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Abstrakt

Diplomova prace je zaméfena na sourozenecké vztahy mezi zdravym jedincem
a jedincem s postizenim. Podstatnou ¢asti jsou rozhovory s péti respondenty, kteti maji
bratra/sestru s handicapem. Dosazené vysledky predstavuji, zda lze teorii
sourozeneckych konstelaci, vytvorenou pro zdravé jedince, aplikovat na sourozenecky
vztah s osobou/osobami se zdravotnim postizenim. Zaméiuje se také na pozitivni
anegativni dopady této zkuSenosti a na ptipadné vlivy v zivoté¢ zdravého jedince.
Vysledky diplomové prace sméiuji zejména k rodicim, ktetfi maji zdravé dité i dité

s postizenim. Uplatnit se mohou rovnéz v poradenské a terapeutické praxi.
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Abstract

The diploma thesis is focused on sibling relationships between a healthy
individual and a person with a disability. As a significant part of the thesis are
interviews with five respondents whose have a brother/sister with a disability.
The achieved results prove whether the sibling constellation theory created for healthy
individuals can be applied to a sibling relationship with a disabled person. The thesis
is also focused on the positive and negative impacts of this experience and on influences
in the life of a healthy individual. The results of the thesis are directed especially
to parents who have a healthy child and a child with disabilities. They can be also used

in counseling and therapy.
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spectrum disorders, multiple disabilities, family



L7 PP 7
1. Sourozeneckd KOnstelace .........occevuiiieiiiiiiiie e 9
1.1 Teorie sourozenecké KOnStelace .........ccuvvverieriniieiieiieni e 9
1.2 Teorie sourozenecké konstelace dle Alfreda Adlera...........ccccovevvnnnnee. 11
1.3 Teorie sourozenecké konstelace dle Kevina Lemana............c.cccoeeeene. 12
1.4 Teorie sourozenecké konstelace dle Tomase Novéka...........cccoceennnenne 14
2. Jedinec se zdravotnim postiZeNim..........ccocceeieiiiiieiiiiniie e 17
2.1 Vymezeni pojmu ,,zdravotni postiZeni ..........cccooviiieiiiiiieniesiee e 17
2.2 Mentalni POSHIZENT ....vviiiiiieiiie it 18
2.3 Poruchy autistick€ho SPeKtra..........ccceevveieeieiiieiieie e 23
2.4 Kombinovane POSHZENT .....cccuuiiiuriiiiieiiiieiiiiiesnieeesieeesieessieessneessneeans 28
3. Pristupy k osobam se zdravotnim postiZenim............cccevvveeriierniinennnnene 30
3.1 Osoba se zdravotnim postizenim a rodina...........cccceeevereeiirnerieenennenn 30
3.2 Sluzby podpory rodindm i osobam se zdravotnim postizenim.............. 32
3.3 Poftadi narozeni jedince se zdravotnim postiZenim ............c.cccoovererennne. 35
4. Realizace ProjJekiU ... 38
4.1 Cil amMetodOlOZIC .....cveiveiiirieiiiiiieree e 38
4.2  Charakteristika vyzkumného projektu.........ccooveiiiiiiiiiiniicen 39
4.3 Analyza a interpretace vyzkumného Setfeni............ccocvvvviiiiiiiiiiinnnns 40
4.4 Shrnuti @ diSKUZE .....eeeiiiiiiiiic e 45
ZLAVET .ttt 51
SRINULT ..t 53
SUMMIAIY ..ttt e et e et e e et e e e bt e e et e e anbe e e snbe e e snaeeennbeeenneees 53

Seznam pouzité literatury a Zdrojill........cccevvviiiiiiiiiiies 55



SEZNAM TADUIEK ...ttt e e e e e e e e re e e e eees
SEZNAM ODTAZKUL ..ottt e e e e e e e e et e e e e e e eneeeannnas

Seznam PHLON........cocoiiiiiic



Uvod
skupina. (Petrusek, Matikova, & Vodakova, 1996) Vztahy mezi rodici a jejich potomky
jsou zkoumany a rozpracovany V mnoha studiich. Stejné tak vztah a postaveni mezi
sourozenci. O takovém vztahu hovofime jako o sourozenecké konstelaci.! Pravé tou
se tato prace zabyva.

Potadi narozeni ovliviiuje nd$ zivot v nékolika oblastech, odrazi se napiiklad
piivolbé povolani, pifi vybéru zivotniho partnera, v naSem chovani a jednani
nebo ve vztazich s ostatnimi sourozenci. Témito vztahy se jako prvni zabyval rakousky
psycholog a zakladatel individualni psychologie Alfred Adler. Dalsim vyznamnym
psychologem, zabyvajicim se teorii sourozenecké konstelace, je Kevin Leman.
O rodinnych vztazich pfednasi po celém svété a t&€si se veliké pozornosti. V ¢eském
prostfedi je to pak psycholog Tomds Novék, ktery se zabyva piedevSim vlivem této
problematiky na osobu ve sféfe manzelstvi. Vysledky jejich badani jsou popsany
v kapitole prvni, spole¢né s obecnymi informacemi tykajicimi se vztahu mezi zdravymi
sourozenci.

Piedmétem zajmu diplomové prace vSak nejsou zdravi sourozenci a poméry
mezi nimi, ale vztah mezi zdravym jedincem a jeho/jejim sourozencem se zdravotnim
postizenim. Hlavnim cilem je pfedev§im zjistit, zda je mozné teorii sourozeneckych
konstelaci uplatnit pravé Vv takovych pfipadech. Dil¢imi cili je odhaleni vyzev
a prilezitosti, resp. pozitiv a negativ, ktera v takové situaci spatfuji zdravi jedinci, a dale
také v jakych oblastech je sourozenecky vztah nejvice ovlivnil. Tyto cile jsou
zjistovany pomoci kvalitativniho vyzkumu s péti respondenty.

Druha kapitola je zaméfena na osoby se zdravotnim postizenim. Abychom
se mohli blize touto problematikou zabyvat, je nejprve definovan pojem ,,zdravotni
postizeni“. Jednotlivé podkapitoly dale pojednavaji o mentalnim postizeni, poruchach
autistického spektra a kombinovaném postiZeni. Jedna se o handicapy, které nalezneme
u sourozencu se zdravotnim postizenim dotazovanych respondentd.

Vztahy mezi jedincem s handicapem a jeho okolim popisuje kapitola tieti.
Ta se nejprve zabyvd rodinnym prostfedim. Blize specifikuje faze pfijeti Clena
S postizenim a predstavuje také rizné vychovné piistupy. Zminéné jsou nejéastéjsi

chyby ve vychové (dle Matgjcka, 2001; Vagnerové, Hajd-Moussové, & Stécha, 2004) a

! Literatura k této problematice podrobné&ji viz kapitola 1.
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stim spojend doporuceni, jak co nejefektivnéji v rodin¢ spolupracovat. Pravé
s efektivnim a funkénim pfistupem velmi Gzce souvisi sluzby podpory, nabizené jak
rodindm, tak samotnym jedincim s handicapem. Pfedstavenim a charakteristikou sluzeb
se proto zabyva dalsi podkapitola. Nékteré sluzby mohou zapojovat do aktivit i zdravé
déti v rodin€. Mira spoluprace vSak zalezi na mnoha aspektech. Jednim z nich je veék
zdravého sourozence. Dalsi podkapitola je tedy vénovana potadi narozeni jedince
se zdravotnim postizenim a zapojeni zdravého sourozence do chodu rodinného Zivota.
Ctvrta kapitola tvofi empirickou &ast prace, jejimz zamérem je nalezeni
odpovédi na jednu hlavni a dvé vedlejsi vyzkumné otazky. Pro naplnéni cile prace byl
zvolen kvalitativni vyzkum. Osloveno bylo pét respondentli, snimiz probéhl
individudlni polostrukturovany rozhovor. Pro piehlednost byl rozhovor rozdé€len do Etyt
kategorii. Po pfepisu zvukové nahravky probéhla analyza vysledkt a v diskuzi nasledna
komparace a zavéru daného vyzkumu s vysledky jiz provedenych vyzkumi z oblasti

teorie sourozeneckych konstelaci.



1. Sourozenecka konstelace

Tato prace je zaméfena na porovnani sourozeneckych konstelacich u zdravych
jedincti a sourozeneckych konstelaci u jedincti, ktefi maji bratra nebo sestru
se zdravotnim postizenim. Abychom mohli blize zkoumat, zda se v téchto vztazich
objevuji odliSnosti, je nejprve nutné predstavit, co vlibec tyto konstelace znamenaji
a konkrétné pak zminit nékteré z nich. Blize bude pfedstavena teorie dle Alfreda Adlera,
ktery se jako jeden z prvnich témito vztahy zabyval, dale teorie Kevina Lemana

a nakonec ¢eského psychologa Tomase Novéka.

