F zena:
,To se podle mé neda tak obecné vici. Hlavné zalezi na tom, jak silné je jeho
sourozenec postizeny. Miij bratr je na tom nastésti docela dobre, takze nemam pocit,
Ze bych potrebovala s necim pomahat. Urcité je ale dobré si o konkrétnim typu
problému najit co nejvic informaci. Je to jednodussi, kdyz clovek vi, ze nékteré typy
probléemii, které ma vas sourozenec, jsou pro déti s jeho postizenim obvyklé, takze
svym zpusobem ,,normalni“. Také jsou pochopitelnejsi riizné projevy chovani a

¢

usnadnuje to spolecné fungovani. *

Odpovéd G muz:

,, Partner; ruzné organizace, které mohou na cas ulevit jak jim tak rodicum, pratelé. *

Odpovéd H muz:
, Narazit a uvédomit si, Ze takovy je Zivot. A vidycky miizeme narazit na horsi.

Uvédomit si cenu zdravi, Zivota. *

Shodnost vypovédi:

Zlepseni finan¢niho zabezpeceni jedince s postizenim statem, vétsi informovanost,
stejny piistup rodicl ke zdravému i postizenému ditéti, oteviend komunikace mezi rodic¢i a
zdravymi sourozenci o tom jak situaci prozivaji, co si pfeji zmenit, aktivni zapojeni vSech
¢lend rodiny, snaha o,,0dstigmatizovani skute¢nosti postizeni, odborna pomoc sourozenciim

ze strany psychologt a specialnich pedagogt.

17.Reili jste nékdy srodi¢i, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence
V budoucnosti? Oc¢ekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?
Odpoved’ A Zena:

Nezodpovezeno.

Odpovéd’ B muz:
,, Bracha bydli v domé s pecovatelskou sluzbou a u rodicii, stridavé a dle potreby, v
budoucnosti bude muset bydlet nespise v podobném domeé, jisté s moji pomoci podle

stavu a potreby.
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Odpovéd C zena:
,Ano, v podstaté postupné od zacatku. Sestra je zcela samostatna, kdyz pominu vozik,
tedy pokud bude mit bezbariérové bydleni, postara se o sebe sama. Toto je ziejmé az

nyni, drive jsme to samoziejmeé resili také.

Odpovéd D Zena:
,Moje invalidni sestra je naprosto samostatnd, schopna se o sebe plné postarat,
klidne by byla schopna bydlet sama, takze neni treba tento probléem néjak zdasadné
resit. Zkratka "bézna sourozeneckd vypomoc", ale zadny specialni rezim nebo opatreni

rozhodné neni tieba. “

Odpovéd’ E Zena:
. Myslim, Ze bratr bude — s jistymi dilcimi omezenimi — samostatny. Tj. napr. pracovné
by nemél mit problém, ale bézcem se asi nestane. Takto dle Vasi otazky jsme o tom
doma primo nemluvili a myslim, ze tak velka ,, disproporce“ tam v bratrové dospélosti
nebude. Je a bude to asi v duchu nazvu jednoho ceského filmu ,, Musime si pomdhat “.
I kdyz samoziejmé vSeho s mirou a v tom spravném sméru — protoze c¢im je bratr
starsi, tim na ném naopak pozoruji, jak chce a uci se byt samostatny. Nemluve o tom,

Ze to zacina byt uz i obrdcené. “

Odpoveéd' F Zena:
., Myslim, Ze jsme to az tak explicitné neresili. Parkradt jsme na to narazili, v souvislosti
S tim, Ze bratr nevi, na jakou skolu se ma v budoucnosti prihldsit a Ze resi, ¢im by chtél
byt. Myslim, ze mu moznd bude trvat delsi dobu, nez se osamostatni, ale néjaké
primérené zaméstnani verim, Ze si najde. Jeho zavislost na rodiné je podle mé spise

psychicka, nez ze by byl neschopen se o sebe v budoucnu postarat.

Odpovéd’ G muz:
,Ano. Je to vcelku problém. Sestra by urcité bydlela sama bez rodicu i ted nicméné
prakticky proveditelné to neni. Zvlast v dobé, kdy se rodice musi kromé ni pomalu
starat o sve rodice. Na to, aby mohla Zit plnohodnotny Zivot je odstehovani potieba.

Ode mé se to ocekava v situaci, Ze to jinak nepiijde. Nicméné planovat se to asi moc

81



neda. Jak to tak byva lideé s postizenim se nedoZivaji tak vysokého véku, jako lidé bez

nej.
Odpoveéd H muz:

,, Castecné, ale muyj bratr samostatny. “

Shodnost vypovédi:
Budoucnost sourozence fesili, véfi, ze sourozenec s postizenim bude schopen Zit

samostatné a oni pomohou v nejzazs$im piipadé.

3.4 Zavéry vyzkumu
Zaveéry prezentuji v ramci tii vytCenych vyzkumnych okruht, které byly stanoveny
takto:
1) Co respondenti vnimaji jako negativni a pozitivni na Zivoté se sourozencem
s télesnym postiZzenim.
2) Jak tato specificka zivotni zkuSenost respondenty ovliviiuje v jejich budoucim
zivotnim sméfovani.

3) Co oslovenym pomahalo pii zvladani této specifické Zivotni situace.

V ramci kazdého z vyzkumnych okruhi pak uvadim kategorie ziskané pomoci analyzy

dil¢ich témat, ktera se objevila v rozhovorech.

1) Negativni_a pozitivni_momenty v Zivoté zdravych sourozenci — na zakladé

vyzkumu jsem identifikovala celkem devét oblasti negativnich i pozitivnich momentt
Vv zivoté zdravych jedincl se sourozencem s télesnym postizenim:

e Narozeni sourozence s postiZenim a doba stanoveni diagnézy - téSeni se na
sourozence, prekvapeni, strach o maminku a o sourozence, zoufalstvi, ze nemuze
pomoci rodicim od smutku, snaha se zapojit do péce o sourozence, nespravedlnost
situace.

e Reakce rodici, prarodici — obavy rodici, trapeni a smutek rodict, litovani rodiny ze
strany okoli, netaktni jednani ze strany okoli, ale také obdiv okoli za pé¢i rodiny o dité
s postizenim, v nékterych ptipadech nepfijeti situace ze strany prarodicii, absence

podpory ze strany prarodict.
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2)

Podpora prarodici - podpora prarodicii jen v nékterych rodinach.

Sourozenectvi - zapojeni do her s ¢astecnym omezenim nékterych aktivit vzhledem
K postizeni sourozence, Casto pomoc s pé¢i o sourozence, v nékterych piipadech
zdravy sourozenec spise v pozici pecovatele, péce o sourozence se stava tzv. rodinnym
programem, Vjednom pfipadé zdravému sourozenci rodi¢i vycitano, Ze se
sourozencem s postizenim malo pomaha.

Reakce kamarada zdravych sourozencu - pozitivni a pratelské reakce kamaradu,
nekdy zaporné, V nékterych piipadech naoko pfedstirany zijem o sourozence
S postizenim, v jednom piipad¢ stud zdravého sourozence za sourozence s postizenim,
divna reakce kamaradda v tom smyslu, ze je to zaskocilo, zarazilo, nechapali to, ale
ostychali se ptat.

Naroky a laskavosti ze strany rodici - Skala narokt rodict na zdravého sourozence
(pficemz 1 odpovida nejméné narokiim) — nejcastéji vymezena stupném 2, 4, 5, 3.
Skala laskavosti ze strany rodi¢ti nejéasté&ji vymezena stupném 4, 5, 3.

Pristup rodi¢i k sourozenciim - rodice byli spravedlivi, vétSinou vénovali vice
pozornosti sourozenci s postizenim, coz je dle sourozencu pochopitelné. Pokud se
vyskytla nespravedInost, vnimali ji spiSe z pozice star$i k mlad$imu, nez z hlediska
toho, Ze maji sourozence s postizenim.

Péce rodici a péce zdravych sourozencii o sourozence s postiZenim - péce rodicu
na stupnici (pficemz 1 odpovida nejmensi péci) — nejcastéji vymezena stupni 5, 4 a
péce sourozencii vyjadiena stupni 4, 3, 1, 2, 5.

Pozitiva a prinosy sledované situace - hlavné pozitiva, relativizace fady hodnot,

zejména zdravi a samostatnosti. ZkuSenost.

Ovlivnéni budouciho Zivotniho smérovani zdravvch sourozencu— na zdkladé

vyzkumného projektu jsem identifikovala dv€ dualezité oblasti ovlivnéni Zivota
zdravych jedincti:

Pliny do budoucna tykajici se volby profese a rodicovstvi - ve volbé profese
vétSinou bez vlivu az na jednu vyjimku, rodicovstvi ovlivnéno schopnosti pecovat a
Vv tom, kdy zakladat rodinu.

Budouci Zivot sourozence s postiZenim - budoucnost sourozence fteSili, vefi, ze
sourozenec S postizenim bude schopen Zit samostatné a oni pomohou v nejzazs$im

piipadé.

83



3) Zdroje zvladani této specifické Zivotni situace — na zakladé¢ vyzkumu jsem

identifikovala celkem devét zdroji vyrovnavani se zdravych sourozencl se
specifickou Zivotni situaci:

e Zdroje zvladani - rodina, udrzovani vlastnich konickti a zajmu.

e Socialni opora v kontextu rodiny — oteviena komunikace s rodi¢i, v nékterych
pfipadech ji vSak nebylo vyuzivano vzhledem k osobnostnim rystim zdravych
sourozencdl.

e Informovanost zdravych sourozencu o postiZzeni ze strany rodifd - oteviena
komunikace o postizeni s vyjimkou jednoho respondenta.

e Informace o postiZeni, ekonomickém zabezpeceni a socialnich sluzbach - dostatek
informaci o postizeni, informovanost o ekonomickém zabezpeCeni a socidlnich
sluzbach méné nebo se o né zdravi sourozenci nezajimali.

e Spravedlivda vychova — zdravi sourozenci se shodli, Ze vychovu rodi¢l povazuji
s odstupem casu za spravedlivou.

e MozZnost srovnavani s osobami podobného osudu — setkani s lidmi s téz8im typem
postizeni a pocit vdé¢nosti za to, ze jsou na tom ve srovnani s nimi jest¢ dobre.

e Osobnost sourozence s postizenim — aktivni, pozitivn¢ naladény, v§imavy a vesely.

e Dalsi faktory usnadnujici prijeti situace — dobré ekonomické zabezpeceni zdravého
sourozence, dostate¢na rodi¢ovska laska.

e Zdroje pomahajici vyrovnavani se s obtiZnou Zivotni situaci - zlepSeni finan¢niho
zabezpeceni jedince s postizenim statem, vétSi informovanost, stejny piistup rodici ke
zdravému 1 postizenému ditéti, oteviena komunikace mezi rodi¢i a zdravymi
sourozenci o tom jak situaci proZivaji, co si pfeji zmenit, aktivni zapojeni vSech ¢lent
rodiny, snaha o0 ,odstigmatizovani“ skuteénosti postizeni, odborna pomoc

sourozencim ze strany psychologti a specialnich pedagogt.
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ZAVER

Na zavér se chci zabyvat tim, jak vysledky z vyzkumného projektu s ndzvem ,,Zivot se
sourozencem s télesnym postizenim* aplikovat do praxe.

Co se tyCe doporuceni rodi¢iim z vyzkumu vyplynulo, ze rodice by méli mit stejny
pristup jak ke zdravému ditéti, tak i k ditéti s postizenim. Dale si zdravi sourozenci velmi
cenili oteviené komunikace mezi nimi a rodi¢i, a to pfedev§im poskytnuti informaci o
postiZzeni jejich sourozence. Zejména by jim pfi jejich vyrovnani se situaci pomohlo, aby
s nimi rodice fesili to, jak situaci prozivaji, co si napf. pfeji zmeénit. Samotni sourozenci
vnimaji aktivni zapojeni vSech ¢lenti rodiny jako normalni a potfebnou. Nicméné by bylo
dobré, aby si rodice uvédomili, Ze by se svym zdravym ditétem méli jednat jako s ditétem a
ne pouze jako s dalsim dospélym pecovatelem. Neméli by od néj ¢ekat, Ze na sebe bude brat
vetsi odpovédnost, na kterou neni pfipraveno. Rodice by méli s détmi také pocitat pti
rozhodovani a projednavat s nimi rodinné zalezitosti, zejména kdyz se jich tykaji osobné.
MEéli by se snazit ptat na jejich ndzory a cenit si jich. Odpovidat na jejich otazky a reagovat na
jejich starosti je dobré jednoduse, ale jasné.

Dale se chci zabyvat otazkou, v ¢em muze rodinam a pfedev$im sourozencim lidi
s télesnym handicapem pomoci socialni prace?

Ze zavéra vyzkumného projektu ,,Zivot se sourozencem s télesnym postizenim*
vyplynulo, ze zdravi sourozenci nemaji téméf zadné povédomi o socidlnim zabezpeceni a
socialnich sluzbach vhodnych pro jejich sourozence s té€lesnym postizenim. V jednom piipadé
dokonce bylo uvedeno, Ze dosud Zadné socialni sluzby pro sestru s kvadruparetickou détskou
mozkovou obrnou nevyuzivali a nadale ani nevyuzivaji. Pfitom soufasna rozsahla nabidka
socialniho zabezpeleni a socidlnich sluzeb mize rodinam s takto postizenymi lidmi
vyznamné pomahat v jejich pecovani 0 znevyhodnéného jedince a vyznamné jim odlehcovat
V jejich kazdodenni péci.

Z vypovédi sourozencl lidi s télesnym postizenim také vyplynula potfeba vétsi
informovanosti jak pro né, tak pro jejich okoli a spole¢nost obecné. Zde by bylo vhodné, aby
se socialni pracovnici snaZili o co nejveétsi osveétu zejmeéna pro Sirokou vetejnost, ale stejné tak
pro rodiny a sourozence se znevyhodnénymi jedinci.