1.1 Teorie sourozenecké konstelace

Jakym jsme se stali ¢lovékem, ovlivnilo, kromé jin€ho, postaveni v roding€. Zda
jsme se narodili jako jedinacci, druhorozeni ¢i dal$i. Mit sourozence totiz ovliviiuje
od utlého veéku ziskadvani novych zkusSenosti Vv socialni interakci, loajalitu, pomaha
ochranovat nebo odhalovat modely konflikti s jejich feSenim a to vSe si piendset
do dalsich socialnich vztahu. (Kern, 2012)

Sourozenecka skupina tvoii velmi specifické spolecCenstvi, v némz plati jisté
danosti a jednotnosti Zzivotnich podminek. Ma spole¢né rodice, spole¢né zazemi,
navstévuji stejné piibuzné a prozivaji tytéz udalosti, slySi totéz vypravovani. I kdyz
je mezi sourozenci vétsi vékovy rozdil, stale jsou k sobé vékem blize neZ s rodici.
Mohou si byt navzajem partnery i vychovateli. Potadi, v jakém se rodime, nemliZeme
ovlivnit, je ndm dano osudem, stejné jako spoleCenstvi sourozencd i rodiny. Piesto
je prokazano, Ze naSe zivoty vyznamné ovliviiuje. Sourozenecké konstelace se tedy
zabyvaji postavenim jedince v roding. (Matéjcek, 2017)

Ponéti o tom, ze postaveni jedince v rodin€é ovliviiuje jeho Zivotni cestu,
je dalezité rovnéz pro okoli jedince. Napiiklad rodice Casto mivaji tendence své déti
srovnavat. Vnimaji sice, ze kazdy ma svlij temperament, svoje povahové vlastnosti atd.,
stale vSak maji sklon porovnavat, kdo a co v daném véku zvlada a jak se projevuje.
Teorie sourozeneckych konstelaci poméha pochopit, pro¢ je jedno dité cilevédomé,
perfekcionista, spolehlivé, svédomité, systematické, studijni typ a druhé, vychovavané
V tplné stejnych podminkéch je spiSe vychytralé, intrikdn, svadi vinu na druhé, predvadi
se. Kpochopeni vztahli mezi sourozenci se nam casto dostdva az jako dospélym,

resp. az jsme rodi¢i. Se svymi détmi rodi¢e maji najednou moZnost porovnat vztahy



vuci svému détstvi a také mohou s odstupem Iépe pozorovat povahové vlastnosti svych
déti, které poradi narozeni pfinési. (Skladalova, 2018)

Vlastnosti a jednani lidi vSak nemtizeme vysvétlit pouze na zakladé konstelace,
poskytuje nam spise dilezité podnéty, diky nimz mtizeme fici, pro¢ jsou lidé takovi, jaci
jsou. (Leman, 1997)

Zajimavé poznatky zjistil Zdenék Matéjéek s kolektivem u vyzkumu, vV némz
se nahodn¢ vybranych matek (kromé jiného) dotazovali, zda ,,narozeni ditéte piineslo
do zivota piiznivou nebo nepiiznivou zmeénu®“. V rodinach, kde dité zlstalo jako
jedinacek, hodnotily matky zménu z 45% jako ptiznivou, z 13% jako nepfiznivou,
zbytek tvofi neutralni postoj. V rodinach, kde se narodilo druhé dit¢, tuto zménu vedou
jako pozitivni v 70%, jako nepiiznivou jen v necelych 7%. D¢Eti narozené jako tieti
pfinesly pfiznivou zménu v 54% a neptiznivé jen 5%. U dalSich déti uz vSak piiznivé
ptijeti klesa, naopak neptiznivé stoupa. Mira rodiCovského piijeti nam ukazala, ze tieti
déti jsou na tom 1épe nez jedindcci. Pozitivni pfijeti je pfitom pfedpokladem, aby celd
vychovna atmosféra probéhla v pofadku. (Matéjéek, 2017, str. 62)

Nejen pozitivni pfijeti je ptredpokladem dobré vychovné atmosféry. Kevin
Leman (1997) ve své knize o sourozeneckych konstelacich tika, ze budouci osud
kazdého nového ditéte urCuje do jisté miry zpusob, jak s nim rodice jednaji. Rovnéz
pfipomind skutecnost, Ze ty nejtésnéj$i vztahy tvoii prav€é nase rodina, jednak ta,
ve které vyrlstame, ale také ta, kterou si postupem Casu utvafime. Zdlraziuje, Ze na
malé dit€¢ ma nejvyssi vliv jeho rodina. Kamaradi, vrstevnici ¢i spoluZaci tvofi také
nedilnou soucast Zivota jedince, avSak v porovnani srodinou maji mnohem mensi
pusobeni. Rodina je dynamicka, vzdy kdyz se narodi dalsi dité, celé rodinné prostiedi
se zméni. (Leman, 1997)

K sourozeneckému spolecenstvi patii, ze se musi dé€lit nejen o pfizen rodicu,
ale také o mnoho dal$ich véci. U¢i se tim pfijimat a snaset urcita omezeni. I kdyz mezi
sourozenci muze panovat jistd rivalita, viddme u nich tendence napodobovat toho
druhého, ale zaroven si 1 budovat vlastni identitu — chtéji délat nebo umét néco jiného,
zalibit se rodiciim a tim si prave ziskat jejich ptizen. (Mat&jcek, 2017) Jinak je to u déti
S postiZzenim. Ti se o pfizenl rodich nijak zv1ast ,,prat* nemusi. Maji ji pfedurcenou tim,
ze pottebuji specidlni péci. Dilezit¢ ve vSech ptripadech je, aby rodice rozdélili
pozornost mezi vSechny své déti a nikdo se necitil odstréen ¢i ponizen. (Maté&jcek,
2017)
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V nasledujici casti jsou predstaveny tfi vyznamné teorie sourozeneckych

konstelaci, kterymi se zabyvali jak svétovi, tak cesti psychologové.

1.2 Teorie sourozenecké konstelace dle Alfreda Adlera

Rakousky psycholog, zakladatel individualni psychologie, ktery se jako jeden
Z prvnich zabyval teorii sourozeneckych konstelaci. Adler se narodil jako druhorozeny
potomek. V détstvi trpél kiivici, coz ovlivnilo jeho vztahy k ostatnim sourozenctm, citil
se znevyhodnén a slabsi. (Skladalova, 2018)

Clovék se v détstvi setkd s mnoha naroénymi situacemi, které musi né&jak
., Dite, které ztrati nadéji, je nejnebezpecnejsi®. (Adler, 1994, str. 154) Alfred Adler
prirovnava sourozeneckou fadu ke stromkim ve skupiné stromid — vsSechny chtéji
ke slunci. Sourozenecka rivalita je pfirozenou soucasti zivota, ktera pozdé&ji hraje velkou
roli.

Pokud se naptiklad nejstar§imu jedinci najednou narodi mladsi sourozenec, jeho
prostor se tim obrovsky zuzi, je sesazen z pomyslného triinu, najednou musi vice
bojovat o ptizen rodict. Takovi lidé pozdé€ji mohou dbat na to, zda se nedava prednost
nékomu jinému. OvSem 1 jedinci nejstarsi disponuji vyhodami. Jiz z historickych tradic
je znamo, Ze nejstar$i potomek piebiral hodnost po rodic¢ich, majetek, stal se jednou
panem domu a v pribéhu zivota byl spolupracovnikem rodi¢. VSichni ostatni
sourozenci rostli s védomim, ze toto je poslani toho nejstar§iho. Pokud vsak prvni
potomek nese biemeno nejstarsiho, vétsiho, siln€jsiho, rozumnégjsiho atd. nez druzi, pak
se zpravidla objevuji rysy charakterizujici jej jako straZce poradku. Zvlastnim zpisobem
ocenuji princip moci. Ta je pro né néco, co ma vahu a co musi zvitézit. (Adler, 2018)

Mladsi jedinec ma situaci jinou. Ten nezazil pocit, ze by byl sam. Usnadnénou
situaci ma v tom, ze ma pied sebou ,prikopnika“. (Adler, 1994) Pro jejich zivot
je typické zavodéni, velmi je drazdi, kdyz je pfed nimi né€kdo, kdo se uplatiuje.
Neustalou snahou nékoho predb&hnout jsou ¢asto ve stavech nervozity. Kladou si ¢asto
tak vysoké cile a nedbaji na pravé skutecnosti zivota, Ze velmi trpi jejich vnitini
harmonie. (Adler, 2018)

Nejmladsi dit¢ Adler nazyvéd ,zvlastnim typem®. Jevi se jako nejslabsi
ze sourozencl, potiebuje nejvice pomoci, kdezto ostatni sourozenci jsou

uz samostatnéjs$i a dospélejsi. Nejmladsi déti vyrustaji ve vielejSim prosttedi nez jejich
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sestry nebo bratti. OvSem pfistup k ditéti jako k tomu nejmensimu, co potfebuje nejvice
ochrany, vyrazné ovliviiuje postoj k zivotu tohoto benjaminka. Nechce byt povazovan
stale za toho nejmensiho, proto ma tendence ukazat, co dovede. Touzi po moci, chce
ostatni piedhonit. Casto tito jedinci opravdu usp&ji a dokazi vice, neZ jejich starsi
sourozenci. Opakované je mlizeme vidét jako vedouci néjaké skupinky lidi. Tézko
nesou, kdyz se n¢kdo stavi pred né. Soupefivost je podle Adlera pfizna¢na vlastnost
vétSiny nejmladSich sourozenc. Mohou ale nastat i jiné pfipady, v nichz déti nemély
dostatek aktivit a sebedtivéry. Takové déti se mohou zaleknout a stavaji se z nich spise
plasi jedinci hledajici vymluvy a cestu nejmensiho odporu. Tento stav se muze jesté
stupiiovat, pokud ma nejmladsi sourozenec néjakou vadu. Je schopen ze své situace
vytloukat tolik, aby se vyhnul svym povinnostem. (Adler, 2018)

Zcela odlisnou skupinu tvoii jedinacci. Dle A. Adlera (2018) se rodi¢e doslova
vrhaji celym svym elanem na jedno jediné dit€. To se stdva nesamostatnym, ceka
na oporu i radu od okoli. Jsou rozmazlovani, byvaji Casto sttedem pozornosti a nabyvaji
dojmu, Ze jsou neobycejni. Uvédomélost rodi¢li umoziuje mnohym z téchto vlastnosti
zabranit, avSak je to vzdy obtizné. Neustald péce je utvrzuje v myslence, Ze okolni svét
je prili§ neptatelsky, dité vyristd ve strachu z obtizi. Jedinacei Casto byvaji velmi
nesamostatni, snadno ztroskotaji.