Velky vyznam v tomto by mohla mit i rliznd svépomocna hnuti, obCanské aktivity a
organizace pro osoby s postizenim. V soucasné dobé se tyto organizace zamétuji spiSe ptimo
na osoby s postizenim. O svépomocnych skupinach pise ve své Specidlni pedagogice napf.

Slowik toto: ,,nezastupitelné misto v oblasti socialni péce ma hnuti svépomocnych skupin a
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obcanské aktivity lidi s postizenim, jejich rodin a prdatel. Fenomén ,,self-help groups* ma
kromé velkého potencialu sice také urcita rizika (napr. v podobé jakési skupinove izolace
0sob s podobnym handicapem). Existenci a ¢innost sdruzeni, spolkii, nadacnich fondii nebo
nadaci mizZeme hodnotit veskrze velmi pozitivné. Dobre dopliuji to, co statem garantovanému
systému socidlni péce unikd nebo co neni schopen v dostatecné mire podchytit. Cinnost
neziskovych organizaci je o to cennéjsi, ze z velke casti predstavuje dobrovolnou aktivitu
jejich clenii, realizovanou mnohdy dokonce bez ndroku na jakoukoliv odménu, presto
zpravidla s velkym nasazenim a ve vysoké kvalité. “ (SLOWIK, 2007, s. 43)

Slowik dale uvadi, ze ,zastresujici platformou organizaci handicapovanych osob se
od roku 2000 stala zminénd Narodni rada zdravotné postizenych, ktera sdruzuje radu
neziskovych organizaci programové zamérenych na podporu a pomoc lidem s riznymi druhy
znevyhodnéni. Jejim hlavnim cilem je posileni hlasu handicapovanych obcanit ve spolecnosti,
a predevsim obhajoba, prosazovani a naplnovani prav, zajmit a potreb osob s postizenim. *
(SLOWIK, 2007, s. 43)

Z vysledki vyzkumu ,,Zivot se sourozencem s télesnym postizenim® viak vyplynula
potieba zdravych sourozencl mit své vlastni svépomocné skupiny, protoZze moznost sdileni a
srovnani s lidmi podobného osudu napt. formou pfimého kontaktu jim velmi pomahd pfi
jejich vyrovnavani se s touto obtiznou Zzivotni situaci. Rozvoj svépomocnych skupin pro
zdravé sourozence by byl jednozna¢né velmi pifinosnou variantou. Poméahat by mohly i
skupiny vzniklé kolem rodin s télesnym postiZzenim, které jednak mohou nabidnout potfebnou
pomoc a piijeti témto rodindm, ale zaroven nabourdvaji pocity stigmatizace rodin
S postizenymi Cleny. Jsou také formou tolik potiebné socialni opory, jejimiz pfinosy jsou
zejména podpora vlastniho usili ke zvladnuti situace, podpora hladkého fungovani vztahi
Vv socialnim okoli a zachovéni nad¢je.

Jak uvadi Chvatalovd, v zahranici, potazmo v zapadni Evropé a USA jiz existuji
organizace, které reaguji na potiteby sourozencu lidi s postizenim, at’ uz jsou jakéhokoliv
véku. Zdravi sourozenci V ramci téchto organizaci mohou diskutovat o svych zkuSenostech,
sdilet své myslenky a navzajem si pomahat. Jiny typ sluzeb pro sourozence nabizi seminafe,
které se zabyvaji otdzkami porucnictvi, bydleni v alternativnich zatfizenich apod. Sourozenci
lidi s postizenim se v zahrani¢i také podileji na pldnovani programii zajiStujicich pomoc
rodindm, jako je naptiklad kratkodoba péce nebo sluzby integrovanych zafizeni. Jak se
potvrdilo v mém vyzkumu v Ceské republice zatim mame v tomto sméru velké rezervy.

(CHVATALOVA, 2005)
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Své misto v podpotfe rodindm se znevyhodnénymi ¢leny maji jednoznaéné i rtizna
obcanska sdruzeni, cirkevni zafizeni a obecné prospésné spolecnosti.

Z vypovedi zdravych sourozenct lidi s télesnym postizenim téz vyplynula potieba
odborné pomoci ze strany psychologli a specialnich pedagogli. Pedagogicko-psychologické
poradny (PPP) se v soucasné dobé na tento typ poradenstvi primarné nezamétuji a ani
Specidlné pedagogicka centra (SPC) poradenskou Cinnost zaméfenou pouze na sourozence
ddti s postizenim nenabizeji (viz piiloha &. 4: Cinnost Pedagogicko-psychologické poradny a
Specialn¢ pedagogického centra). Ovsem do budoucna by bylo jist¢ piinosem, kdyby tato
poradenska zafizeni nebo né&jakd noveé vznikld zafizeni takové poradenstvi poskytovala,
zejména potiebnou psychosocidlni intervenci pro sourozence lidi s postizenim.

Jednim z cilli mé diplomové prace bylo poskytnout psychosocialni nahled na ptimou
zkuSenost sourozencll osob s télesnym postizenim. Vzhledem k obsdhlému souhrnu jak
teoretickych poznatkli prednich ¢eskych odbornikll na tuto problematiku a diky rozsdhlému
vyzkumnému projektu zaméfenému na zivot sourozencu lidi s télesnym postizenim, se
domnivam, Ze pokus o tento ndhled mohu hodnotit jako uspéSny. DalSim cilem mé prace bylo
nalezeni vhodné podpory rodicim a sourozenciim s handicapovanymi ¢leny v rodin€. Tento
cil je podrobné rozpracovan praveé v zavéru mé prace. Doufam, ze se mi i tento cil podaftilo
Castecné vyfesit, i kdyz jsem si védoma i toho, Ze tato problematika je natolik slozita, Ze by si
zasluhovala mnohem §ir$i diskuzi v interdisciplinarnim odborném plénu.

Zavérem bych rdda upozornila na to, ze zapojit se do Cinnosti ve prospéch
znevyhodnénych spoluobfani — at’ uz ¢lend rodiny, pratel, sousedl, nebo nasich bliznich
muzeme prakticky vSichni. Kromé jiného je to zfetelny projev vytvareni skute¢né obcanské

spole¢nosti a znakem vyspélosti daného statu. Budouci sméfovani je na kazdém z nas.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1: Rozdéleni forem DMO podle mezinarodni klasifikace

nemoci (MKN - 10) (tabulka)

KOD DLE MKN - 10 SLOVNI OZNACENI{

G80 Mozkova obrna

G80.0 Spasticka kvadruplegicka mozkova obrna
G80.1 Spasticka diplegicka mozkova obrna
G80.2 Spastickd hemiplegicka mozkové obrna
G80.3 Dyskineticka mozkové obrna

G80.4 Ataktickda mozkova obrna

G80.8 Smisena mozkova obrna

G80.9 Neurcend mozkovéa obrna

(Zdroj: Fisher, Slavomil, Skoda, Jiti. Specidlni pedagogika: edukace a rozvoj osob se somatickym,

psychickym a socialnim znevyhodnénim.)




Priloha ¢. 2: Udaje o rodinné konstelaci zdravych sourozencu

(tabulka)
Responde | Vek Pocet | Poradi Vztah Typ Dalsi Vzdélani
nti responde | déti responde | K postizené | postizeni informace responden
nta vrodi | nta mu ta
né sourozenci
A Zena 46 2 1. O 11 let DMO — Bratr Zije VS -
star$i nez kvadruspasti | v domacnosti | ekonomie
bratr cita s rodi¢i, (Ing.)
respondentka
ma jiz své
bydleni a
rodinu
B muz 51 2 1. O 2 roky DMO — Bratr Zije VS —
star§i nez kvadruparéz | v peCovatels | 1éCebna
bratr a kém domé, rehabilitac
respondent e
ma jiz své (doktorat)
bydleni a
rodinu
C Zena 27 3 1. 08,5 let Rozstép Sestra Zije VS -
starSi nez patefe a v domacnosti | andragogi
sestra hydrocefalus | s rodi¢i, ka a
respondentka | personalni
ma vlastni fizeni
bydleni ve
stejném
domé
s rodici
D Zena 25 3 2. 07 let Rozitép Sestra Zije SS —
star$i nez patete a v domacnosti | maturita
sestra hydrocefalus | s rodici, (nyni
respondentka | studium
prechodné, VS -
vétSinu tydne | veterinarn
na VS koleji | i)




E Zena 28 O 15 et DMO — Bratr zije VS -
star$i nez pravostranna | v domécnosti | socialni a
bratr hemiparéza | S rodici, kulturni

respondentka | antropolo

ma vlastni gie, VSE -

bydleni Asts
Managem
ent

F Zena 22 O 10 let DMO — Bratr zije VS -
star$i nez pravostranna | V domacnosti | biologie
bratr hemiparéza | s rodiéi,

respondentka
stiidave
domaau
pritele

G muz 23 O 2 roky DMO — Sestra Zije SS
mladsi nez | kvadruparéz | v domacnosti
sestra a s rodic¢i a

respondente
m

H muz 20 O 8 let DMO — Bratr zije jiz | SS's
mladsi nez | dyskineticka | samostatné maturitou
bratr forma S pomoci

osobnich
asistentd,
respondent

ve spolecné
domacnosti s

rodici




Priloha ¢. 3: Vyzkumné otazky
rozhovoru

Otazky pro sourozence lidi s télesnym postiZenim

Veék:

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani:
Diagnéza Vasi sestry/bratra:
Jste v poradi:

1. sourozenec

2. sourozenec

3. sourozenec

z polostrukturovaného

Vékova vzdalenost od sourozence (napft. o 2 roky starsi, nebo o 1 rok mladsi):

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni VaSeho sourozence?

(Pocity stresu, strachu, uzkoesti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni

hovoril?

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o

postiZzeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodi¢i? Jaké byly reakce

sousedi a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas

naopak mile prekvapily?

3. Do jaké miry jste byl/a povéfen/a peCovanim o Vaseho sourozence? Zapojil/a jste

ho do svych her a zabav?

4. Vzpomenete si, jaké byly reakce VasSich kamarada a spoluzaki, kdyzZ se setkali

S Vasim sourozencem s télesnym postiZenim?



10.

11.

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu naroki rodicu ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pfi¢emzZ odpovida: 1- nejméné narokii, S - nejvice naroku).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢a ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pfi¢emz odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

I I I I I I I I I I
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jste presvédcen/a, Ze rodice k vam jako sourozencim pristupovali spravedlivé?

Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti Vasemu sourozenci?

Mél/a jste mozZnost se rodi¢im svéirovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste

je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?

Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZzeni VaSeho sourozence?
Popripadé vzpomenete si, zda jste mél/a béhem détstvi dostatek informaci o

ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy

a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (priemz 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by

vypadala?

Péce rodict Vase péce

| ] ] ] | | ] | ] |
[ I I I | [ I [ I |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jak Vas podporovala Sirsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZzenim?



12. Jak Vas ovlivnilo pefovani o sourozence v planech do budoucna - v rodicovstvi,

volbé profese apod.?

13.V ¢em dal§Sim Vas ovlivnilo postiZzeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,

omezeni rodi¢ovské lasky apod.)

14. Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtizné Zivotni situace?

15. Domnivate se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla

néjaka pozitiva a prinosy?

16. Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencim, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MiZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale

mohlo by byt prinosné.

17.Resili jste nékdy srodi¢i, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence

V budoucnosti? Oc¢ekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?



Priloha ¢. 4: Prepsané odpovédi respondenti z polostrukturovaného

rozhovoru

Odpovédi A Zena
Veék: 46

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: Vysoka Skola ekonomicka — titul Ing.
Diagnoza Vasi sestry/bratra: DMO, kvadruspasticita
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vékova vzdalenost od sourozence (napi. o 2 roky star$i, nebo o 1 rok mladsi): bratr je o 11

let mladsi

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni Vaseho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

., Bratr se narodil, kdyz mé bylo 11 let a celé détstvi jsem porad chtéla sourozence,
takze jsem citila velkou radost. Zdravotni potize jsem si vitbec neuvédomovala. Védéla
jsem, Ze je nedonoSeny a Ze musi zistat v porodnici néjaky cas na pristrojich.
Predpokldadala jsem, Ze je to u nedonosenych deti normalni priibéh a domi prijde
zdravé miminko. O zdravotnich potizich se zacalo mluvit az kolem 1 roku. Zacali

¢

riizné prohlidky u lékaru a zacalo se tusit, Ze néco neni uplné v poradku. ‘

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodici? Jaké byly reakce
sousedi a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

., Mama byla predevsim velice znepokojena, bratr se narodil v listopadu, cely prosinec
se telefonovalo do porodnice, zda Zije, rodice méli velké obavy, mam dojem, Ze jsme
odjeli na par dni na hory, ziejmé jim bylo doporuceno zménit prostiedi a trochu se
Z tak velkého stresu odreagovat. Nakonec jsme doma vse pripravili a s velkou radosti
Cekali az budeme vsichni pohromade. Myslim, Ze reakce rodiny a sousedii na zdravotni

postizeni nastaly az pozdéji, ve chvili, kdy se ocekavalo, Ze zacne chodit. Do té doby
7



okoli zdravotni postizeni nezaznamenalo. Az tak ve 3 letech se obcas vyskytly
neprijemné situace, kdy jsme vezli bratra na kocarku a zacalo byt divné, proc tak velky
kluk jesté nebeha. Byla to velkd neznama i pro nejblizsi rodinu, do té doby jsme se se

zdravotnim postizenim takhle zblizka nesetkali.

Do jaké miry jste byl/a povéren/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?

., Vzhledem k tomu, Ze sourozenec byl mym pranim a byla jsem uz dost velka, zapojila
jsem se téemer rovnocenné do kazdodenni péce. Myslim, Ze péce o néj se stala, ne vzdy
kjeho prospéchu, , rodinnym programem®. Brali jsme to jako naprostou
samoziejmost. Vzhledem Kk veékovému rozdilu, jsem spise byla vroli , spolecnice-
pecovatelky “, snaZila jsem se mu maximalné vénovat, at uz slo o pomoc se Skolnimi
povinnostmi, tak o vyplnéni volného casu, snazila jsem se tim ulehcit i rodicim,
chodila jsem bratra vyzvedavat do skoly, apod. Myslim, Ze se celd rodina snazila o to,

aby vyrustal, pokud mozno ve standardnim rodinném prostredi. *

Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradi a spoluzaki, kdyZ se setkali
S Vasim sourozencem s télesnym postiZenim?