Vyznamnou roli sourozenecké konstelace hraje pohlavi sourozencii. Nesnadnou
situaci ma chlapec mezi n€kolika dév¢aty — v takové rodin€ vladne Zensky vliv, chlapec
muze byt odstrkovan, zejména je-li nejmladsi. Jeho stateCnost a sebejistota tim bud’
utrpi, nebo se naopak vzchopi k velkym ¢intim, to zalezi na okolnostech, avsak jednotny

rys je u viech stejny. (Adler, Clovék, jaky je: zédklady individualni psychologie, 2018)

1.3 Teorie sourozenecké konstelace dle Kevina Lemana

Kevin Leman je mezinarodné znamy psycholog a fecnik, ktery vyucuje
a pfednasi po celém svété. Oblibeny je zejména pro vtipné podani danych problematik
apro pouzivani tzv. zdravého rozumu. Ziskal nékolik vyznamnych ocenéni, jako
napfiklad Alumni Achievement Award (2003), coz je nejvyssi ocenéni, jaké udéluje
Arizonska univerzita. Narodil se jako benjaminek a se svou zenou ma pét déti. (Kevin

Leman)

12



Sourozenecké konstelace ovliviluji zivot jedince v mnoha sférach. Ovlivni
povahu ¢lovéka, jeho cile, koho si vezme, jaké zaméstnani zvoli a dokonce jaky on sdm
bude rodi¢. (Leman, 2012)

Sourozence rozdéluje na tii zadkladni typy dle poradi narozeni. Jsou
to: prvorozeni (vcetn¢ jedinackl), druhorozeni (pfipadné prostfedni déti) a benjaminci
(nejmladsi déti). Pricemz skupinu prvorozenych povazuje Kevin Leman (1997)
za perfekcionisty, kteii jsou spolehlivi a cilevédomi, casto studijni typy, prostfedni
skupina je podle n¢j charakteristickd vyhybanim konfliktt, silnymi ptatelskymi vazbami
s vrstevniky, nezavislosti. Tteti skupina, tedy nejmladsi benjaminci, jsou spiSe intrikéani,
svadi vinu na druh¢ a Casto se predvadi. Zvlastni skupinu tvofi dvojcata. Nezalezi, jestli
jsou dvojvajecna nebo jednovajecna. Byvaji spojenim viid¢iho typu a ptizplisobivého
typu, pfiCemz prvorozeny z dvojcat se obvykle ujima role viidce a druhy ho nasleduje.
To v8ak neni pravidlem, pouze to tak ¢asto byva. (Leman, 1997)

Rodic¢e prvorozenych déti se podle tohoto autora chovaji mirné paradoxné.
Jsou velmi opatrni, Uzkostlivi a nejisti, ale zaroven pfisni a naro¢ni, pohangji dité
Kk lep§im vykontim. Jsou plni ocekavani, piichod prvniho ditéte je pro né¢ mimoiadna
udalost. Neni divu, Ze poctivé zachycuji kazdé nové slovo, ismév nebo pohyb svého
prvniho potomka. Témto détem se dostava velké pozornosti jiz od utlého véku. Vyzkum
ukazuje, ze diky tomuto sledovéani a neustadlému popohanéni, chti¢i, kdy uz bude umét
néco dalSiho, prvorozeni diive chodi a mluvi neZ pozdé€ji narozené déti. Tyto
schopnosti vS§ak mohou byt pouze vysledkem sebeobranné reakce ditéte na veskeré
pobizeni a popohdnéni. Jejich silnymi strankami jsou velkd schopnost soustiedit
se, tolerance, trpélivost, systemati¢nost a svédomitost, naopak slabiny tvoii velké
sklony ke stresu. Prvorozeni dospéli si velmi ¢asto stézuji, ze v mladi museli misto hry
s vrstevniky hlidat své mladsi sourozence. (Leman, 2012)

Popsat charakteristické znaky u prostfedniho ditéte je obtizné. Nemusi totiz
znamenat, ze je to druhy ze tii sourozencu, ale muze byt tieti ze Ctyf atd. Piesto Kevin
Leman nasel slovo, které je charakterizuje dle jeho minéni nejlépe — ,,rozporuplni. Jsou
nejvice ovlivnéni nejstar§im sourozencem, kterého mohou bud’ nasledovat, nebo naopak
S nim ,,soupefit” a zvolit tak pfesn¢ odlisny zpisob chovani. Mize tedy pusobit i jako
samotar, 1 jako spolecensky c¢lovek, jako soupefivy nebo naopak tolerantni k druhym
atd. Prostiedni dit¢ tedy zlistava v mnoha ohledech hadankou. (Leman, 2012)

Benjaminci jsou typicky extrovertni bavici, ktefi maji radi pozornost, jejich

touhou cCasto byva lidi rozesmat, zaujmout, provokovat. Jsou to veseli, bezstarostni,
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spolecensti tvorové. Mezi negativni stranky, které se zpravidla objevuji, patii vzpurnost,
Kriti¢nost, netrp&livost a prudkost. Casto byvaji oznaceni za rozmazlené jedince, kteii
maji cestiCku vySlapanou od star§ich sourozencd. (Leman, 2012) Doktor Leman
se narodil jako nejmladsi dité. Na svém zivoté potvrzuje svoji teorii: ,, Moje profese mé
bavi a hluboce mé uspokojuje, ze mohu pomdahat rodinam. Ale prinejmensim stejné
hluboké uspokojeni prozivam, kdyz mohu rozesmavat lidi, a delam to rad, kdykoli
a kdekoli se da — na seminarich, na konferencich i behem svych televiznich

a rozhlasovych poradi. “ (Leman, 2012, str. 101)

1.4  Teorie sourozenecké konstelace dle Tomase Novaka

Autor TomaS Novék je zndmy cesky poradensky psycholog, ktery se zabyva
pfevazné tématem manzelstvi. Jak je jiz zminéno u ptfedchozich autorti, manzelstvi
je velmi ovlivnéno pravé rodinou, ve které vyrtstame a vztahy mezi sourozenci. Tém
se vénuje nejen z pohledu dnedniho svéta, ale vraci se 1 do dob minulych. Ve své knize
(srov. Novak, T., 2007) vénuje cast pravé piikladim =z historie, kde ukazuje,
ze sourozenecké konstelace jsou prokazatelné jiz odedavna. Naptiklad v Bibli
se mizeme docist mnohé o sourozeneckych vztazich. Zajimavé feSeni sourozeneckého
postaveni nabizi piibéh star§iho bratra Jakobova, odvazného, ale ponékud
lehkomyslného lovce zdobré rodiny, ktery se dobrovolné vzdal svého prava
na prvorozenectvi, protoze vid¢l, jak se jeho mladsi bratr dere vpfed a odmitl s nim
soupefit. Zastanci individualni psychologie v tomto spatiuji moznost, jak se mlze starsi
sourozenec zbavit pocitl nepfijemné konkurence. (Novak, 2007)

Jako prvni skupinou se zabyva jedinacky. Tvrdi, Ze ve vztahu k jedinackim
mame tii pistupy — tradi¢ni, modernéjsi a ptistup poukazujici na handicap jedinack.
Ten tradi¢ni na né pohlizi jako na rozmazlené, sebestiedné a sobecké jedince, ktefi jsou
jednak chranéni dospélymi, ale také jsou jimi svazani. Nedaji jim totiZ dostatecny
prostor proZzivat chvile s vrstevniky. Tento pfistup je vSak spiSe spojeny s primitivni
osvétou, seridozni psychologové tvrdi, Ze nazor o rozmazlenosti jedinackl je pouhou
poveérou. Modern¢€j$i ptistup pifipousti 4ymu s zitim bez sourozenct, ale oceniuje roli
rodict, ktefi tak na dit€¢ maji vice Casu. Disledkem mulze byt, ze déti diive mluvi
a chodi, vyviji se rychleji a maji tak dobré ptedpoklady pro UspéSny kariérni Zivot.

Posledni nédhled na jedindCky, tedy handicap jedinacka, se snazi piedjimat rizika
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egoismu vychovou. Takové déti se uci dobie vychazet s vrstevniky za kazdou cenu,
muze to mit za nasledek nedostatek asertivity a nemoznost obhdjit si sva prava.

Nejstarsi dité, nékdy taky oznacovano jako ,,jedinacek v prestrojeni, mize mit
podobné vlastnosti a vlohy jako vySe zminéni jedinacci. Tomas Novak uvadi, ze pokud
mezi sebou maji sourozenci vékovy rozestup pét let a vice, pak opravdu jako jedinacci
vyrastat mohou. Zalezi ale na vice faktorech, jako je pfistup rodiny, vztahy mezi ¢leny
atd. Nejstarsi dité miva zpravidla vétsi pocit zodpovédnosti a sebekontroly. Je obvyklé
tyto jedince vidat na obtizn¢ dosazitelnych pracovnich postech, jsou na n¢ kladeny vyssi
ukoly, a to uz odmala, kdy Casto musi poméhat s pé¢i o mlad$i sourozence. Nové
zkuSenosti mohou predstavovat také pro rodice, ktefi na zékladé vychovy nejstarSiho
ditéte zjistuji, co ve vychové dalSich déti zménit. Pokud se prvnimu ditéti narodi
sourozenec, pak pfirozené touzi o udrzeni vztahu k rodic¢iim, jaky mél doposud. Fakt,
ze rodi¢e svoji pozornost déli mezi n¢j a dalsi dité, mize nejstar§Simu ubrat na
sebedivére.

U prostfedniho ditéte Novak vtipn€ uvadi, Ze , stred nemusi byt vidy zlaty*.
Nemaji totiz suverenitu nejstarSiho, ale ani ochranitelstvi nejmladSiho. Dovedou se vSak
prizptisobovat riznym situacim, vyjednavat, pozadat o laskavost, znaji své meze, které
vétSinou nepiekracuji. Jsou spiSe manipulatoii, kterym ale ,,revoluce™ neni tak cizi jako
nejstarSim.

Benjaminci, tedy nejmlads$i déti jsou pfirodnim vybérem urceny k tomu,
aby byly oznadovany za roztomilé, neohrozujici a piijemné. Casto jsou to také déti
,,pro potéseni; v dob€, kdy rodie naplnili kariérni cile a nastalo jim v zivoté jisté
prazdno, jej pravé toto dit¢ muze zaplnit. Benjaminci byvaji spiSe extrovertni — jak
popisuje Toma$ Novak, na ,mazlicka“ si vSichni udélaji Cas, vénuji se mu a hraji
si s nim. OvSem muze nastat i situace, ze nejmladsi dit¢ ma rodice star§iho veku, ktefi
uZ na néj nemaji tolik sil, starSi sourozenci mohou zit mimo domov a benjaminek se tak
dostane do situace jedinaCka. Takové déti byvaji rozpolcené — nevi, zda je vice
jedinacek ¢i benjaminek.

U dvojcat je ovliviiyjicim faktorem budouciho zivota porod. Rizika s porodem
dvojcat totiz nejsou u obou déti stejna. Dité, které na svét ptichazi jako druhé, je na tom
o néco hife nez to prvni. To miZe mit za néasledky vétsi labilitu nélad, problémy
se spankem atd. Obecné ale vztahy mezi nimi byvaji velmi hluboké, byvaji na sebe
velmi vdzand a potize druhého dvojcete ¢asto povazuji za své a snazi se spolecn¢ hledat
feSeni.
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Dalsi oblast, se kterou se sourozenci potykaji v ramci konstelace, nazyva Tomas
Novak jako ,,rodinna nika*. Jedna se o realizaci jednotlivych déti. Star§Si ma moznost
prevzit rodinné tradice véetné povolani nebo se aspon vénovat povolani souvisejicimu
s povolanim rodi¢t. Mladsi si hledd uplatnéni jinde — znamend to tedy, ze bude
pratelstéjsi, kooperativngjsi i tvorivejsi. Rovnéz mladsi byvaji radikalngjsi, protoze musi
sami hledat a nepievezmou to, co je jiz ptfipraveno.

Vliv mé i pohlavi sourozencii. Své postaveni k pohlavi sourozence ovliviiuje
jejich chovani k danému pohlavi v budoucim Zivoté. Napiiklad starsi bratr (sestra) chce
vladnout manzelce (manzelovi), pokud se to tak naucili v rdmci sourozenectvi.

Umrti nebo ztrata rodice maji dalsi vliv na sourozenecky vztah. Ve stiednich
a vysSich vrstvach se vztah udajné tragédii sblizuje, naopak v niz§ich vrstvach spise
vyhrocuje. V chudsich rodinach se star$i stavaji jesté vice konzervativni, mladsi vice
volnomyslni.

Pojem ,,sourozenecké kliky* predstavuje neformdlni skupinu uvniti skupiny
formalni. JednodusSeji feCeno, jde o spojeni sourozenct s cilem néjakym zplsobem
ovladnout rodinu. Naptiklad prvni a tfeti sourozenec vytvoti skupinu proti prostfednimu
sourozenci. Varianty spojeni nebo naopak soupeieni mohou mit riiznou podobu.

Pfiblizeni konstelaci jednotlivych autordi ndm dava nahled na to, jaké ukoly
jednotlivé deti zastupuji, jaké povahové vlastnosti mivaji a jak to mize ovlivnit jejich
budouci zivoty. VSe je ovSem ovlivnéno mnoha dal§imi faktory, jako naptiklad
rodinnym klimatem a stylem vychovy, uplnosti rodiny a piedev§im pohlavim
sourozencu. Zabyvali jsme se détmi bez zdravotniho postizeni. Jestli, a do jaké miry,
plati tatdZ tvrzeni i1 pro rodiny, v nichz se narodilo dit€ s postiZenim, si pfibliZime

Vv nasledujicich kapitolach.
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2.  Jedinec se zdravotnim postiZenim

Nasledujici kapitola pfiblizuje pojem ,,zdravotni postizeni®. Detailné¢ se pak
zaméfuje na oblast autismu, mentalniho postizeni a kombinovanych postizeni, a to
pfedev§im proto, Ze sourozenci jedinci z téchto oblasti pfedstavuji skupinu
pro vyzkumnou cast diplomové prace. Definovany jsou hlavni pojmy, které s tématem
souvisi. Pro snadnéjsi piedstaveni problematiky je na konci kapitoly o autismu zminén

konkrétni piibéh o hie déti s poruchou autistického spektra.

2.1 Vymezeni pojmu ,,zdravotni postiZeni*

Jedince se zdravotnim postizenim povazujeme za minoritni spole¢nost
a skute¢né¢ to vyplyvd i1 zvyzkumii (srov. Michalik, J. a kol.), kde na zaklad¢
kvalifikovanych odhadi hovoiime o pfiblizné 10% populace CR. Avsak piesny pocet
neni mozné urcit, a to zejména pro velké mnozstvi klasifikacnich pfistupti a jejich
vzajemné nekompatibilit¢ — zdravotné postizeni pro ucely davek statni socidlni podpory
a zdravotné postiZeni pro Gcely povinné Skolni dochazky. (Michalik, 2011)

Zdravotni postizeni ptredstavuje Siroky pojem, ktery lze obecné charakterizovat
nasledovné: ,, Zdravotnim postizenim myslime nejen ujmu na zdravi jako nasledek
vrozené nebo ziskané poruchy struktury a funkce organizmu, nybrz vSechna postizeni
vedouci k omezeni pohybové zdatnosti, funkce smyslovych organii, mentalnich a jinych
funkci a vyustujici v handicap dotykajici se postaveni takového jedince ve spolecnosti. *
(Matgjcek, 2001, str. 7)

Slovo ,handicap® se podle slovniku Petit Robert objevuje v Anglii pfiblizné
kolem roku 1827 a je z anglického jazyka i odvozeno. Jedna se o spojeni ,,hand in cap®,
coz v ptekladu znamend ,ruka v klobouku“ a vtéto spojitosti se nachazi kvili
dostithovym sportim — ,,ruka v klobouku* oznacuje los, kterym se urcovalo, ktery
z trénovangéjSich ¢i leh¢ich koni ponese vétsi zatéz, respektive pokluse delsi vzdalenost,
aby byly podminky pro vSechny stejné a zdvod tak spravedlivy. (Vagnerova, Hajd-
Moussova, & Stéch, 2004, str. 33) Pozdé¢ji tento termin zacal oznacovat né&jaky druh
zatéze — onemocnéni, télesné vady, postizeni.

V rdmci zdravotniho postiZzeni se nejCastéji setkavame s postizenim:

o télesnym,
e mentalnim (i postizeni duSevni a poruchy autistického spektra),

e zrakovym,
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e sluchovym,
e feCovym (naruSeni komunika¢ni schopnosti).
Je nutné vSak zminit i dalsi skupiny, mezi které patii kombinované postizeni

a lidé nemocni civiliza¢nimi chorobami.