Nezodpovezeno.

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu narokiu rodi¢tu ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pficemz odpovida: 1- nejméné naroki, 5 - nejvice narokii).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodic¢i ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pii¢emzZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jste presvédcen/a, Ze rodice k vam jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti VaSemu sourozenci?

Nezodpovezeno.



7.

10.

11.

Mél/a jste moZnost se rodicum svérovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pired rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?

Nezodpoveézeno.

Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?
., Pozdéji ano, sledovala jsem jejich snahu ziskat pomoc, jak ze strany standardni

mediciny, tak ze strany alternativni mediciny, apod. *

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZeni VaSeho sourozence?
Popiipadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riiznych moZnostech socialnich sluzeb?

,Domnivam se, Ze ne, ale je fakt, Ze vzhledem k véku jsem se o néjaké odborné
lékarské nazory tolik nezajimala. Byla jsem prosté rada, Ze mam bratra a brala jsem
to, ze nebude vse o.k. jako prosty fakt. Asi jsem si tu realitu uplné neuméla

predstavit.

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy
a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by
vypadala?

Péce rodici Vase péce

[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZzenim?

., Myslim, Ze 5irsi rodina si moc nevedeéla rady, jak ke zdravotnimu postizeni pristoupit
a jakym zpiisobem by mohla pomoci. Snazili jsme se o ,,normalni‘ rodinny Zivot,
spolecné oslavy, apod., to probihalo celkem bez probléemu. Ale néjakou vyraznou
poOMOC V péci zdravotné postizeného jsem nezaznamenala, ani sama nevim, jak by méla

3

vypadat. Prosté sirsi rodina a my jsme zili jako by Zadné omezeni nebylo.



12.

13.

14.

15.

16.

17.

Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v plinech do budoucna - v rodicovstvi,
volbé profese apod.?

., V rodicovstvi jsem ziejmé prehnané ,, pecovatelsky“ typ, vzhledem k tomu, Ze obé
dcery jsou nedonosené, prozivali jsme na zacatku velké obavy, zda se zdravotni

«

postizeni nebude v rodiné opakovat. V profesnim zZivoté bez viivu.

V ¢em dalSim Vas ovlivnilo postiZzeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodicovské lasky apod.)

¢

,,Nemam pocit, ze bych kdy prozivala néjaka omezent.

Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtiZzné Zivotni situace?
., Obtiznou zivotni situaci jsem si diky rodiné neuvédomovala. Tézka byla kazdorocni
3-mesicni odlouceni, kdyz Tom odjizdel do lazni. Takze to byla opét rodina, ktera se

spojila a vzajemné se podporovala i v tézsich chvilich (odlouceni, nemocnice, apod.). “

Domnivate se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a prinosy?

., Pro mé jsou to jen sama pozitiva, jednak utridéni Zivotnich hodnot, jednak bratra
velice obdivuji, jak vse zvlada, dokdze si zorganizovat pomoc, jak je stile pozitivni,
umi se uzasné a nakazlive smat, dokdzal vystudovat vysokou Skolu, snazi se pomdhat i
dalsim postizenym, predndsi o asistenci, atd., atd. Samozrejmé dokaze byt i pékné
protivny (usmév), aby nevysel jen se svatozari na hlave (usmév) Prestoze je mladsi, je

to miij ,,velky “ bratr a mame se rddi, to je prosté fakt.

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozenciim, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MuZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt pfinosné.

Nezodpovezeno.
ReSili jste nékdy srodidi, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence

v budoucnosti? Oc¢ekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

Nezodpovezeno.
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Odpovédi B muz
Vék: 51

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: doktorat - 1éCebna rehabilitace
Diagndéza Vasi sestry/bratra: DMO, kvadruparéza
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vekova vzdalenost od sourozence (napft. o 2 roky starsi, nebo o 1 rok mladsi): bratr je o dva

roky mladsi

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni VaSeho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

., To bylo v utlém détstvi, nepamatuji se.

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZzeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodic¢ia? Jaké byly reakce
sousedit a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

., To bylo v utlém détstvi, nepamatuji se.

3. Do jaké miry jste byl/a povéfen/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?
,, Castecné.

4. Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradi a spoluzakii, kdyZ se setkali
S VaSim sourozencem s télesnym postiZzenim?

¢

,, Vesmes velmi pratelske. *

11



5.

10.

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu naroki rodicu ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pfi¢emzZ odpovida: 1- nejméné narokii, 5 - nejvice naroku).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢a ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pri¢emZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala naroki Skala laskavosti

| |
[ [
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jste presvédcen/a, Ze rodice k vam jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti VaSemu sourozenci?

‘

,Spravedlive.

. Mél/a jste mozZnost se rodi¢im svéiovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste

je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?

,, Tuto moznost jsem mél, ale mnoho jsem ji nevyuzival.

Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?

., Velmi malo. “

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZzeni Vaseho sourozence?
Popiipadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

,,O postizeni jsem mél informace primeérené véku, o mozZnostech ekonomického a

¢

socidlniho zabezpeceni zadné. *

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy

a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by

vypadala?

Péce rodicu Vase péce

| | | | | | | | | |
[ I I I | [ I | I |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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11. Jak Vas podporovala Sirsi rodina a okoli v pé¢i o sourozence s postiZenim?

,, Kromé prarodicii nepodporovala. *

12. Jak Vas ovlivnilo pefovani o sourozence v plinech do budoucna - Vv rodicovstvi,
volbé profese apod.?

., Neovlivnilo. “

13.V ¢em dalSim Vas ovlivnilo postiZzeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)

., Neovlivnilo. “

14. Co Vam pomahalo pii zvladani této obtizné Zivotni situace?

I3

,,Nevim.

15. Domnivate se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem S télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a prinosy?

I3

., V urcitém ohledu ano, zejména v pohledu na hodnoty Zivota.*

16. Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencim, ktefi maji v rodiné
sourozence s postiZenim? MiiZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt pfinosné.

., Kromé viidné péce rodiny a odborné zdravotnické péce je nutné podstatné zlepseni
financniho zabezpeceni postizeného jedince statem, od této skutecnosti se do velké

¢

miry odviji v§e ostatni. "

17.Resili jste nékdy srodi¢i, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence
V budoucnosti? Ocekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?
., Bracha bydli v domé s pecovatelskou sluzbou a u rodicu, stridave a dle potireby, v
budoucnosti bude muset bydlet nespise v podobném domé, jisté s moji pomoci podle

stavu a potieby.
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Odpovédi C Zena
Veék: 27

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: VS; FF UK andragogika a personalni fizeni
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vékova vzdalenost od sourozence (napf. o 2 roky star$i, nebo o 1 rok mladsi): o 8,5 let

mladsi

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni VaSeho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

,Jsem vjiné situaci. Sestru jsme si osvojili z deétského domova jiz s , jasnou*
predstavou jejiho zdravotniho stavu, tudiz Zadny Sok, strach apod. Naopak puvodni

«

prognozy byly horsi nez je realita. *

2. Pamatujete si, jaké byly reakce VaSi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodici? Jaké byly reakce
sousedi a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

., Prarodice neprijali, Ze jsme prijali dité s postizenim. Ve stylu ,,proc¢ si berete dité
S postizenim, kdyz mate 2 zdravé holky“. Od sousedu a znamych jsme se casto
dozvidali do oci to, jak nads obdivuji, ale za zady nas pomlouvali, jak to nechdpou.
Toto je ale, myslim, dano tim, Ze sestra neni , biologicky“ nase a nechapali tedy

I3

dobrovolné prijeti takového ditéte. Nemile mé toho prekvapilo spooooustu.

3. Do jaké miry jste byl/a povéfen/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?
,, Adekvatné situace — necitila jsem se pretizena a oSizena. Zapojeni do her a zabav

¢

bylo adekvatni devitiletéemu vekovemu rozdilu.
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Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradi a spoluzaki, kdyZ se setkali
S Vasim sourozencem s télesnym postiZzenim?
., Nijak zvlastni u vetsiny lidi. Nejhure jsem vnimala neprijeti situace od vzdalenéjsi

rodiny (prarodice, tety...), u kamaradii jsem problem nezaznamenala. *

Pokud byste mél/a vytvorit Skdlu naroki rodicu ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (PFi¢emzZ odpovida: 1- nejméné naroki, 5 - nejvice narokii).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢a ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pri¢emZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jste presvédcen/a, Ze rodice k vam jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti VaSemu sourozenci?

,Vrealu a s odstupem casu mam pocit spravedlivého pristupu. V puberté jsem
samozrejmé méla pocit, Ze tu a tam je néco nespravedlivé, ne vsak s ohledem na

postizeni.

Mél/a jste mozZnost se rodi¢im svéirovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pired rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?

,,Moznost jsem méla, neslo by o pridélavani starosti (tak by to nevnimali rodice ani
jsem to tak nevnimala ja), ale nikdy jsem neméla prilis potrebu — spiSe jsem se

¢

sverovala kamaradkam.

Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?

‘

,,Ano, oteviené jsme hovorili o vSem s tim spojenym.

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postizeni VaSeho sourozence?
Popripadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o

ekonomickém zabezpeceni sourozence a riiznych moznostech socialnich sluzeb?

.....

pokud to nerekli sami. “
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10. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pe¢oval/a o sourozence Vy

11.

12.

13.

14.

a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by

vypadala?

Péce rodici Vase péce

| ] ] ] | | ] | ] |
| | | | | | | | | |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

,, Tomuto moc nerozumim. Maminka byla doma , na péci o osobu blizkou*, méla
neplacené volno, tedy se starala ve valné vétsine. Ja jsem se angazovala po skole, ale
spise jako se sourozencem jako takovym — nehledé na postizeni. Pomahala jsem pri

uceni do skoly, pomoc s domacimi pracemi apod. Prosté nej/starsi sourozenec. “

Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZzenim?
, Minimdlné. Neprijali, Ze jsme si ji osvojili. To jsme védéli a prilis se jich o pomoc

(napr. hlidani) neprosili.

Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v planech do budoucna - V rodicovstvi,
volbé profese apod.?

., Tézko Fict. Myslim, Ze to ovlivnilo miij pohled na sveét jako takovy, otazku priorit, ale
jestli se jednalo o volbu profese, to asi ne. I kdyz mé problematika handicapovanych
zajimd, uvazovala jsem o studiu, ale nakonec jsem dala prednost studiu andragogiky

“ o«

S tim, Ze specialni pedagogika miize byt mym ,, konickem *.

V ¢em dalSim Vas ovlivnilo postiZeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)

., Nikdy, ale opravdu nikdy, jsem nevnimala jakékoli omezeni financi ¢i rodicovské
lasky. Jsem rada, Ze jsme tri sestry. Finance jsem nikdy nevnimala jako to hlavni a
nepocitovala jsem jejich nedostatek. Obohaceni |, lidské* pro mé bylo a je daleko
cennéjsi. “

Co Vam pomahalo pr¥i zvladani této obtizné Zivotni situace?

,,Nebyla obtiznd, neslo o to, Ze by se sourozenec stal postizenym po urazu, ale se vsim

.....
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15. Domnivate se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla

16.

17.

néjaka pozitiva a pFinosy?

,,Jiné priority, obohaceni po ,,lidské strance*, nereseni malickosti, uvédomeéni si, Ze
postupem casu, kdy je sestra v podstaté samostatna, studuje stiedni Skolu, uspésné
sportuje (juniorska svétova vicemistryné v disku a ostépu). Sama se sebou je srovnand,

,,neresi se a neni duvod, abych to prehnanée resila ja.

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozenctiim, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MiuZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt prinosné.

., Informovanost na vsech urovnich (o limitech postiZeni). Diilezité je, aby rodice
neodsunuli zdravé sourozence na druhou kolej, aby je opomijeli ,,jen* proto, Ze druhy
je postizeny. Je dobré zndat svou roli, své postaveni — to nesmi byt ani ve stylu ,, musis
pecovat o chudaka sourozence* ani ,,ty jsi zdravy, hraj si/starej se sam, ted on

‘

potrebuje me“. To je zacatek konce.

Refili jste nékdy srodidi, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence
V budoucnosti? Oc¢ekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

., Ano, v podstaté postupné od zacatku. Sestra je zcela samostatna, kdyz pominu vozik,
tedy pokud bude mit bezbariérové bydleni, postara se o sebe sama. Toto je ziejmé az

I3

nyni, drive jsme to samoziejmé resili také. "
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Odpovédi D Zena
Vék: 25

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: gymnazium (tedy SS, maturita)
Diagndza Vasi sestry/bratra: rozstép pateie, hydrocefalus (vSe geneticka a vrozena vada)
Jste v poradi:

1. sourozenec

2. sourozenec

3. sourozenec

Vékova vzdalenost od sourozence (napft. o 2 roky starsi, nebo o 1 rok mladsi): o 7 let starsi

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni Vaseho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

., "Sestru" jsme si vzali jako rodina do péstounské péce z kojeneckého ustavu v Praze,
kde moje matka pracovala jako zdravotni sestra, S jejim postizenim jsme byly, ja i
moje starsi sestra, obezndmeny a zcela informoviny predem. Zadné pocity strachu
nebo uzkosti jsem nepocitovala, naopak, tésila jsem se na novou malou sestru, i kdyz

Jjsem védéla, ze je nemocnda, a Ze to bude jiné nez predtim. “

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZzeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodic¢ia? Jaké byly reakce
sousedi a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

,,Reakce matky i otce byly pozitivni, jak jsem rikala, bylo to rodinné rozhodnuti.
Reakce prarodicu ovsem byla mnohem horsi. Nemohli se smifit s tim, Ze se rodice
rozhodli "vzit si cizi dité" a jeSté k tomu postizené. Dalo by se Fici, zZe jim vycitali, zZe
na ukor nds dvou se chtéji starat o cizi décko. Samoziejmé ani ja, ani moje starsi
sestra jsme to tak nebraly a rozhodné jsme si nepripadaly odstrcené ci diskriminované
nebo bez péce. Bohuzel nemile me prekvapila reakce i zbytku rodiny a blizkého okoli.
V podstaté se obdobné jako prarodice shodovali na tom, Ze je to pritéz a dalo by se
Fici, Ze misto podpory jsme se dockali opovrzeni.