2.2 Mentalni postiZeni

Mentalni postizeni, nékdy také mentélni retardace, je dle Svétové zdravotnické
organizace (World Health Organization) ,,stav zastaveného nebo neuplného dusevniho
vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté porusenim dovednosti, projevujicim se béhem
vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky inteligence, to je pozndvaci, Fecove,
motorické a socialni schopnosti.“. (Poruchy dusevni a poruchy chovani, 2018) Spada
pod dusevni onemocnéni, ktera se nejen podle frekvence postizeni v populaci deli
na ,,mentalni retardaci* a ,,jiné dusevni poruchy®, pfi¢emz lidé¢ s mentalnim postizenim
jsou v pocetné&jsi ptevaze oproti jinym psychiatrickym diagnézam. (Michalik, 2011, str.
112)

V porovnani s minulosti evidujeme nartist poruchy. Jednd se o nejbéznéjsi
poruchu populace bez ohledu na narodnost, rasu, kontinent, ekonomicky a kulturni
okruh atd. Z duvodu cetnosti vyskytu defektu podléhd péce o osoby s mentalnim
postizenim ,,zvlastnimu rezimu®. (Michalik, 2011) O zlepSeni situace, snahu o zménu
vnimani osob s postizenim a rovnocenné prfistupy ke sluzbam, se zasadila takeé
Organizace spojenych narodii (OSN) pfijetim Deklarace prav mentalné postizenych
osob vroce 1971, diky které doslo kurychleni integrace postizenych osob
do spolecnosti. (Boj proti diskriminaci - Osoby s postizenim, 2005) Ptiblizné ve stejné
dob¢ vznikla ve Svédsku asociace slozend ze skupiny mladych lidi s mentalnim
postizenim, ktefi si sami proklamovali pravo na sebeurceni a celkové vétsi miru
nezavislosti. Od této doby se kongresi Evropské ligy, ktera byla ustanovena
Vv Sedesatych letech a rovnéz si kladla za cil hajit z4ymy osob s mentalnim handicapem,
Ucastnili 1 lidé s mentalnim postiZzenim, ktefi se spolupodileli na feSeni svych zaleZitosti.
Jedna se o velky krok vpted v optimalizaci pfistupu spolecnosti k lidem s postizenim.
(Svarcové-Slabinova, 2011)

Humanizace oboru se netykala jen osob s mentalnim postizenim jako takovych,
ale rovnéz pouzivané terminologie. Slova, kterd oznacovala postizeni nebo stupeii

postiZzeni, se postupem cCasu stdvala naddvkami. Ptrikladem mize byt: debil, imbecil,

18



idiot, dement, kretén, psychopat, mongol... V soucasné dobé je nejvice pouzivané
oznaceni ,,osoba s mentadlnim postizenim/retardaci“. Toto oznaeni bylo zavedeno
jizvroce 1967 Mezinarodni asociaci pro védecké studium mentalni retardace
na kongresu Vv Montpellieru, a odkazuje zejména na to, Ze osoba S mentalnim
postizenim je ptredevSim lidska bytost, teprve na druhém misté je postizeny. (Michalik,
2011)

Vzhledem k tomu, Ze se nejedna o homogenni skupinu, nedaji se zevSeobecnit
projevy tykajici se mentalni retardace. Kazdy jedinec je jiny a taktéz projevy tohoto
postizeni jsou ruzné. Lisi se i1 pfistupy k jedincim. Obecné vSak mentélni retardaci
délime na nékolik stupni.

Zdrojem definici mize byt Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN). Jedna
se 0 ,,publikaci Svétové zdravotnické organizace, kterd kodifikuje systém oznaCovani
a klasifikace lidskych onemocnéni, poruch, zdravotnich problémi a dalSich ptiznaki,
situaci ¢i okolnosti.“ (Mezinarodni klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich
problémii, 2016). Od roku 1993 (v CR 1994) plati desata revize této klasifikace MKN-
10, mezinarodni oznafeni ICD-10. Ur€eni stupné postizeni dle této klasifikace,
provadime na zakladé¢ posouzeni struktury inteligence a posouzeni schopnosti
adaptibility, orienta¢né rovnéz pomaha inteligencni kvocient a mira zvladani obvyklych
socio-kulturnich narokt na jedince. (Valenta, Michalik, & Le¢bych, 2012) Rozliseni
vypadé nasledovné:

MKN-10 (F70 — F79)

Mentalni Zvladani socio-

Oznaceni Nazev 1Q vek kulturnich naroki Patii sem
, Dospéli udruji Lehkd
Lehka socilni vztahy slabomyslnost
F70 mentalni |[50-69| 9-12 piispivaii k Zivotu (ollg’ofreme,), ’
retardace spolecnosti lehka mentalni
p subnormalita
Zietelné vyvojové
Stfedni gpozslﬁnl \;the)ts-t i, Stredni
F71 mentdlni |35-49| 6-9 |COSPEl POtEOW slabomyslnost,
rlzny stupen podpory |. .
retardace S ) imbecilita
k préci i ¢innosti ve
spolecnosti
Tézka Trvald potich Tézka mentalni
F72 mentalni |[20-34| 3-6 ;:;agrpo cba subnormalita,
retardace podpory idioimbecilita
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Hluboka nejvyse N(i?i?aosf‘:r:‘g;t , Iyl Hluboka
F73 mentalni VY 3 p POTOCL p slabomyslinost,
20 pohybovani, N
retardace o, idiocie
komunikaci, atd.
£78 Jina mentalni
retardace
Mentalni deficit
Neurcena nervoveé
F79 mentalni soustavy,
retardace subnormalita
nervove soustavy

Tabulka 1: Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 (Vlastni prace autorky)

Naméiené hodnoty se mohou cvi¢enim a rehabilitaci zlepSovat. Diagndza vzdy
odpovida soucasnému stavu meétent.

Castedné odlidny je diagnosticky a staticky manual duevnich a behavioralnich
poruch vlivné Americké psychiatrické spole¢nosti American Psychiatric Association
(APA) DSM-1V.

DSM-1V

Oznaceni Originalni nazev Nazev Cesky

317 Mild Mental Retardation Lehka mentalni retardace 50-55 - 70

318.0 Moderate Mental Stfedni mentalni retardace 35-40 - 50-
Retardation 55

318.1 | Severe Mental Retardation Té7ka mentalni retardace 20'2‘?0' 35-

Profound Mental
Retardation

Tabulka 2: Diagnosticky a staticky manual duSevnich a behavioralnich poruch (Vlastni prace
autorky)

318.2 Hlubok4 mentélni retardace pod 20-25

AAIDD (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities)
., Intelektova disabilita je postizeni charakterizované vyznamnymi omezenimi jak

V intelektovych funkcich, tak v oblasti adaptivniho chovadni, pokryvajici kazdodenni

socialni i praktické dovednosti, pricemz stav se objevuje do 18. roku véku. * (Definition
of Intellectual Disability, 2018)

Intelektové funkce — zvany také jako inteligence, pojimaji schopnost uceni,
mysleni, feSeni problému atd. Jednim ze zpisobl méteni intelektové funkce je 1Q test,

kde plati, Ze hodnota 70—75 znaci omezeni intelektudlniho fungovani.
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Adaptivni chovani — obsahuje trojici kategorii
e Pojmovou (jazyk, penize, Cas, sebefizeni atd.)
e Socialni (mezilidské vztahy, odpoveédnosti, sebedtvéra atd.)
e Praktickych dovednosti (aktivity denniho Zivota, sebeobsluha, zdravotni
péce, cestovani atd.)

K diagnostikovani mentalni retardace dle AAIDD, jak zvySe uvedeného
vyplyva, nesta¢i znat pouze inteligencni kvocient, ale celou fadu dalSich schopnosti
jedince. Odchylky ¢i nedostatky se mohou nachazet v mnoha oblastech. Uz Dolejsi
(1978) piiblizuje nékolik determinanti, které se mohou vyskytovat v rizné mife. Patii
mezi né zvySena zavislost na rodicich, infantilnost osobnosti, sugestibilita a rigidita
chovani, nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji ,,ja“, opozdéni psychosexualniho
vyvoje, zvySend potieba uspokojeni a bezpe€i, porucha interpersondlnich vztaht
a komunikace, malad pfizplsobitelnost k socidlnim a Skolnim pozadavkim,
impulsivnost, hyperaktivita nebo hypoaktivita, citova vzrusivost, zpomalena chapavost,
ulpivani na detailech, mala srovnavaci schopnost, snizend mechanicka a logicka pamét’,
tékavd pozornost, porucha motoriky i celkové koordinace téla. Ostatni autofi hovoii
piiblizné o stejnych okruzich, které jsou dle Valenty, Michalika a Lec¢bycha (2012)
uspotradany do domén, u nichz je pfimo stanovena mira specialné pedagogické podpory,
hovotime o smyslové percepci, motorice, lateralité, orienta¢nich funkcich — orientace
casem, mistem a osobou, intelektovych poznavacich funkcich, pozornosti, paméti,
fatickych funkcich, emocich, adaptabilité a sociabilité, konaci a aspiraci, sebeobsluze,
rodinném prostiedi, edukacnim schématu — dovednosti, védomosti, navyky, zajmy.

Specifika rodiny ditéte se zdravotnim postizenim budou predstavena samostatné
v nasledujici kapitole, pro ucely diplomové prace si tedy blize upfesnime rizika
vV kazdodennim Zivoté, zaméfena na navazovani pratelskych vztahti a clovéka
a spolec¢nost.

Navazovani piatelskych vztahi

,, Pratelstvi je soucast lidského stésti. “

Jan Werich

Potieba blizkych vztahi s jinymi lidmi tvofi podstatnou soucdst zivota Cloveka.
Mit ptatele je povazovano za jednu z nejvétsich radosti. Uz od davnych dob lidé zili
pospolu, tvofili spolecenstvi, pomahali si, sdileli své pocity, milovali se. Jinak tomu

neni ani u osob s poruchou.
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Navazat ptatelstvi s clovékem s mentéalni retardaci nemusi byt snadné, vzéjemna
interakce vSak ve vysledku byva prospésna pro obé¢ strany. Z vyse uvedeného je patrné,
ze pratelské vztahy kladn¢ ovliviiuji Zivoty jedince. Jsou znaCnym piinosem
jak pro osoby s mentalni retardaci, tak pro ¢lovéka bez zdravotniho postiZeni, ktery
se timto vztahem stava citlivéjsi, trp€livejsi a zralejsi. Podle Jamese J. Crista (2017)
neni postizeni zddnym diivodem, pro¢ by tito lidé méli mit problémy s nachdzenim
pratel, postizeni pfipodobiiuje k levactvi. Spoustu lidi jsou levaci, ale vétSina jsou
pravaci, proto pro n¢ mnoho véci mize byt slozitéjSich, avSak je to néco, s ¢im
se jedinec narodi. Mit poruchu tedy neni nic, za co by se mél ¢lovek stydét. V praxi
se vsak jedinci s mentalni retardaci ¢asto potykaji s Sikanou.

Pratelstvi pfedstavuje spolu s rodinou jeden z nejdulezitéjSich typa socidlni
interakce. Krom pozitivniho pfinosu pro ptatele navzijem je také klicovym
pomocnikem pro rodiny s ¢leny s mentalnim postizenim.

Rodina ¢i lidé v bezprostiedni blizkosti jedince by méli osobu s mentalnim
postizenim vybavit informacemi natolik, aby se pro n¢ kazdodenni situace nestavaly
nebezpecné a aby dokdzali zareagovat efektivnim zpiisobem. Jsou velmi davétivi, Casto
se proto stavaji tercem vyuzivani od jinych obcani. I ptes to, Ze pro 0soby s postizenim
je dobré, kdyz se s rizikovymi situacemi setkavaji a u¢i se tak, jak zareagovat, jejich
nejblizsi okoli a rodina by pro né¢ méla byt vzorem nerizikového chovéani a jednani.
(Solovska, 2013)

Clovék a spole¢nost

V kazdé spolecnosti existuje néjaky fad, ktery je dan kulturnimi zvyky, histortii,
sluzbami, institucemi, organizacemi atd. Ukolem ¢lovéka je, aby se nau¢il respektovat
a dodrZzovat tad té zemé, ve které Zije. Aby toho byl schopen, musi jiz od raného veku
prochazet procesem socializace, ktery clovéka pieménuje z biologického tvora
ve spolecenskou bytost. (Vacinova, 1995)

Normy a pravidla se mohou lisit u riiznych rodin, proto pro clovéka s mentalnim
postizenim mohou byt té€Zko uchopitelna a nepfehlednd. Je dilezité naucit je vyznamu
jednotlivych situaci prave ve vztahu k o¢ekavanim spolecnosti. (Solovskad, 2013)

U odbornikti diive vladlo ptfesvédCeni, Ze nedostatky v oblasti mysSleni
arozuméni abstraktnim vztahiim ve spolenosti nedovoluji osobdm s mentalnim
postiZzenim stat se plnopravnymi obc¢any, a zvladnout tak vSechna ocekavani, kterd jsou
na né¢ kladena. Omezeni je vSak kompenzovdno ucenim situaci a opakovanim
riznorodych feSeni. Rlzné socidlni zazitky poméhaji jedinciim s mentalnim postizenim
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porozumét abstraktnim vztahim; jedinci jsou si pak mén¢ nejisti v neznamych situacich
a dokézi chapat svoji funkci ve spolecnosti. Stavaji se piinosem pro spolec¢nost stejné,
jako se spoleCnost stdva piinosem pro né. Lidé s mentalnim postizenim jsou
plnohodnotnymi obc¢any. (Solovska, 2013)

Dle Olivera (1990, In Siska, 2005) mtze Glovék s postizenim proZit stejné
plnohodnotny zivot, jako Clovék bez postizeni, zabyvame-li se spiSe odstraiiovanim
diskvalifikujicich, segregujicich a degradujicich bariér ve vné&jSim prostiedi,
nez rehabilitaci, reedukaci a kompenzaci — tedy piekondvanim ucinki handicapa
na stran¢ jedince.

Podobna rizika se poji i k osobam s poruchou autistického spektra, ktefi ptes to,
ze spadaji k osobam s mentalnim postizenim, vykazuji zcela specifické vzorce chovani.
Proto je dilezité se autismu vénovat jako samostatnému odvétvi. O rizicich spojenych

s timto druhem postizeni se dozvime v nasledujici kapitole.

2.3 Poruchy autistického spektra

Autismus nebo také porucha autistického spektra (PAS) piedstavuje jednu
Z nejzdvazndjsich  vrozenych  poruch  détského mentilniho  vyvoje.  Radi
se k onemocnénim vzniklym na neurobiologickém podkladé. Nazvoslovi ,autismus®
nebo ,,poruchy autistického spektra® se rozliSuji podle klasifikace. V Diagnostickém
statickém manualu (DSM, 5. revize), ktery se pouziva v USA, je popsan autismus
Vv jeho Sirokém pojeti a jednotlivé diagnozy oznacuje jako poruchy autistického spektra.
V Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN, 10. revize), pouzivané v Evropé,
se setkavame s pojmem autismus, pod né&jz spadaji jednotlivé podtypy patiici
do kategorie pervazivnich poruch. (Sporclova, 2018, str. 10) Pro ucely této prace vsak
budeme oba terminy pouzivat jako totoZné ve stejném smyslu.

Vyvoj ditéte je naruSen piedevSim v oblasti komunikace, socialni interakce
a predstavivosti, coz oznaCujeme za tzv. triadu. (Autismus, 2007) Problémy
v komunikaci zac¢inaji uz opozdénym vyvojem feci nebo nedostate¢nym osvojenim feci,
které tak neplni funkci dorozumivéani. Poruchy se projevuji jak v pfijmu feci,
tak ve vyjadrovani, a to jak u verbalni slozky, tak u neverbalni. Odlisnosti v socialni
interakci a socialnim chovani byvaji patrné uz v prvnich mésicich zivota, kdy vyvoj
nekterych dovednosti mize byt opozdén nebo miize zcela chybét. Patrnéjsi odliSnosti

V socidlnim chovani pak nachazime v pozdéjSim véku, kdy ma toto chovani rtzné
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podoby. Ohrani¢eno je dvéma odlisnymi poly. Jeden z nich se projevuje osamélosti, dité
je rado samo, pracuje si s n¢jakym svym predmétem, zakryva si oci nebo usi, tfepe
rukama, huci a nevyhleddva piitomnost a kontakt ostatnich. Druhym po6lem je chovani
extrémni, kdy dité vyhledava spole¢nost, necti spoleCenské normy — navazuje kontakt
vSude a se vSemi, dotyka se lidi, upiené se jim diva do obliceje atd. Tteti oblasti z triddy
je narusena schopnost predstavivosti, ktera zpasobuje, ze se u ditéte (vlivem
neschopnosti imitace a symbolického mysleni) nerozviji hra, coz je jeden ze zaklada
Kk uceni a k celému vyvoji. Preferuji jednoduché stereotypni ¢innosti, ur¢ené pro mladsi
déti. Osoby s PAS maji potize vyplnit volny cas funkéni rozvijejici aktivitou.
U volnocasovych aktivit proto sledujeme, jak Casto se opakuji, stereotypnost chovani,
projevi ¢i forem cinnosti; silu mySlenkového zaujeti pro néjaké téma doprovazené
ulpivanim a neodklonitelnosti. (Thorova, 2016)

Autismus se vSak netyka pouze triady problémovych oblasti, ale zasahuje
I do n€kolika dalSich vyvojovych sfér. Z tohoto divodu poruchu oznacujeme jako
»pervazivni®, tedy vSepronikajici. (Autismus: poruchy autistického spektra, 2011)
vyvoje. Dité narusuji do hloubky v n¢kolika smérech. Projevuji se vZzdy v prvnich letech
zivota, pro kazdou pervazivni chorobu je vSak vékové rozmezi projevu odliSné.
Diagnostika téchto poruch byva povazovdna za velmi ndrocnou, a to zejména
pro rozsahlost a rliznorodost symptomatiky — symptomy se lisi jak v Cetnosti, tak v sile
projevu, nekteré mohou chybét uplné€. Projevy ditéte se s pfibyvajicim v€kem mohou
markantné¢ ménit. Chovani se také meéni pod vlivem socialniho prostiedi a v disledku
vychovné-vzdélavaciho programu. I tak vSak Katefina Thorova (2016) uvadi idealni
diagnosticky model, ktery je rozdélen do tii fazi — prvni fazi znaci jako fazi podezieni,
druha faze je diagnosticka a tfeti postdiagnosticka. V té prvni, jak je jiZ z nazvu patrné,
rodice zjiStuji, Ze vyvoj jejich ditéte neni bé€zny. V piipadé podezieni na autismus
si mohou pied navstivenim pediatra vyplnit dotaznik détského autistického chovani
DACH. Dale situaci konzultuji s pediatrem, a pokud i ten vyjadii podezieni k poruse
autistického spektra, rodice pokracuji na specializované pracovisté. Ve druhé fazi
dochazi k diferencidlni diagnostice. Ta je v piipadé PAS pomérné nesnadna. Jelikoz
se jedna o vSepronikajici poruchu, k ur€eni diagnézy nestaci jeden odbornik, zpravidla
je nutno navstivit psychologa ¢i psychiatra, genetika, neurologa, specialistu na vysetieni

zraku, sluchu a podobné. Ve treti fazi uz je prostor ponechan rodi¢im (vychovatelim),
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aby se zorientovali v problematice. Mohou se inspirovat v doporucené literatuie
¢i navstivit néjakou ze svépomocnych skupin pro lepsi piijeti nové situace.