Naopak mile mé prekvapily reakce ponékud '"'Sirsiho okoli", znamych, spoluzakii i
ucitelii. Jejich reakce byly diametrdalné odlisné a rozhodnuti povazovali za
"frajerinu".
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3. Do jaké miry jste byl/a povéren/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?
, V podstaté se moje povinnosti nijak zviast nelisily od "povinnosti starsiho

"o

sourozence .

4. Vzpomenete si, jaké byly reakce Vasich kamaradi a spoluzaki, kdyZ se setkali
S VaSim sourozencem s télesnym postiZenim?
., Paradoxné reakce mych spoluzakii a kamaradii byly veskrze pozitivni, neméli s tim
zadny problém. Byli jen "upozornéni”, aby se k ni chovali jako ke zdravé, Ze o svém
postizeni vi, takze zadnou litost nebo prehnanou snahu a ohledy- v zdjmu jeji integrace

“«“

do spolecnosti a budouci samostatnosti.

5. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu naroki rodi¢ia ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pri¢emz odpovida: 1- nejméné naroki, 5 - nejvice narokii).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodici ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pficemz odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

,,Nevim presné, jak je otazka myslena, pokud myslis naroky na mé (i na moji starsi
sestru), ale jako bézne, ne v ramci péce o postizeného, tak rozhodné 5, vidycky na nds
kladli vysokeé naroky. Co se tyce laskavosti, opét bez ohledu na to, zda jsme doma méli

postizené dité, tak asi prumer, tedy za 3 (takovd metoda "cukru a bice) (iismév)

6. Jste presvédcen/a, Ze rodice k vam jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti Vasemu sourozenci?
., Zdadné dité snad nemd pocit, ze se k nemu rodice chovaji spravedlive, ne?
Nemyslim si, Ze by nespravedlivost az tak pramenila z postizeni, spisSe z ohledu na vék-
byva veétsinou skutecnosti, Ze na nejmladsiho z rodiny jsou kladeny nizsi naroky a i

"vychovné metody a praktiky" jaksi "meknou"” (usmév)
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10.

Jediné, co mé napada je, zZe mladsi sestra prodeélala tadu operaci, tedy pobyti v
nemocnici, naslednych rekonvalescenci, rehabilitaci a pobytii v ldznich. Matka to
samoziejmé absolvovala vSechno s ni, takze vétsinu casu byla s ni a ne doma. Nicméné
nam to se starsi sestrou viubec nevadilo, naopak, kazda chvilka "klidu" a "samoty”

doma bez rodicii byla vitana spise pozitivné. (ismév)

Mél/a jste moZnost se rodi¢im svéirovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?
., Nikdy jsem nebyla typ cloveka, ktery by se sveroval rodiciim, bez ohledu na

sourozence.

Miluvili jste pFimo o télesném postiZeni s rodici?

,Ja i starsi sestra jsme védely moc dobre o existenci télesného, ale i mentdlniho
postizeni. Jak jiz bylo Feceno, matka pracovala v kojeneckém ustavu, kde byla
postizenych déti cela rada. Chodily jsme ji navstévovat, takze jsme se bézné s témito
detmi setkavaly a tedy nikdy to pro nas nebylo nic tak strasne divného nebo

I3

exotickeho.

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZzeni VaSeho sourozence?
Popripadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

, Informace jsem méla vSechny potiebné, pred osvojenim jsem védéla co prijde a
nevadilo mi to a ani dnes mi to zpétne nevadi a rozhodné bych ndzor nezmenila, tedy

3

neprislo mi to divné ani tehdy, ani dnes. *

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy

a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemzZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by

vypadala?

Péce rodict Vase péce

| ] ] ] | | ] | ] |
[ I I I | [ I [ I |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

‘

,,9,5...cela rodina naplno.
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11.

12.

13.

14.

15.

w7

Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZzenim?
., Téemer vibec, opet, jak jiz bylo receno, zbytek rodiny se s novou skutecnosti nikdy

dostatecné nesrovnal, tudiz od nich rodice ani pomoc nezadali. *

Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v planech do budoucna - V rodicovstvi,
volbé profese apod.?

., Vitbec, studuji a vénuji se uplné jinéemu odvétvi, pracuji se zviraty, ne s lidmi. *

V ¢em dalS§im Vas ovlivnilo postiZzeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)
., Tak z pohledu zdravy vs. postizeny mé to neomezovalo nijak, pouze z pohledu starsi

3

sourozenec versus nejmladsi.

Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtiZné Zivotni situace?

,,Nebyla to pro mé obtiznd situace.

Domnivite se, Ze VaSe zKkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a prinosy?

,,Rozhodné ANO!! v podstaté vice kladii nez zapori. Zdravy clovék si totiz viibec
neuvedomi, jaké malickosti pro néj, mohou byt obrovskou prekazkou pro postizeného.
V prvni radé reakce lidi na ulici. U nas, v malém mésté, bylo invalidni dite néco
ponékud exotického (dnes uz je situace o néco lepsi, spolecnost je informovanéjsi o
moznostech postizeni). Bylo tezkeé diteti, které je "jine" nez ostatni vysvétlovat, Ze to, Ze
je jiné neznamenad, Ze je to Spatne. Kolemjdouci ji riizné neprijemne okukovali, hlavne
malé deéti, které evidentné netusily, co to znamend, ale diky snaze varovat ji pred
takovymi situacemi se s tim vyporadavala statecné a kolikrat jim na jejich pohledy i
ledasco odvétila.

Dale jsem si uvedomila, v jak moc nebezbariérovém svete Zijeme. Zdravého cloveka
vitbec nenapadne, jak velkym problémem miuze byt pro neékoho vysoky obrubnik bez
najezdu nebo se spatnym najezdem (kolikrat je takovyto najezd vyroben z dlazebnich
kostek, nebo ma naprosto neskutecny sklon), Spatny sklon chodnikii, vSudypritomné
schody a schiidky vsech kategorii, uzky nebo nefunkcni vytah, dvere-Spatné se
otevirajici nebo dokonce dvojité a zejména doprava - dopravni prostredky

(nedostatecné najezdy, obrovské mezery nebo vySkové rozdily mezi vozem a
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16.

17.

nastupistem, opét schody a schiidky, malo nizkopodlaznich vozii, nenavazujici spoje, to
je pak cestovani i na kratkou vzdalenost na cely den) osobné si myslim, Ze kazdy
projektant nové budovy, nadrazi, nastupist a podobné, véetné tviircii jizdnich radu by
si mel vyzkousSet sednout si na ten invalidni vozik a opravdu si zkusit, jaké by to bylo,
kdyby se takto mel pohybovat a dopravovat.

Dalsim prinosem je urcite pokora, ohleduplnost a zvoleny pristup "hlavne neskodit" a
"nikdy nevis, kdy se co stane tobe". Prehnand snaha o pomoc miiZe ovsem, dle mych
zkuSenosti, vyvolat opacny ucinek-vyvolat v postizeném pocit, zZe je nemohouci, prosté

1" ¢

tak nejak jednat s nimi pokud mozno jako s "normalnimi” ale s "omezenim pohybu".

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencum, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MiiZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt prinosné.

,Na tuto otazku asi nedokazu odpovédet, ale myslim si, Ze je treba pristupovat ke
zdravému i postizenému ditéti co nejpodobnéji. Nevzbuzovat ve zdravém pocit viny a
ménécennosti za to, Ze je zdravy a ze miiZe délat vic véci a je tu v podstate od toho, aby
nemocnému za kazdou cenu ustupoval a naopak nepéstovat v postizeném za kazdou
cenu pocit "ja jsem chudinka, ja nic nemuzu a vSichni mi sluzte" nebot’ byt postizeny,

miize byt sourozenec velmi samostatny, jak vim napriklad ze své zkuSenosti.

Refili jste nékdy srodidi, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence
V budoucnosti? Oc¢ekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

., Moje invalidni sestra je naprosto samostatnd, schopna se o sebe plné postarat,
klidné by byla schopna bydlet sama, takze neni tieba tento problém néjak zdasadné
resit. Zkratka "bezna sourozeneckd vypomoc", ale Zadny specidlni rezim nebo opatieni

rozhodné neni treba.
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Odpovédi E Zena
Vék: 28

Nejvyssi dosazené vzdelani + obor vzdélani: Mgr. — Socialni a kulturni antropologie, UK,
Ing. — Arts Management, VSE
Diagnoza Vaseho bratra: détska mozkova obrna — pravostrannd hemiparéza
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vékova vzdalenost od sourozence (napf. o 2 roky starsi, nebo o 1 rok mladsi): jsem o 15 let

starsi (15,5)

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZzeni VaSeho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

., Prvni pocity souvisely spiSe s tim, ze byl z ditvodu predcasného narozeni ohrozen na
zZivote, tj. pomeérné dlouho byla situace kriticka a vSechny pocity celé nasi rodiny —
V prvni rade rodicii, pak mné a mé o 5-6 let mladsi sestry — se upinaly na to, zda bratr
prezije. Védomi zdravotnich problemu, které budou pokracovat i do dalsiho Zivota,
bylo tedy sice negativni, ale spise jsme méli radost z toho, Ze krizi prekonal a
Z kazdého dalsiho kroku k dobrému (tj. napr. to, Ze zacal samostatné dychat, zacaly
samostatné fungovat organy, hematom na mozku nasledkem tézkého porodu byl
V klidu, po cca 2 mésicich jej pustili domu atd.). Vedomi jeho dalsiho ,,postizeni*,
které se tyka zejména castecného omezeni hybnosti, bylo postupné, hodné jsme o vSem
komunikovali s lékari, jejichz pristup byl uzasny (lékarsky i komunikacné), diagnoza se
upresnovala, zacali jsme se seznamovat S vSemi moznymi komplikacemi, které nds
zirejmé cekaji. Ja osobné jsem se o tom vSem dozvidala od rodicii a také pri navstévach
v nemocnici, kde jsme o tom mluvili s /ékari.

Védomi jeho ,,postizeni* se vyvijelo postupné a musim rici, Ze v prvaim kroku pro meé
nebylo tak dilezit¢ nebo jasné (vzhledem kvyse uvedenému a k upresnovnani
budoucich potizi). Protoze uz jsem byla relativné , velka“, rodice se mnou o tom
mluvili otevirené (myslim, Ze méné nez s mladsi sestrou, prosté proto, Ze byla mladsi),
hned na zacatku jsem byla v nemocnici. Prevazujicim pocitem bylo nejprve prekvapeni

(Ze to bylo tak rychlé — tj. Ze uz je bratr na svete), pak velky strach o maminku a
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nasledné pak hlavné o nej. Vina nebo néjaké vztahovani na sebe tam ani na zacatku,
ani pozdeéji nefigurovalo. Prevladal strach, zda to prezZije, pripadné do jaké miry bude
V poradku, zoufalstvi z toho, Ze nemiizu pomoci svym rodiciim, kteri se tolik bali a
trapili, a do tretice velmi intenzivni pocit toho, Ze se musim a chci zapojit do celého
procesu. A V nejintimnejsim smyslu pocit toho, Ze ,,tohle je muj bratr a ja se o néj
postaram . Do urcité miry je to asi dano postojem starsiho sourozence, ale hodné
V tom hral viiv nas velky vekovy rozdil a rozhodné také védomi toho, Ze je kiehci a
ohrozitelnéjsi nez ,,normalné*. Jadro tohoto pocitu a vzpominka na Zivotni ohrozeni
mi ziistaly dodnes, myslim si, ze se do nasi celorodinné zkusenosti porad promitaji —
coz ma nejen pozitivni dusledky (vétsi soundlezitost, uvedomeni si tzv. vazmych
hodnot), ale i negativni disledky (vétsi starostlivost, az uzkostlivost obecné, prilisSna

péce o bratra atd).

Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZzeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodici? Jaké byly reakce
sousedi a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

tyce faze po prekonani oné hlavni krize a kdyz se postupné zacali dovidat mozny
rozsah neurologického postizeni, méli samoziejmé starost, ale predevsim se snazili
aktivné s tim pracovat — vcas zahdjit rehabilitaci (klicova byla Vojtova metoda),
komunikovat s lékari. Na druhé strané je tieba Fici, ze jsme v nékterych ohledech byli
hodné optimisticti a néco nam i vzdor lékarskym skeptickym upozornénim tzv.
nedochdzelo. Bratr byl totiz brzy velmi aktivni, pozitivne naladené dite, vsimavé a
veselé. Na malém ditéti navic jako laik 7adu véci nepoznate. Zjednodusené receno,
chytry a pohyblivy nam pripadal dost, jenze kdyz pak ani ve trech letech (vzdor cviceni
atd.) nechodil, doslo nam ,,natvrdo *, Ze probléem muze byt vétsi, nez se zdalo. Myslim,
Ze teprve tehdy se tim nasi zacali trapit vic. TakzZe — reakce byla opét spise postupnad,
castecné aktivacni (hledani dalsich reSeni, jak mu pomoci a problém aspon trochu
zlepsit), castecné samozrejmé i frustrujici. Myslim si, Ze to druhé se tykalo trochu vice
maminky, kterd je v povaze dost akcni clovék, hire se vyrovndva s nemocemi a
slabostmi jinych a pro niz bylo veédomi ,,postizeni* jejiho syna urcitou novou a
samozrejmé negativni ranou. Ale pozitivni a aktivni pristup prevladal. Velkou roli

Vtom hralo i to, Ze jsme se zacali seznamovat se ,,svétem postizeni‘ jako takovym,
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s lidmi s mnohem zavaznéjsimi a smutnéjsimi problémy a tak bylo nasim (tim myslim
rodice a mne se sestrou) soubéznym pocitem i védomi velké vdécnosti, Ze na tom jsme
jesté tzv. dobre. (A zdaroven prekvapeni, kolik lidi ma problémy, obdiv k tomu, jak se
S tim kteri vyrovnavaji atd.)