Diagnostika poruchy autistického spektra probihd na zakladé ptitomnosti urcité
sumy symptomt ve specifickych oblastech, nikdy ne jen na zaklad¢ nékolika projevi.
Nasledujici seznam hloubéji predstavuje nékolik screeningovych a diagnostickych
nastroju. (Thorova, 2016)

ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) — V soucasné dobé jedna
Z nejlépe oveérenych metod. Testuje se pomoci semistrukturovaného rozhovoru s rodici
ditéte. Nejspolehlivejsich vysledkt byva dosazeno, pokud je vyuzit v predskolnim véku.

ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) — Pomérné novy diagnosticky
nastroj, urceny pro osoby s podezienim na poruchu autistického spektra. Provadén opét
semistrukturovanym rozhovorem, avSak zde je rozhovor provadén piimo s klientem.
Pti této metod¢ volime jednu ze Ctyt forem: 1. pro déti, které mluvi malo nebo vibec, 2.
mluvi ve vé&tach, nikoliv vSak plynule, 3. déti verbaln¢ zdatné, 4. dospéli
nebo dospivajici verbalné zdatni.

A. S. A. S (The Australian Scale for Asperger’s syndrome) — Metoda
na odhaleni Aspergerova syndromu u déti mladsiho Skolniho véku.

AQ test — (Kvocient autistického spektra), (Baron-Cohen, 2001) — Metoda
zamétena na odhaleni Aspergerova syndromu u adolescentti a dospé€lych lidi.

CARS — (Childhood Autism Rating Scale) — Skala détského autistického
chovani (Schopler, Reichler, 1988) — Metoda uréena pro screening, nikoliv diagnozu,
pracuje se stupnicemi, na kterych se podle frekvence a intenzity abnormnich projevi
zaznaci hodnoty, ty se pak vyhodnocuji a skore orientaéné urcuje stupen zavaznosti
poruchy.

CHAT — (Checklist for Autism in Toddlers), (Baron-Cohen at al., 1992) —
Tabulka neuropsychiatra Simona Baron-Cohena je zaméfena na diagnostiku v raném
détském veku. Screeningovou tabulku rozdé€lil na dvé sekce — jednu vyplnuji rodice,
druha je zaloZena na pozorovani jedince. Tato metoda ma vSak jista Gskali — nedokaze
podchytit mirn¢j§i formy autismu. Déti (pozdgji diagnostikovany) s atypickym
autismem ¢i Aspergerovym syndromem, test zvladly.

DACH — (Détské autistické chovani) — Ceska screeningova metoda, ktera
je povazovana za orientacni, nikoliv diagnostickou. Sklada se z dotazniku smérovanému
K rodicim. Pomaha vytipovat déti, které by mohly mit poruchu autistického spektra
(= depistaz).
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I ptes rGznorody projev poruchy je autismus doprovdzen fadou specifickych
vzorcl chovani, jako je napfiklad stereotypni a omezené chovani, ulpivavost v oblasti
z4jmu, repetitivné motorické zvyky, nefunkéni zachazeni s predméty, neobvyklé
smyslové zajmy atd. (Gillberg & Peeters, 1998)

Détsky autismus nékdy byva rozdélovan to tii kategorii podle tzv. funkénosti —
urovn¢ adaptability, a to nasledovné: autismus nizko funkéni, stfedné funkéni a vysoce
funk¢ni. Kvuli nejednoznacnosti pojmi se vSak od téchto pojmi ustupuje. Nyni
autismus rozd€lujeme podle stupné podpory, a to od mirné pies podstatnou az po velmi
vyraznou. MiZe totiz nastat situace, kdy jedinec vykazujici autistické chovani na prvni
pohled patrné, funguje samostatné a jedinec, u né¢hoz projevy autismu témeét nejsou
zaznamenatelné, potiebuje nejvyssi stupent podpory. (Thorova, 2016, str. 30)

V jedné z ptirucek urcené rodi¢lim s ditétem s autismem je popsano, ze tyto déti
mivaji odlisny styl hrani. Bézné hracky je nemusi pfili§ zajimat, a pokud je zajimaji,
vétSinou je pouzivaji jinym zpusobem, nez k ¢emu jsou urceny. Pani P. K. Pata ve své
knize ,,M¢ dité¢ ma autismus* (2007) popisuje hru svého syna s autismem, kterou mize
snadno porovnat s béznou hrou zdravych déti, jelikoz ma jesté dalsiho syna a dceru.
Zajmem Matyase, tedy syna s poruchou autistického spektra, je rozebirani veskerych
véci na malé soucastky, které sklada za sebe jako ,hada“. Neni proto nezvyklé,
ze Clenové rodiny nachézi ptibory vyskladané v fadé po celém byté nebo dlouhou fadu
téstovin. V takovych piipadech MatyaSova hra nikoho pfili§ neomezuje, avSak problém
nastava, kdyz svym zdravym sourozencim bere jejich hracky a stejnym zplisobem
s nimi pracuje — sklada je do fady. Mnohdy rozebere stavbu z lega jeho sourozenct
a dilky rovnéz vyskladd podle svého zajmu. Pro malé déti je hra velmi dileZitou
slozkou Zivota, proto jsou pro né jejich vytvofena dila velmi dilezita. Tim, Ze Matyas
hracky bral a skladal si je podle svého, naruSoval hru a bezpecny prostor svych
sourozencu, ktefi potom zacinali ke svému bratrovi s postiZenim pocit'ovat negativni
emoce. Matka vCas zakrocila a pokazdé, kdyz vidéla, ze si zdravé déti hraji, snazila
se Matyase zabavit v jiné mistnosti. Usilovala o vytvoreni bezpecného prostoru vSem
détem a predev§$im o to, aby ptredesla stavu, kdy zdravé déti zatnou Matyase nemit
rady. To, ze autismus ovlivnil vztah jejich déti, si uvédomuje. V knize dekuje
MatyaSovym sourozencim slovy: ,,Ddle dékuji mym dalsim dvema detem — Tadeasovi
a Bibince, které diky Matydsovi zcela ztratily své soukromi, jsou mu stale na blizku

a pomahaji mi se o néj starat. “ (Pata, 2007, str. 9)
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V takovych ptipadech muize byt velmi narocné a vycerpavajici dité zabavit tak,
aby ho hra bavila. Jestlize ma totiz oblibu v ¢innosti, kterd neni s klasickou hrou pfili$
spjata, mliZe nastat situace, ze bézné hry a hracky v ném/ni budou vzbuzovat opacné
pocity, nez maji, a dité pak mize mit vétu ,,pojd’ si hrat* spojenou s velmi nepiijemnou
¢innosti, kterd mize vrcholit az zachvatovym jedndnim. Je dulezité hru rozvijet
od utlého veku tak, aby nepiedstavovala néco negativniho. Jesté naro¢néjsi mtize byt
situace s jedinci, ktefi k jednomu postizeni maji pfidruzena i postizeni jind. V takovych
piipadech miize trvat velmi dlouho, nez dité zacne funkéné pracovat s predméty a hrat
si.

Na vySe uvedeném piikladu je patrné, ze zdravi sourozenci kolikrat nerozumi
projevim svého bratra nebo sestry s autismem. Pokud jim vSak neni vysvétleno,
0 co se jedna, zdravi jedinci mohou brat tyto projevy za naschvaly a narusi se tim
vyznamné jejich vzajemné vztahy. Proto je na misté o postizeni mezi ¢leny rodiny
¢i SirSim okoli hovofit. Katetina Thorova (2016) ve své publikaci o poruchach
autistického spektra vymezuje nékteré dalezité kroky, jak predejit praveé naruseni vztahti
v rodiné kvili postiZeni. Na prvni misto stavi, ze sourozenci by mé¢lo byt vysvétleno,
0 jaky se jedna problém. Avsak vysvétleno umérné jeho véku, aby pro néj informace
byly zpracovatelné. Dale nabada, aby mezi sebou clenové rodiny oteviené¢ mluvili.
Navzdjem si sdélovali negativni 1 pozitivni zkuSenosti, spolecné si také stanovili
hranice. Zdravym détem je potieba oziejmit, pro¢ jsou jejich hranice odlisné
od sourozencovych, ktery ma PAS. Nezapominat vénovat pozornost zdravym
sourozencum, vyslechnout je, chvalit je — nepovazovat za samoziejmost jejich tspéchy.
Dulezité je také vymezit ¢as pouze pro zdravého jedince, aby mohl stravit cas jen
srodi¢i (popf. jednim Zzrodi€l) a uzit si tfeba aktivity, které se sourozencem
S postizenim béZzné ned¢€laji. Velmi G¢inné je pro déti bez handicapu, aby si s rodici
nacviCily reakce v moznych situacich, které Casto nastavaji. At se jedna o situace
Vv domacim prostredi, tak rovnéz ty, které¢ zdravé déti mohou zaskocit mimo ochranny
prostor domova. Jedna se o ruzné narazky na sourozence s postizenim, vysmivani,
kladeni dotazli atd. Je dulezité déti upozornit, ze mnohé nardzky nejsou minény
vosobni formé&, jen odrazeji nevédomost nékterych lidi. Poslednim bodem
je skute¢nost, Ze by rodice neméli oCekavat, ze zdravy sourozenec pievezme péci
0 sourozence s handicapem. Timto se nemysli, Ze by zdravy jedinec nemohl pomoci
svym rodicim s péci, avSak takova pomoc by neméla byt ve vétsi mife, nez jakou