Reakce prarodicii — myslim, Ze opét hlavné uleva, Ze to bratr prezil a zZe se tzv. jevi
Kk svétu. S upresniovanim problému (Ze bude problém s chiizi, Ze hiire pohybuje pravou
rukou atd.) samoziejmé meéli starost, ptali se na to, zaroven rodice uklidnovali,
podporovali.

Myslim, ze slovo nebo koncept ,,postizeni* tady ani vyslovné nefiguroval. S timhle
terminem se zacne clovek setkavat az v konfrontaci s sirsim okolim. Tady — na zacatku
I V pozdéjsich letech — je obcas smutné, kdyz nékteri lidé tzv. ,,splachnou* problém
vyrokem typu ,,aha, postizenej...” Téma predsudkii a stereotypu na to vazanych je
spoustu a vetsinu véci v bézné praxi ostatnim lidem, pokud s tim nemaji osobni
zkusSenost, nevysvetlite. To je téma na dlouho. Ale v kostce: u blizsich znamych jsme
vyloZené negativni reakci nezazili. Sousedi to vSechno pékné zpovzdali sleduji, nékteri
vrhaji soucitné pohledy, jini nechapavé — do toho vseho si clovek nevyhnutelne
projektuje viastni predstavy (jak to asi mysleli), nema smysl se tim prilis zatézovat.
Vetsinou jsem se ale s negativnimi reakcemi nesetkala. Fantastickou ,,reakci* ¢i spise
zkuSenosti bylo vytvoreni socidlnich vazeb s lidmi okolo bratrovy materské Skolky
(jednalo se o tzv. normadlni skolku, ale s variantami pro integraci deéti se specialnimi
potirebami) — ucitelé, ostatni déti a jejich rodice — tady vznikl uZasny okruh vztahu
jakési uvolnéné podpory. Samoziejmé, tady je velké pole pro radu situaci, kde
handicap vyrazné vystoupi. Osobné jsem se musela trochu vyrovnavat s detsky
otevirenym pristupem ,, hele, on je postizenej! “ (a bratrova souvisejici reflexe), protoze
tak jsem to do té doby medefinovala. Ale zaroven to byl dulezity pozitivni krok.
Prekvapilo nas mj., Ze vSechny déti v daném kolektivu se kolem bratra semkly,
pomdhaly mu (zavazovani tkanicek atd.), zaroven jej casto nevédomky povzbuzovaly
K pokroku (bézici tlupa déti vas motivuje k tomu, pohybovat se s nimi atd.). Rodice
ostatnich deéti to také brali dobre. Cizi lidé, resp. povrchni znami — nekteri méli obcas
pozndamky nebo dotazy, které nezamérné zaboli — ale to je prosté obecny problém
nezasvécenosti do problemu, neznalosti, pripadné neochoty uvazovat o vécech
otevienéji. Ale chapu to — dokud clovek neni s probléemem konfrontovan osobné, casto
se o néj prosté nezajima anebo jednoduse prejima riizné cernobilé stereotypy. TO jSOU

pak takova nemila, ale spise drobnd negativni prekvapeni. A na strané ,, prijemce* (1j.
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nas jako blizkych) nepochybné existuje i urcita precitlivelost k tématu (1j. treba Ze vas
rozcili, kdyz nékdo neznaly celého kontextu zlehcuje probléem stylem ,,on je asi linej,

ne?“ atp.), vnimame to prosté trochu jinak a racionalni pristup ne vzdy funguje.

Do jaké miry jste byl/a povéren/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?

,Ano, péce o bratra byla vyraznou zménou v mém zivoté. Nevadilo mi to, naopak,
brala jsem to jako prirozenou soucast rodinného fungovani a vzdjemné pomoci.
Jednalo se o pomoc (z mé strany dobrovolnou) s kazdodenni obsluhou, vzhledem
K veku jsem byla zapojena také do praktickych ukolu typu doprava do skolky. Velka
cast toho vseho vychazela uz z faktu, ze se jednd o mladsiho sourozence, bez ohledu na
fyzické postizeni. Nicméné handicap zvysil potrebu této pomoci — bratr byl prece jen
méné samostatny nez ostatni déti jeho véku, spoustu dilcich ukonu bylo tFeba délat za
nej nebo mu s nimi pomahat (samoobsluha, hygiena, rovnovaha,...).

Myslim, Ze dlouho mi to nevadilo a nepremyslela jsem o tom. Pozdéji pristoupily
urcité rozpory, neprilis ostré, ale prece vnimané.

Za prvé, zacalo mi trochu vadit, zZe jako ,,spolehlivy nejstarsi sourozenec‘ mam vice
povinnosti v tomto sméru nez ma mladsi sestra. Ta sice také dospivala a viastné dosla
do veku, kdy by se mohla zapojit misto mé (navic ja uz jsem zacala resit jiné véci a tzv.
vilastni Zivot), ale protoze jsme uz meli néjak nastaveny zazity model, tyto rozdily néjak
pretrvaly a do urcité miry pretrvavaji dodnes. Aspon ja to tak vnimala. Vadilo mi, Ze
ja mam byt ta, co ma tzv. vidy prednost v zodpovédnosti, zatimco sestra méla zcela
volny rezim. TakzZe trochu problém s celkovou sourozeneckou konstelaci. Myslim, Ze se
to promitd do vseho (jak do mych pocitii, tak napr. do podvédomé nespokojenosti
sestry s tim, ze ji rodice neberou tak vazné — i kdyz to ma své vyhody a podobne.

Za druhé, vychova ditéte je asi v kazdé rodiné jednim z hlavnich choulostivych bodii.
Tim, Ze jsem byla vyrazné starsi a zZe mé rodice hodné zapojovali, zacala jsem mit i
nazory na bratrovu vychovu atd. a ocitla se v mirném rozporu, Ze je sice mohu mit, ale
autoritu maji samozrejmé rodice (byt nejsme nijak autoritativni rodina, jako spis
takova liberadlni komunita). Takze mi napr. vadilo (a dodnes je to citlivé téma), zZe
bychom mohli bratra ,,nutit* do vétsi samostatnosti, uvolnit trochu tu ochrannou péci
atd. a ze by to mohli byt k prospéchu vsem, a predevsim jemu. Zkratka Ze funguji
V urcitem modelu, ktery ale (byt jsem k necemu kriticka) mohu ovlivnit jen trochu, tj.

logicky mnohem méné nez rodice.
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Co se tyce hrani a zdabavy, tady je to specifické opéet vzhledem k vekovému rozdilu —
hodné jsem si s nim hrala, ale spis uz tak, jako se napr. rodic¢ snazi zabavit své dité.
Trochu vic ,,sourozeneckou‘ hru bych vidéla spise v pripadé jeho a své mladsi (pro
nej o cca 10 let starsi) sestry. Dalsim aspektem bylo i to, Ze je to kluk a my holky —
S trochu jinymi zajmy (dodnes mam problém poslouchat dlouhé detailni liceni valecné
pocitacoveé hry). Ale v dalsich oblastech jsme se dokdzali spojit vSechny tri deti — na
chalupé v prirode, pri stavbé domecku a podobné, kde jsme mohli komunikovat a bavit
se spolecné bez ohledu na rozdil veku a pohlavi. Dnes je to zas trochu jiné, obcas nas
model pripomina formaci ,,ctyri dospéli a jedno diteé“, coz je pro bratra dnes uz také
nesnadné akceptovat, nicméné kdyz jsme byli mladsi, myslim, Ze to jesté nebylo tak
vyrazné. Dnes je diilezité podporovat bratrova kamarddstvi s vrstevniky (neni tieba je
néjak uméle podporovat, je dost komunikativni, ale spiSe umoziiovat détem, aby se
vidaly i mimo Skolu, brat na vikendy atp.). Toto si myslim, Ze v ndporu vSech dennich
povinnosti (na strané bratra skoly a — z mého pohledu — az prilis mnoha zdjmovych
krouzku) nestihame zrovna idedlné, myslim, Ze by to mélo byt organizovano trochu

Jjinak.

Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradi a spoluzaki, kdyZ se setkali
S VaSim sourozencem s télesnym postiZzenim?

., Nekteri — ti opravdu blizci kamaradi — o tom za ta léta vedi celkem presné, takze
reagovali a reaguji primeérené (to je nezvelicuji to ani nezlehcuji). Jini — ti vzdalenéjsi
— na to hledeli zarazené a nechapave, ale stydéli se ptat a ja zase neméla potiebu to
S nimi néjak vice sdilet nebo vysvétlovat. Par mych ,, znamych “-vrstevnikit mé jeste
doneddvna dokazalo ,,nadzvednout“ tim, Ze se pri setkani vzdy neopomnéli ,,zeptat na
chudaka brasku* — jakoze soucitné, ale viastne jsem méla pocit, Ze se ptaji, protoze
maji dojem, Ze se to slusi a patri. Na tenhle pristup jsem asi dlouho reagovala
(vnitiné) trochu precitlivéle, protoze mi to prosté pripadalo pokrytecké. Ale je lepsi
nebrat podobné situace prilis osobné nebo vazné — a taky nejde generalizovat, nekdo
Se prosté jinak ptat neumi, jiny ma zas pocit, ze je tzv. slusné o tom timhle zpiisobem
mluvit. Vyhovuje mi komunikovat o tom spis vécné a bez zbytecnych ,,velkych gest*,

I3

coz ale ne vidycky lidi umi.*
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5. Pokud byste mél/a vytvorit $kalu naroki rodi¢i ve vztahu K Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pfi¢emzZ odpovida: 1- nejméné naroki, S - nejvice naroku).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢a ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pfi¢emz odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

., To neni snadné kvantifikovat a snad to zcela nezkresluji. **

6. Jste presvédcen/a, Ze rodi¢e k vaim jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti Vasemu sourozenci?
,,Co to je spravedinost? (usmév) Myslim, zZe rodice mi vénovali spoustu pozornosti a
vénujeme si ji vzajemné dodnes. Nesporné velkou zméenou bylo narozeni mladsi sestry
(vzdor vSemu vySe uvadeénému ale predesilam, Ze mdame spolu krasny vztah a jsme
V podstatné nejlepsi kamaradky), kdy se to trochu ,,rozdélilo“, ale nemam pocit, ze
V neprospech jedné z nas. Narozeni bratra a reSeni jeho zdravotnich problémii bylo
samoziejmé zdasadnim prelomem a velika cast rodicovské i rodinné pozornosti se
presunula na néj. Ale to mi prislo jako prirozend zména — jako urcita vyvojova faze i
jako logicky dusledek celé té ndrocné situace. TakZe ano, rodice zacali venovat
bratrovi hodné pozornosti — ale to my vsichni, i ja a sestra. A nevadilo mi to, byl to
pro mé vSechno novy, spise pozitivni a zajimavy aspekt. Myslim, Ze pro sestru to bylo
jiné a moznd tézsi, protoze ji bylo deset a do té doby byla tim tzv. mladsim milackem
ona. Nicméné k bratrovi samoziejmé také prilnula, chovala se k néemu hezky, tésilo ji

ho chovat atd. Zadna takova sourozeneckd zkusenost prosté neni cernobila. *

7. Mél/a jste moZnost se rodi¢iim svérovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?
,,Oba rodice jsou dost citlivi lidé se smyslem pro humor, se kterymi jsme (vSechny
deti) byly zvyklé mluvit otevirené o vsem mozném. V daném obdobi (narozeni bratra,
kdy mi bylo mezi 15 a 16) se pro mé kryje s dospivanim, tedy s obdobim, kdy bych asi
zacala vesit rizna témata ,, skryté , zacala je prozivat jinak nez jako ,, dité*“ bez ohledu

na tu novou rodinnou udalost. Pravdou ale je, Ze s narozenim bratra a s vedomim a
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resenim jeho problému jsem si v sobé vytvorila mnohem silnéjsi pocit zodpovédnosti a
nutnosti ,,chranit své blizke “ — myslim, Ze ne vzdy to ma pozitivni dusledky. Naucilo
mé to vic ,,zachovavat klid*“, snazit se resit narocné situace, snazit se byt oporou, ale
taky to vede k tomu, Ze nékdy potlacuju vlastni pocity slabosti, zahdnim unavu nebo
viastni naroky do kouta, tvarim se navenek pozitivné a spolehlive, a pak mé obcas stoji
trochu sil ,,nezhroutit se nékde v koutku* Snad to nezni nafoukané nebo sebelitostive,
spis si uvedomuju, ze ne vzdy je to idealni a Ze je potreba to vyvazovat, aby nahodou

ten ,, kotel* nevybuchl. “

Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?

, Ano, mnohokrat a v riznych souvislostech. Ale myslim, ze slovni spojeni ,,télesné
postizeni* se u nas nikdy moc nepouzivalo. Mluvili jsme spise o konkrétnich potiZich
(jak rozcvicit jemnou hybnost pravé ruky, co ta zkracujici se Slacha, jestli souhlasit s
operaci, jak nacasovat lazné, jestli bratr zvladne nékolikakilometrovy vylet, jestli mu
mam s sebou nasadit ortézu), protoze to je to, co je potreba Vv praxi resit. Mirné
diskuse o terminu ,,postizeni* nebo ,, handicap* spis vznikaly tehdy, kdyz jsme s nimi
byli konfrontovani z okoli — my nebo primo bratr a pak jsme si o tom prosté
popovidali. Nebranim se tomu ozmnaceni, protoze koneckoncii, néjak se takovym
problémiim a s nimi souvisejicim spolecenskym a psychologickym souvislostem rikat

musi, ale myslim, Ze je to dvousecné oznaceni. *

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZzeni VaSeho sourozence?
Popripadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

, Myslim, Ze ano. Kromé ustnich informaci jsem si mohla (a obvykle chtéla) procist
lékarské zpravy a podobné. Co se tyce existence socidlnich prispévkit apod., tam uz je
to slabsi, ale v zakladnich obrysech snad ano (hrazeni lécebnych pobyti), v tomto
smeru jsem u rodicu vnimala napr. diskuse o zarazeni do skupiny tézkého nebo
lehkého zdravotniho postizeni a s tim souvisejicich ,,vyhod* versus prirozeny odpor

razeni do tézsi kategorie, nez ze bych méla prehled o vsech konkrétnich moznostech

podpory. “
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10.

11.

12.

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy

a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by

vypadala?

Péce rodica Vase péce

| ] ] ] | | ] | ] |
| | | | | | | | | |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postizenim?

,Dokud byli nazivu, hodné se zapojovali prarodice z matciny strany, to byla velka
pomoc. Z druhé strany méne, ale to bylo dano hlavné vnéjsimi faktory (bydleni, starost
o ostatni vnoucata, zdravotni problémy), nez neochotou. Z ostatni rodiny mé nic

zasadniho nenapada, mame fajn vztahy, ale nestihame se casto vidat. *

Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v planech do budoucna - V rodicovstvi,
volbé profese apod.?

., Myslim, Ze mé ovlivnilo hodné a vic, nez si uvédomuji a nez bych si priznala. Co jsem
S to néejak reflektovat, je otazka rodicovstvi. Prestoze mam — myslim, Ze docela bohaté
— zkuSenosti, vlastni rodicovstvi mé zatim vitbec a nijak nelakalo a nelaka. To je dano
samoziejmé i jinymi faktory, ale nékdy po dvacitce jsem si uvéedomovala celkem silné,
Ze jakkoli je zkuSenost a vztah s mladsim bratrem uzasnou a diilezitou soucasti mého
Zivota, citim to taky jako ,,ochutnavku‘ toho, jak narocné muze rodicovstvi byt. A
prestoze si myslim, Ze to nasi rodinu hodné semklo a Ze jsem zjistila, Ze bych to
zvladala, je to pro mé zaroven zdroj obav a urcité unavy do toho brzy jit ,,na viastni
pest”. A obcas, kdyz si predstavim, ze bych méla mit dité, nékde vzadu v hlavé mi
naskoci, ,,chtéla bych spis holcicku, chlapecka uz prece mam*. To je docela vtipna
pointa. Nerekla bych ale, Ze mam obavu primo z toho, Ze by se mi narodilo dite, které
bude mit také zdravotni problém. Pokud by to nebylo nic tzv. vazného, nevadilo by mi
to — je potieba probléemy resit, ucit se s nimi Zit, pracovat a bojovat, aspon nase
rodinna zkusenost nam prinesla i spoustu dobrého a hodne véci (v pozitivnim sméru)
zrelativizovala. Nicméné v souhrnu a celkem: az mé to prekvapuje, blizka predstava
vlastniho ditéte mi vitbec nic nerika a myslim, Ze to vse nejak souvisi. Sestra, ackoli to
je dané i tim, Ze resi jiné veci, je na tom stejné. Ted jen rozmotat, nakolik je v tom ten

faktor zkuSenosti s vyrazné mladsim sourozencem s télesnym postizenim klicovy, Ze.
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13.

Co do profese, tam mé to primo neovlivnilo. Spis si casto uvedomim realitu toho
zdanlivého klisé, ze ,,zdravi mame jen jedno* a ze se my lidi (treba v oblasti kariéry)

Casto stresujeme a trapime vécmi, které vlastné nejsou tak duleZité.

V ¢em dalS§im Vas ovlivnilo postiZeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)

,, Toho bude asi hodné — jak jsem jiz Fikala...

Finance — myslim, Ze ne (rodinny rozpocet byl vidy , tak akordt®, to je Zadné velké
vyskakovani vzhledem ke 3 détem, ale spokojeny Zivot ano).

Rodicovska laska — myslim, Ze dostala dalsi rozméry, ale rozhodné ji to neomezilo.
Nova zkuSenost — rozhodné ne zcela lehkad konfrontace s osudy lidi, kteri 7esi podobné
a mnohem tezsi problémy. To pro mé bylo deprimujici (setkavini se u lékaru,
Vv détskych laznich — smutné pribehy riznych rodin), ale i nové a podnétné. objev, ze
lidi se nevzdavaji ani v drsnych situacich, seznameni se se spoustou zajimavych a
milych lidi, kdy to , postizeni* je sice urcitym vychodiskem seznameni a urcitym
spolecnym tématem, ale na druhé strané to neni to ,,jediné", kolem ceho se viechno
toci. Takze zkuSenost v nejednoduché reflexi ,, postizeni* (,, patiime tzv. mezi né? “, co
to vSechno znamenad?) — nevzeslo z toho néjaké prosté pouceni, ale poucné to je.
Casovy rezim — relativné velky zdsah do rodinného fungovani, do casovani
Jjednotlivych aktivit, a to v jistém obdobi i pro mé (kdy bylo bratrovi cca do 7 let, pro
mé spojeno pak s urcitou flexibilitou vysokoskolskych rozvrhii). Vétsinovou casovou
zatez nesli samoziejmé rodice, predevsim otec (hlavné proto, zZe jeho prace to
umoznovala, zaroven je v tom hodné aktivni), ale musela jsem se hodné zapojit a
nejednou i prizpiisobovat vlastni program.

Vetsi ,, stazeni se do rodiny “* - myslim, ze v obdobi 15-19 let jsem trochu omezila riizné
externi aktivity, az mi to bylo mymi vrstevniky vycitano. Bylo by prosté dobre v rodiné
a zaroven jsem méla i podveédomé pocit, ze je to potieba, byt doma a zapojovat se do
vSech cinnosti a starosti. Myslim, Ze to nebylo dano jenom bratrovym problémem, ale
Ze to urcitou roli kazdopadne — at’ uz primo (,,musim hlidat brasku“) nebo neprimo

(pocit vetsiho sepjeti s rodinou) hralo.
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14.

15.

16.

Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtiZné Zivotni situace?
., Vzajemné rodinné vztahy. Jiné vztahy (sdileni s kamaradkou atp.) prilis ne.
Pomahalo mi také — to asi plati obecné — i udrzovani vlastnich konickii a zajmu,

pozdéji i otevirani viastniho prostoru ,,venku“ (cestovani, akce s kamarady).

Domnivite se, Ze VaSe zKkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a prinosy?

., Urcite — jak uz jsem rikala (pres bratra jsme nasli spoustu novych, dobrych pratel —
Skolkovy kolektiv, relativizace rady hodnot, nova zkusenost). Shrnuto, hodné to sblizilo
nasi rodinu (ne, ze bychom nebyli sbliZzeni uz predtim), hodné jsem se toho i ja —a my
vSichni — naucila (prakticky i v uvaZovani). Spoustu dilcich véci je na takové situaci
deprimujici: Ze nemiizete blizkému uplné pomoci, Ze vas zranuje, kdyz vidite, jak se
trapi, kdyz nemizete svéemu sourozenci uplnée odlehcit nejapné poznamky okoli nebo
jeho objektivni neschopnost néco fyzicky provést a (coz je nejhorsi) jeho psychickou
bezmoc z toho. To jsou takovd hlavni, spis emociondlni negativa. Ta praktickad
(nutnost omezit sviij program, prizpiisobovat se atd.) jsou viastné druhorada. Ale to
v§echno ma i svou potistranku — a ta je dost intenzivni: nebat se (aspon ne prilis), byt
vdecny, hledat, ptat se, uzivat si vSechno dobré, komunikovat s druhymi lidmi. Mozna
to zni pateticky, ale je to tak, a myslim, Ze pravé zkusenost, na kterou se ptate, tuhle
rovinu odkryla ¢i zvyraznila. TakZe — neni to vidy snadné nebo jednozmnacné, ale

pozitiva prevazuji.

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozenciim, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MtuZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt prinosné.

,Obavam se, Ze z hlediska néjaké systémové podpory nejsem dost obeznamenda.
Z hlediska obycejného, mezilidského, rodinného, je to samoziejmé vsechno o tom, jak
funguje ktera rodina — nakolik je schopnd o vécech oteviené jednat a byt aktivni,
komunikovat se vSemi détmi, zapojovat viechny do nastalé situace. Uzavirani se pred
realitou problému ci prehnand snaha ostatni sourozence ,,chranit* pred tou ,, horkou
skutecnosti“ je kontraproduktivni. Samoziejmé neni snadné najit v tom vSem ty
spravné rovnovazné body — a to ani v té otazce, nakolik sourozence zapojovat (dat jim

tu duvéru, zapojit je do péce o postizeného sourozence, mluvit s nimi 0 tom) a nakolik

Jjim nechavat vlastni ,, détsky prostor‘ (neprenaset na né vsechny ,, dospélé* starosti,

32



17.

nepretézovat je celou situaci, neudélat z péce o sourozence néjaké nechténé bremeno).
Myslim si, ze prinosné je tedy — at’ uz v rodiné, tak v spolecenském méritku — o v§em
otevirene mluvit, krok za krokem (a je to asi mravenci prdce) pracovat na onom

¢

,,odstigmatizovani“* skutecnosti postizeni. Taky myslim (ze zkuSenosti nasi rodiny i
rodin, s nimiz jsme se diky tomu setkali), Ze informaci neni nikdy dost. Mnohokrat se
stalo, ze jsme se napr. setkali s nekym, kdo byl v dané situaci nove, nic nevédel a
zoufale se doptaval mych rodicu, kam se vlastné obratit (napr. maminka, jejiz
chlapecek se nejevil neurologicky v poradku, ale jeji obvodni lékarka to smetla s tim,
Ze je prosté ,, linejsi“ — mel DMO a bylo tieba rehabilitovat atd. vcas). Nejde o to,
vyvolavat paniku, ale zaroven mi pripada, ze informovanost je nizsi, nez by méla byt.
U tézkych postizeni je to nékdy jednoznacnéji pozorovatelné. Jenze — co je to , tézké
postizeni““? Mirnéjsi nebo stredni postizeni, pokud neni vcéas rozpoznané a resSeni, se
muize tezsim stat, resp. dojde ke stagnaci a pak uz je naprava mnohem tezsi.

Ale kdyz se vratim k pozici sourozencii. Obavam se, Ze je hodné na rodicich, a ti maji
samoziejmé v dané situaci plnou hlavu starosti s tim ,, problematickym *“ sourozencem.
Mame také dobré zkuSenosti s Fadou lékarii a v neposledni Fadé psychologii a
specialnich pedagogii (Fesili jsme nastup do Skoly atp.) — nelze generalizovat — ale
jejich role je také velmi diilezita. Mohou rodice podporit, upozornit na néktera rizika
(vCetné rizik, kterd mad takovd situace pro sourozence ditéte), mohou tieba
komunikovat i primo se sourozenci, tj. podobné jako (v prvni radeé!) rodice s nimi
mluvit a diskutovat o tom, co pro né situace znamenad, jak ji prozZivaji, co by treba
chtéli zménit atp. Neni to snadné, ale jde to — a SOUrozenci jsou V celém procesu
duleziti. Takze bohuzel nemam konkrétni navrh, jaka opatreni zavést, ale souhlasim, Ze

Jje to podstatné a uzitecné téma k diskusi a K reseni!

ReSili jste nékdy srodidi, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence
V budoucnosti? Ocekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

., Myslim, Ze bratr bude — S jistymi dil¢cimi omezenimi — samostatny. Tj. napr. pracovné
by nemel mit problém, ale bézcem se asi nestane. Takto dle Vasi otazky jsme o tom
doma primo nemluvili a myslim, Ze tak velka ,, disproporce* tam v bratrové dospélosti
nebude. Je a bude to asi v duchu nazvu jednoho ceského filmu ,, Musime si pomdahat *“.
I kdyz samoziejmé vSeho s mirou a v tom sprdavném smeru — protoZe cim je bratr
starsi, tim na nem naopak pozoruji, jak chce a uci se byt samostatny. Nemluve o tom,
Ze to zacina byt uz i obracené.
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Odpovédi F Zena
Vék: 22 let

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: Be — obor biologie
Diagndza Vasi sestry/bratra: DMO, leh¢i stupent
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vékova vzdalenost od sourozence (napt. o 2 roky starsi, nebo o 1 rok mladsi): o 10 starsi nez

sourozenec

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZzeni VaSeho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

, Kdyz jsem se to dozvédéla, byla jsem docela mala (10 let) a uplné jsem v té dobé
nerozuméla tomu, co vSechno to bude obndset. Vybavuji si pocit jako , pro¢ zrovna
muj bracha musi byt nemocny?!“. Zaroven si ale myslim, zZe jsem to brala tak, Ze to
tak prosté je. Bude mu trvat dyl nez se nauci chodit a psat (v urcité dobé to ani nebylo

Jjisté), ale narodil se hodné predcasné, takze jsme meli vlastné Stésti. *

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZeni VasSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodic¢ia? Jaké byly reakce
sousedit a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

., Priznam se, ze na prvni reakce si moc nepamatuji. Hlavné ono to taky nebylo dost
dlouho jasné, co ma za problém a v jaké mire ho to ovlivni. Kazdopadné uz predcasny
porod byl pro rodice velkym stresem a hodné se natrapili. Ve vysledku si myslim, Ze to
o neco lip prijal tata, protoZe je takovy pecovatelsky typ. Mama je spis
perfekcionistka, takze je pro ni tezsi smirit se s tim, Ze nema zdravé dité. Prarodice to
myslim vzali docela ok, spis jim bylo lito nasich. Reakce znamych byly v zdsadeé
pozitivni, méli jsme jejich podporu. Méli jsme i velké stesti na dobrou skolku a Skolu,

¢

kde nam vysli vstric.
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3. Do jaké miry jste byl/a povéfen/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?
,, O brachu jsem se starala hlavne, kdyz jsem byla mensi. Dejme tomu tak od mych 10
do 14 let. To jsem si s nim hrdala hodné, co si pamatuju. Léto jsme travili s rodinou na
chalupe. Ve ctrnacti jsem ale zacla chodit do skautského oddilu a ten mé zaujal
natolik, ze jsem na ,,malého brachu‘ neméla moc myslenky. Také mi bylo od rodicu
vycitano, ze se mu (na rozdil od sestry) malo vénuji a malo s nim pomaham. Zaroven
ale myslim, zZe diiv ani neméli takovou duveéru v moji zodpovédnost, Ze by mi ho vidy
sverili napriklad na doprovod ze Skolky apod. S rodinou uz ted moc casu netrdavim, ale

s bratrem se v ramci svych moznosti snazim pomdhat. *

4. Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradi a spoluzakii, kdyzZ se setkali
S Vasim sourozencem s télesnym postiZenim?
., Pamatuji se, Ze jsem se stydéla svym kamaradiim vict, Ze mam nemocnyho brachu.
Takze pak nékdy, kdyz ho vidéli, byla jejich reakce divnd, protoze to nevédéli. Snazila
jsem se tvarit, jako Ze je vSechno uplné ok, ale moc jsem to nezviddala. Na jednu
stranu Fikat, Ze je v pohodé a na druhou stranu vysvétlovat, Ze néktery veci u néj

fungujou jinak — Ze tohle neumi a tohle prosté nejde, nebylo asi uplné idedlni. **

5. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu narokii rodic¢u ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pfi¢emz odpovida: 1- nejméné naroki, 5 - nejvice narokii).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢i ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pfi¢emZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, S5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

[ [ [ [ | [ [ | [ |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

6. Jste presvédcéen/a, Ze rodice k vaim jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti VaSemu sourozenci?
., Nepamatuji si, Ze bych méla néjaky pocit nespravedinosti. Pokud ano, tak ale asi jen
ten bezny, jako k jakémukoli mladsimu sourozenci, s postizenim to myslim nesouviselo.

Navic od néjakych téch ctrnacti jsem se stejné vic zajimala o kamarady.
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7.

10.

11.

Mél/a jste moZnost se rodi¢im svéiovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?

., V nasi rodiné jsme vidycky fungovali dost oteviené, takZze pokud mé trapilo néco,
S ¢im bych potrebovala jit za rodici, nebyl problém se s tim sverit. Co jsem tak obcas
skryvala, byly Spatné znamky ve skole. Rodice byli vstricni, spis jsem nekdy méla pocit,

¢

Ze by chteli, abych jim toho Fikala vic.*

Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?

., Parkrat jsme se o tom bavili, hlavné v souvislosti s tim, jak by mohl byt samostatny.
U deti s objektivnim fyzickym handicapem je tézké najit hranici toho, co po ném chitit,
aby zvladal. Clovék nékdy nevi, jestli to nebo ono skutecné nezvlada nebo je na to jen
liny nebo se mu nechce. Také jsme se o tom bavili, kdyz jsem byla jeden rok s bratrem
jako doprovod v ldznich (jezdi tam kazdé léto). V laznich byly déti jak takika zdraveé,

tak silné postizené, takze se s tim clovek musel néjak konfrontovat.

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postizeni VaSeho sourozence?
Popiipadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

,,Co se tyce vlastniho zdravotniho postizeni, tak si myslim, Ze jsem informaci méla
dost. Hlavné jich asi ani moc nebylo potieba, z denni zkuSenosti clovek sam nejlépe
vedeél, jak to vypada a co se tyce prognoz do budoucnosti, tak to stejné nebyl nikdo
moc schopny predpovédet. I kdyz fakt je, Ze hodné doktorii kdyz bratra po delSim case
videli, bylo prekvapeno, jak je na tom dobre. O ekonomické zabezpeceni sourozence,

¢

se prizndam, jsem se v detstvi nezajimala. *

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy
a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pficemZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by
vypadala?

Péce rodict Vase péce

|
[
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Jak Vas podporovala Sirsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZzenim?

., Prarodice pomahali s hlidanim, hlavné o vikendech. “

36



12.

13.

14.

Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v plinech do budoucna - v rodicovstvi,
volbé profese apod.?

,, Ve volbe profese mé to nijak neovlivnilo, ale v planovaném rodicovstvi ano. Na jednu
stranu by mé to mélo motivovat mit dité diiv, aby byla mensi pravdépodobnost, Ze se
mi narodi postizené dite. Na druhou stranu vsak, a to u mé zatim prevlada, mam
trochu nadsazenou predstavu o tom, kolik péce dite vyzaduje. Kdyz vidim, jak
intenzivne a na jak dlouhou dobu je potreba se o dité starat, trochu mé to deési a
rozhodné se do toho zatim nehrnu. Beru to tak, Ze mizu mit dité idedlné az kdyz budu

¢

sama dostatecné samostatnd a ochotnd vénovat veskery svij cas nekomu jinému.

V ¢em dalSim Vas ovlivnilo postiZzeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)

., Jisté financni omezeni tady bylo, ale to bylo do urcité miry dano i tim, Ze jsem ze tit
deti a rodice k tomu navic opravovali stary statek. Co se tyce vztahit v rodiné, vnimam
to tak, Ze z nas tri deti jsem byla vzdy nejvic mimo rodinu. Bratr byl (a zatim je) zcela
zavisly na rodiné a starsi sestra naopak fungovala jako treti rodic, hodné se vzdy
zapojovala do péce o bratra a domacnost. Da se Fici, Ze nase rodina vzdy fungovala
hodné pospolite, na miij vkus nékdy az moc, takze jsem se snazila z toho unikat. Mozna
to ale miize byt i naopak, Ze jsem se citila kviili bratrovi trochu prehlizena a proto si
hledala zabavu jinde. Tézko Fict, co je ceho pricina a nasledek. Velka péce o bratra
bude asi dana i tim, Ze je nejmladsi z nds tri a vyrazné mladsi nez my dvé sestry, takze
je vlastné skoro jedinacek. Vzdycky dostal prvni posledni co chtél, ale tim, Ze ja jsem

V té dobé uz byla docela velka, nijak zvlast jsem to neresila.

Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtiZné Zivotni situace?

,Nevim, co mi pomdhalo. Ale prijde mi hlavné dobré, v komunikaci s brdachou
fungovat na jedné roviné — ,,jako partak*. Ma dva rodice a dvé o hodné starsi sestry,
takze co mu podle mé nejvic chybi, je sourozenec podobného veéku a dalsi kamaradi.
Autorit ma podle me dost. Vidim to i na tom, jak na mé reaguje. Myslim, Ze mu

vyvhovuje miij kamaradsky pristup. “
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15.

16.

17.

Domnivite se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a pFinosy?

,, Urcité si pak clovek vice uvédomuje nesamoziejmost zdravi a samostatnosti. Clovéka
to také uci vetsi toleranci, trpélivosti, chapavosti a ohleduplnosti. Vice premysli o tom,
co si muze vuci druhym dovolit a kde jsou jeho limity. Neustdle to také pripomind, Ze

bychom meéli mit pokoru. *

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencum, ktefi maji v rodiné
sourozence s postiZenim? MiiZete uvést i to, co je K dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt pfinosné.

,To se podle mé neda tak obecné ¥ici. Hlavné zalezi na tom, jak silné je jeho
sourozenec postizeny. Muj bratr je na tom nastésti docela dobre, takze nemdm pocit,
Ze bych potrebovala s necim pomahat. Urcité je ale dobré si o konkrétnim typu
problému najit co nejvic informaci. Je to jednodussi, kdyz clovek vi, ze nékteré typy
problémii, které ma vas sourozenec, jsou pro déti s jeho postizenim obvyklé, takze
svym zpusobem ,,normalni*. Také jsou pochopitelnéjsi riizné projevy chovani a

3

usnadrnuje to spolecné fungovani. *

Refili jste nékdy srodi¢i, jak a kdo se postari o Vaseho sourozence
V budoucnosti? Oc¢ekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

., Myslim, Ze jsme to az tak explicitné neresili. Parkrat jsme na to narazili, v souvislosti
S tim, Ze bratr nevi, na jakou Skolu se ma v budoucnosti prihlasit a zZe resi, ¢cim by chtél
byt. Myslim, ze mu moznd bude trvat delsi dobu, nez se osamostatni, ale néjaké
primérené zaméstnani verim, Ze si najde. Jeho zavislost na rodiné je podle mé spise

psychicka, nez Ze by byl neschopen se o sebe v budoucnu postarat.
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Odpovédi G muz
Vék: 23

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: SS
Diagndza Vasi sestry/bratra: DMO, kvadruparéza, vysoky svalovy tonus, vada feci
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vékova vzdalenost od sourozence (napf. o 2 roky starsi, nebo o 1 rok mladsi): jsem 0 2 roky

mladsi

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni VaSeho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, tuzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

,,Nebyl jsem na svete.

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postiZzeni VaSeho sourozence? Jaka byla reakce prarodic¢ia? Jaké byly reakce
sousedit a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

., Reakce rodicii moc nevim, tusim, Ze chtéli rychle dalsi dite, protoze vedeéli, Ze by se
pozdeji bali; prarodice od matky slibovali, Ze budou jezdit rodicum pomahat — zustali
u slibovani; u sousedit a znamych netusim. Prekvapil mé doktor, ktery pry rodicim
poprvé sdélil, Ze je sestra postizend a Ze nejhorsi na tom bude to, Ze se to bude
uvedomovat, protoze je mentdlné v poradku. Asi jsem nékdy zaslechl jak rodice nekdo

lituje.

3. Do jaké miry jste byl/a povéFen/a pecovanim o Vaseho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?
., Vzhledem k tomu, Ze jsem mladsi tak v détstvi skoro vitbec. O sestru jsem zacal
pecovat az od 15, kdy jsem ji obcas krmil, oblékal, cistil zuby, chodil ji pomoct na
zachod, atd. Obcas jsem ji nekam odvezl. S postupem veku jsem tyto ukony delal

¢

casteji. Od 18 ji vozim autem. Jako mali jsme si hrali a prali se.*
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4. Vzpomenete si, jaké byly reakce VaSich kamaradi a spoluzaki, kdyZ se setkali
S Vasim sourozencem s télesnym postiZzenim?
,Sestra chodila o rok vys do skol, kam jsem chodil ja. Prislo mi, Ze to berou tak néjak
normalné. Nekteré to zaskoci, protoze nevi ze zacatku jak se sestrou komunikovat,
nebo ji nerozumi. Vcelku velka cast mych kamarddii je zaroven jejimi kamarady.
Vetsinou vsak svym kamaradum rveknu o své sestie a pak se s ni pripadné setkaji.

Negativni reakce jsem asi nezazil. Asi mam dobry kamarady. “ (usmev)

5. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu naroki rodicii ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pficemz odpovida: 1- nejméné naroki, 5 - nejvice naroku).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodici ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pii¢emZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokt Skala laskavosti

1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

. Jestli je to skala ndroku na péci o sestru tak za 2. Jestli celkovych, co se tyce pomoci

V domdcnosti tak 4. Co se tyce Skaly laskavosti - spis ano rodice jsou na mé laskavi. *

6. Jste presvédcen/a, Ze rodife k vaim jako sourozencum pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti Vasemu sourozenci?
,, Nebyli nespravedlivi. Jako dité jsem to tak citil. Ted zpétné asi ne. O néco vic
pozornosti vénovali sestie, ale pozornost odpovidala jejimu postizeni. Snazili se byt

¢

spravedlivi. *

7. Mél/a jste moZnost se rodi¢im svérovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepridélaval/a starosti?

‘

., Vzdy jsem s nimi mluvil o vsem. *

8. Mluvili jste pfimo o télesném postiZeni s rodici?

‘

,,Jo, casto. I se sestrou. *

40



9. Maite pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZeni VaSeho sourozence?
Popiipadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?
,,O postizeni ano. Od 11 jsem jezdil se sestrou na tabory pro lidi s postizenim, ktery
jsem i chvili vedl, takze jsem se kolem této problematiky motal od mala. Od cca 15
jsem mel poneti o socialnich sluzbach, které jsme ale nevyuzivali a nevyuzivame do

ted’. V deétstvi ale nevim k cemu by mi byly. Nebo nékomu jinému. “

10. Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pe¢oval/a o sourozence Vy

a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pri¢emzZ 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by

vypadala?

Péce rodici Vase péce

| | | | | | | | | |
[ I I I | [ I [ I |
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

11. Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postiZzenim?
., Prarodice od otce i do tedka chodi za sestrou domii (kde bydi s rodici) a davaji ji
obéd, pomdhaji s oblecenim, atd. Cim je starsi, tim méné péce potiebuje. Ted tam
musi byt jen 1 hodinu. Predtim hlidali sestru, kdyz rodice byli v praci. Druzi prarodice

jezdili jen v krajnich pripadech. Jinak tusim, zZe nds nikdo vyrazné nepodporoval.

12. Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v planech do budoucna - Vv rodi¢ovstvi,
volbé profese apod.?
., V rodicovstvi pozitivne, ¢lovek ma aspon zkuSenosti s péci. Strach z toho, Ze mé déti
budou mit také specialni potieby, jak se to tak ¥ika, se nebojim. S profesi mé to
ovlivnilo tak, Ze jsem zalozil v 09 o.s., které vytvari platformu pro setkavani lidi
S hendikepem a bez néj. A to predevsim deti, ¢i mladistvych. Studuji obor, ktery se

zabyva mimo jiné neziskovych organizaci. *

13.V ¢em dalSim Vas ovlivnilo postizeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodicovské lasky apod.)
., Chodil jsem na dobré soukromé skoly, na které bych jinak nechodil. Méné osobniho
Casu, protoze jsem se staral o sestru. Krom toho doma byli jakoby 4 lidi a jenom 3

uklizeli. Asi si vic vazim zdravi.
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14.

15.

16.

17.

Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtiZné Zivotni situace?

., Nic, zas tak tezky to neni.

Domnivate se, Ze VaSe zkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a pFinosy?

,, Vice si vazim zdravi. “

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencum, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MiuZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt pfinosné.

,, Partner; ruzné organizace, které mohou na cas ulevit jak jim tak rodicum; pratelé.

Refili jste nékdy srodidi, jak a kdo se postara o VaSeho sourozence
V budoucnosti? Ocekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

,Ano. Je to vcelku problém. Sestra by urcité bydlela sama bez rodicu i ted’ nicméné
prakticky proveditelné to neni. Zvlast v dobé, kdy se rodice musi kromé ni pomalu
starat o sveé rodice. Na to, aby mohla Zit plnohodnotny Zivot je odstéhovani potieba.
Ode mé se to ocekava v situaci, ze to jinak nepujde. Nicméné planovat se to asi moc
neda. Jak to tak byva lidé s postizenim se nedoZivaji tak vysokého véku, jako lidé bez

“«“

nej.
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Odpovédi H muz
Vék: 20

Nejvyssi dosazené vzdélani + obor vzdélani: Maturita
Diagnéza Vasi sestry/bratra: détska mozkova obrna
Jste v poradi:
1. sourozenec
2. sourozenec
3. sourozenec
Vékova vzdalenost od sourozence (naptf. o 2 roky star$i, nebo o 1 rok mladsi): vékova

vzdalenost od sourozence je 8 let

1. Co jste citil/a, kdyZ se VaSe rodina dozvédéla o postiZeni VaSeho sourozence?
(Pocity stresu, strachu, uzkosti, viny apod.) Kdo o tom s Vami jako prvni
hovoril?

,,Jd nevim, ja jsme se narodil 8 let po jeho narozeni. méli jsme spolecné détstvi,

¢

normalni brachové, spolecné cinnosti. nevnimal jsem jeho vadu. *

2. Pamatujete si, jaké byly reakce Vasi matky a otce na to, kdyZ se dozvédéli o
postizeni Vaseho sourozence? Jaka byla reakce prarodi¢a? Jaké byly reakce
sousedit a znamych. Které reakce Vas nemile prekvapily? Které reakce Vas
naopak mile prekvapily?

., Nepamatuji si, rodice potrebovali ¢as na vychovu. Ostatni reagovali normalné a

vesmés positivné.

3. Do jaké miry jste byl/a povéfen/a peCovanim o VasSeho sourozence? Zapojil/a jste
ho do svych her a zabav?
., Nikdy jsme toto nevnimal. Moje aktivita byla zcela prirozena. Je to pro mé

samoziejmost.

4. Vzpomenete si, jaké byly reakce VasSich kamaradi a spoluzaki, kdyZ se setkali
S VaSim sourozencem s télesnym postiZenim?
,, Odlisné. Kladné i zaporné. U nékterych lidi mé prekvapila reakce, kdyz se zachovali
opakem nez bych si myslel, at kladne, ¢i zaporne. Jakoby se diky tomu ukazali v

pravém svetle.
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10.

Pokud byste mél/a vytvorit §kalu naroki rodici ve vztahu k Vam na stupnici 1-5,
jak by vypadala? (Pfi¢emzZ odpovida: 1- nejméné naroki, S - nejvice naroku).
Pokud byste mél/a vytvorit Skalu laskavosti ze strany rodi¢a ve vztahu k Vam na
stupnici 1-5, jak by vypadala? (Pri¢emZ odpovida: 1 — nejméné poskytovanych
laskavosti, 5 — nejvice poskytovanych laskavosti).

Skala narokd Skala laskavosti

| |
[ [
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Skdla narokii - 3 - tiplné stejné jako k brachovi. Samoziejmé bratr potieboval v
Jjistych ohledech specidlni péci, ale to neznamenalo, zZe by nas rozliSovali. Nikdy mezi

nami rodice nedélali rozdily a vidy na nas kladli stejné naroky. *

Jste presvédcen/a, Ze rodice k vam jako sourozencim pristupovali spravedlivé?
Nebo mate spiSe pocit, Ze rodice vénovali vice pozornosti Vasemu sourozenci?

,,Spravedlive.

Mél/a jste mozZnost se rodi¢im svéiovat se svymi starostmi a trapenimi nebo jste
je radéji pred rodici skryval/a, abyste jim nepFidélaval/a starosti?

., Ano mél jsem moznost. *

Mluvili jste pFimo o télesném postiZeni s rodici?

,,Ano. “

Mate pocit, Ze jste mél/a dostatek informaci o postiZzeni VaSeho sourozence?
Popripadé vzpomenete si, zda jste mél béhem détstvi dostatek informaci o
ekonomickém zabezpeceni sourozence a riznych moznostech socialnich sluzeb?

«

,,Ano. Byl jsem uvédomen. *

Pokud byste mél/a vytvorit Skalu kolik hodin ¢asu jste pecoval/a o sourozence Vy
a kolik rodice na stupnici od 1 do 5, (pFiCemz 5 oznacuje nejvétsi péci), jak by
vypadala?

Péce rodict Vase péce

I I I I
1 2 3 4

I I
1 2

lon L
lw —
I
(6]
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

3

., Rodice se starali vic, a ja vic nez mdlo.*

Jak Vas podporovala §irsi rodina a okoli v péci o sourozence s postizenim?

,, Nékteri byli snazivi, vstiicni. “
Jak Vas ovlivnilo pecovani o sourozence v planech do budoucna - V rodicovstvi,

volbé profese apod.?

., Rozhodné mé to ovlivnilo, napr. tak, Ze nemyslim sam na sebe atd. *

V ¢em dal§im Vas ovlivnilo postiZzeni VaSeho sourozence? (Omezeni financi,
omezeni rodi¢ovské lasky apod.)

‘

., Nijak zvlast' v nécem, je to pro mé normalni. *

Co Vam pomahalo p¥i zvladani této obtiZné Zivotni situace?

,, Vtipy a obcasné nepochopeni okoli.

Domnivite se, Ze VaSe zKkuSenost se sourozencem s télesnym postiZenim méla
néjaka pozitiva a prinosy?

., Ano dokazu se starat o lidi. Vim, co to obnasi. ZkuSenost. “

Co si myslite, Ze by mohlo pomoci zdravym sourozencim, ktefi maji v rodiné
sourozence s postizenim? MuZete uvést i to, co je k dispozici i to, co neni, ale
mohlo by byt prinosné.

, Narazit a uvédomit si, Ze takovy je zivot. A vzdycky miizeme narazit na horsi.

¢

Uvédomit si cenu zdravi, Zivota.
Resili jste nékdy srodi¢i jak a kdo se postara o VaSeho sourozence

V budoucnosti? Ocekava se od Vas, Ze tuto péci zajistite?

,, Castecné, ale miij bratr samostatny. *
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Piiloha & 5: Cinnost Pedagogicko-psychologické poradny a Specialné
pedagogického centra

Pedagogicko-psychologicka poradna (PPP)

Jak piSe Novosad: ,, pedagogicko-psychologické poradny (PPP) jsou bezesporu mezi
verejnosti nejznaméjsim typem poradenského zarizeni na problematiku vychovy i skolniho
vzdelavani deéti a mladeze. Spadaji do kompetence jednotlivych skolskych uradii v okresech. V
poradné se klientum venuje psycholog, specialni pedagog, logoped a socialni pracovnik. O
konzultaci, resp. vySetreni v PPP mohou pozadat rodice nebo zakonni zdstupci ditéte, sam
mladistvy (starsi 15 let), miize je doporucit ¢i o nej pozadat prislusny pedagog (nejcastéji
vwchovny poradce, veditel Skoly, ev. i tiidni ucitel nebo ucitelka MS) a oSetiujici Iékar-
Protoze vsak zpravidla jde o vysetreni nezletilé osoby, musi rodice nebo zakonni zastupci
klienta vyslovit s vysetrenim souhlas, coz nékdy nebyvd snadné kvili nékterym mezi
rodicovskou verejnosti dosud panujicim zkreslenym predstavam a nazorim. Vysledkil
vySetieni v PPP, posouzeni klientovych schopnosti, dovednosti, mentalni a fyzické urovne
apod. se casto vyuziva i mimo oblast Skolstvi, napriklad pri jednani lékarskych posudkovych
komisi pri okresnich spravach socialniho zabezpeceni byva u zdravotné postizenych jedincii
posuzovadn nejen jejich zdravotni stav, ale i moznosti jejich osobnostniho rozvoje, vyplyvajici
ze zjistéeni PPP, ve vztahu k volbé povolani a celkovym Zivotnim perspektivam jedince. Mezi
rodicovskou verejnosti stdle existuji ohledné vysetieni v poradné riizné predsudky a obavy,
které treba vedou i k tomu, Ze se rodice snazi dité pripravit na vysetieni podle viastnich
predstav a neuvédomuji si, Ze mu tak mohou znacné uskodit a znehodnotit objektivnost jeho
vySetreni. Je proto nutné vytvaret klima vzdajemné duvery a rodice informovat o tom, co miize
jejich dite v poradné ocekavat, i o tom, jaké poznatky a informace mohou oni - rodice -
vySetrenim v poradné ziskat. To je diilezité i proto, Ze jen uplné, pravdivé, relativné objektivni
a nezkreslené informace nam napomohou pri diagnostikovani a ndsledném reseni problému.
V pedagogicko-psychologickych poradndch se setkavame s radou problematik, nezridkakdy
vzajemné souvisejicich. Patii sem predevsim:

* wsetieni Skolni zralosti, zjistovani laterality apod. i posouzeni vhodnosti pripadného

odkladu skolni dochazky,

* zabezpeceni vychovy i vzdelavani deti a mldadeze s postizenim somatickym, mentdlnim

nebo smyslovym, vcetné postizeni kombinovaného, u néhoz se vzdelavaci program

ditéte koncipuje zpravidla s ohledem na previadajici typ a formu postizeni;

* posouzeni vhodnosti integrace nebo zarazeni do specialni Skoly;
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* diagnostikovani a reedukace specifickych vyvojovych poruch uceni a pripadny navrh
na zarazeni ditete do specializované tridy (problematikou specifickych vyvojovych
poruch uceni, tj. dysgrafii, dyslexii, dysortografii, dyskalkulii apod. se také zabyvaji
Dys-centra, kterd od r. 1995 vznikaji pri skolskych zarizenich),;

* poruchy vyvoje osobnosti;

* poruchy chovani (konflikty, zaskolactvi, sikana, kriminalita, toxikomanie apod.) a
socialni retardace (resp. pseudooligofrenie);

* poruchy komunikace, smyslové vady, vady veci a jejich naprava; * poradenstvi v
oblasti volby povolani nebo volby typu skoly; v navaznosti na prospéch, schopnosti,
dovednosti a zdravotni stav ditéte nebo mladistvého;

* FeSeni komplexni problematiky Skolniho neprospéchu.

Je samoziejmé, zZe PPP spolupracuji s 7adou specializovanych Skolskych,
zdravotnickych i socidlné-pravnich zarizeni, ambulanci a instituci, které mohou prispet k
FeSeni klientova problému, resp. zjistené poruchy ¢i patologické situace. “ (NOVOSAD, 2000,
s. 101-102)

Specialné-pedagogické centrum (SPC)

Novosad uvadi, zZe: ,, Specidlné pedagogicka centra jsou specidlni Skolska zarizeni, kterd se
specializuji na urcity typ zdravotniho postizeni - defektu. SPC tedy pracuji pro smyslové
postizené, pro télesné nebo mentalné postizené deti a mladez i pro déti s vadami reci,
pripadné i pro deéti a mladez s kombinovanymi vadami. Zpravidla jsou zrizovana pri
specialnich statnich i nestatnich Skoldach. Centra poskytuji poradenské sluzby Skolam,
Skolskym zarizenim, ustaviim, rodinam postizenych déti, organiim statni spravy i nejriiznéjsim
iniciativam a sdruzenim podilejicim se na péci o handicapovanou populaci.
Cinnost SPC
SPC resi predevsim tyto uikoly:
* zpracovani kompletnich podkladii k rozhodnuti o zarazeni ditéte nebo Zdaka do
integrovaného nebo specidalniho zarizeni, vietné prubézného sledovani a
vyhodnocovani vhodnosti zarazeni i Skolni uspésnosti sledovanych jedincu,
* vypracovani navrhu adekvatniho zpiisobu vzdélavani a vychovy postizenych déti i

mladistvych a poskytovani metodickeé ¢i konzultacni pomoci;
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* ve spoluprdaci s lékari, socialnimi pracovniky a mnoha dalsimi odborniky provadi
terénni depistaz (vyhledavani) zdravotné postizenych déti a mladistvych v daném
regionu;

* wivareji ucelenou evidenci klientii zarazenych do péce SPC;

* zabezpecuji komplexni diagnostiku, ktera slouzi k definovani aktualniho stavu,
stupné postizeni a vyplyvajicich moznosti i omezeni klienta;

* poskytuji cilenou pomoc obtizné zaraditelnym (obtizné vzdeélavatelnym) détem (napr.
ze zdravotnich ¢i rodinnych divodii),

* zabezpecuji pomoc v oblasti profesniho poradenstvi, profesionalni orientace, volby
dalsiho studia a odborné pripravy i pracovniho uplatnéni klientui,

* podporuji 7eSeni problému rodin se zdravotné postizenymi detmi a vSestranné
podnécuji aktivitu clenu rodiny na celkovém preventivnim, socialnérehabilitacnim a
terapeutickém puisobeni;

* organizuji osvétové i odborné akce zamérené na problematiku vychovy, vzdélavani a
integrace postizené populace, podileji se na transferu ziskanych poznatkii mezi

prislusné zamerenymi pracovisti a podle svych moznosti spolupracuji na vyzkumu.

Konkrétni ukoly se dale ridi zameérenim urciteho SPC a specifickymi potrebami
vyplyvajicimi z druhu a intenzity postizeni klientely.

Podle orientace SPC jsou jeho kmenovi pracovnici - psycholog, specialni pedagog a
socidlni pracovnik - doplnéni dalsimi odborniky ¢i externimi spolupracovniky - logoped,
etoped, psychoterapeut, rehabilitacni pracovnik (fyzioterapeut), pediatr, psychiatr, neurolog
a dalsi lekari specialisté.

SPC za kratkou dobu své existence prokdazala svoje opodstatnéni v systému
specidlniho skolstvi, uceleného poradenstvi i ve sfére socidlni rehabilitace a lze ocekavat

rozsirovani jejich site. (NOVOSAD, 2000, s. 105-106)

48