zname u béznych povinnosti zdravych sourozenct. V knize je rovnéZ uvedeno,
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ze mnoho rodicl touzi po dalSim potomkovi, kdyz se dozvi, Ze jejich dit€¢ ma poruchu
autistického spektra. Nuti je k tomu pfedstava, Zze by se o jedince v budoucnu nemél
kdo postarat. Je zde vSak nutno zminit, ze rodiovskd odpovédnost opravdu patii
jenrodi¢im. AvSak nutno podotknout, Ze pfitomnost zdravého sourozence
je pro harmonické fungovani rodiny velmi prospé$na. Mnoho sourozenci ma se svym
bratrem/sestrou s postizenim velmi pékny vztah, ve kterém jedinci s PAS socialn¢ dobie

prospivaji.

2.4 Kombinované postiZeni

O kombinovaném postizeni mluvime, jestlize je jedinec postizen soucasné
dvéma nebo vice druhy postizeni. (Potmésil, 2013) Neni snadné jej presné klasifikovat,
jedné se o kombinaci rtiznych forem a stupni postizeni. V odborn¢ uzivané literatuie
dle Vaska (2003) klasifikujeme nasledovne:

e Mentalni postizeni v kombinaci s jinym,
¢ Duadlni smyslové postizeni (nejcastéji hluchoslepota),
e Poruchy chovani v kombinaci s jinym postizenim.

Kombinované postizeni také ncekdy oznaCujeme jako kombinované vady,
vicendsobné postiZzeni, multihandicap. Rozdélit se da na vrozené (prenatdlni, perinatalni
a kratce postnatalni) a ziskané v priibéhu Zivota. (Charakteristika kombinovaného
postiZeni, 2019)

Déti s vicenasobnym postizenim maji kombinaci vice nez jednoho zdravotniho
postiZeni, pfi¢emz samotny pojem ,,mnohocetné postiZzeni“ neuvadi, ktery z mnoha
moznych zdravotnich handicapti jedinec m4, ani o jak tézkou formu se jedna. Specifika
se lisi individudlné. Ptistup k témto lidem je rovnéz specificky. Je potieba brat v uvahu
vSechny diagnostikované handicapy, porozumét jejich povaze a podle toho k osobé
pfistupovat a v maximalni mozné mife ji odpovidajicim zplGsobem rozvijet.
K adekvatnimu feSeni potieb ¢lovéka je nutny tym odbornikil, a to z riznych oblasti
(napf. neurolog, ortoped, pediatr, fyzioterapeut, psycholog, specidlni pedagog, socialni
pracovnik). Rodi¢im je potom doporucovéano pravidelné komunikovat s timto tymem
zaucelem posouzeni pokroku jedince a zhodnoceni efektivity metod piistupu.
Komunikace mezi jednotlivei spolupracujicimi v okruhu jedince s handicapem,

je stézejni. (Loveless, 2019)
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Klicova je rovnéz vc€asna intervence. Sluzby v€asné intervence nabizi rizné
asociace nebo organizace, které détem pomahaji s mobilitou, adaptivnimi metodami
uéeni atd. Cim diivéj§i je zasah, tim lepsi je vysledek. (Loveless, 2019)

Pro osoby s postizenim existuje velka fada specialnich vzd¢lavacich pomicek.
Je dobré, aby rodiny vyuzivaly tyto pomicky a umoznili tak jedinci vyjadfit
své potieby. Takové pomicky jsou vhodné jak v domacim prostiedi, tak napiiklad
i ve Skolnim. Patii mezi né magnetické tabulky, tablety, formy alternativni
a augmentativni komunikace, pomucky s hlasovym vystupem atd. (Multiple
Disabilities, 2013-2019)

Porucha autistického spektra se obvykle také vyskytuje v kombinaci s jinym
postizenim, zejména s postizenim intelektu, a to az v 70-80 % ptipadi. (Bazalova,
2012) Dle T. Peeterse (1998 in Bazalova, B., 2012) 60 % osob s poruchou autistického
spektra trpi stfedné tézkou az t€Zkou mentalni retardaci, 20 % lehkou mentalni retardaci
a 20 % Aspergerovym syndromem. Jedinci S Aspergerovym syndromem —
pojmenovano dle autora Hanse Aspergera, ktery pisobil jako détsky lékat ve Vidni
(Attwood, 2012) — maji obdobné problémy jako osoby s autismem, avSak vyznacuji
se zpravidla vyraznym naddnim (umi sami Ccist, ovladaji PC, maji vynikajici

mechanickou pamét’) a absenci zpozdéni ve vyvoji jazyka. (Howlin, 2005)
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3.  Pristupy k osobam se zdravotnim postiZenim

Vztah ¢loveéka a jeho rodiny je pro zivot urcujici. Tteti kapitola se proto zabyva
jedincem s postizenim z hlediska rodinného zivota. Nejprve se vénuje ptimo rodiné jako
zakladni socialni skupiné, dale se ji zabyva z hlediska procesu podpory. Dalsi ¢ast
sleduje vztahy mezi sourozenci, roli sourozencu a jejich pofadi narozeni. Zavérem jsou
uvedeny nékteré informace vyplyvajici z vysledkt prob&hlych studii, u kterych bude

nasledné ur¢ovana shoda s vysledky praktické ¢asti této prace.

3.1 Osoba se zdravotnim postiZzenim a rodina

,,Rodina s ditétem s postizenim mad jinou socialni identitu, je nécim vyjimecnd.
Tato spise negativné hodnocend odlisnost se stava soucdsti sebepojeti vsech jejich
Clenii: rodicii i zdravych sourozencu. Existence postizeného ditéte je pricinou toho,
Ze Se urcitym zpusobem zméni Zivotni styl rodiny, protoze musi byt prizpiisoben jeho
moznostem a potiebam. V disledku toho se zméni i chovani ¢lenii rodiny. . (Valenta,
Michalik, & Lecbych, 2012, str. 282)

Rodinné prostfedi tvofi pro jedince s postizenim stézejni roli, jedna
se 0 nejptirozengjsi prostiedi, které jedinci nabizi pocit jistoty, bezpeci, stability.
Vychovné-socializacni vlivy jsou spolu s emocionalné-ochrannymi ukoly povazovany
za nejvyznamnéjsi elementy pusobnosti rodiny na jedince. (Valenta, Michalik, &
Lecbych, 2012) Déti se zdravotnim postizenim ptichdzeji do hmotné i psychologicky
piipraveného prostiedi, stejn¢ jako déti zdravé.

Narozeni postizen¢ho ditéte zplisobuje (vétSinou neocekavanou) zatéz.
To, jak rodi¢e pfijmou informaci o potomku s postizenim, je individualni. Nezalezi,
jestli knim tato zprava prichazi ihned po narozeni ditéte nebo v prib&hu zivota,
nepochybné ji bude ovlivnén cely rodinny zivot. Zpravidla rodi¢e prochazi péti
typickymi fazemi: (Vagnerova, 2004)

e Faze Soku a popfeni
e Féze bezmocnosti
e Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem
e Féze smlouvani
e Faze smifeni
Délka 1 intenzita jednotlivych fazi zalezi na rodi¢ich, jejich povaze,

informovanosti, prostfedcich atd. S informaci, ze jejich dit¢ ma zdravotni postizeni,
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je tieba rodice seznamit co nejdiive a pokud mozno soucasn€. Vhodné je nabidnout
I kontakt na jiné odborniky popfipadé jiné rodiny, aby tak rodic¢e ziskali co nejvice
informaci. Dulezita je rovnéz pomoc okoli. Intenzivni péce a vychova tak bude Gc¢inna
jiz od prvnich dni.

Stézejnim vsSak zGstava prenastaveni rodicd, ve kterém si uvédomi, ze dité
S postizenim nepfedstavuje zivotni nezdar, ale naopak zivotni ukol. Déti s postizenim
maji tytéz potieby jako zdravé déti — ,, potrebuji privod podnétit v priméreném mnoZstvi,
kvalite i casovém sledu, potirebuji vhodnou davku citovych podnétii, aby si mohly
vytvorit pevny, intimni vztah ke svym vychovateliim. Potrebuji pocit Zivotni jistoty. .
(Matejcek, 2001, str. 26)

Nékdy mohou byt vSak 1 pfimo rodi¢e zdrojem hlavnich problému ditéte,
ato zejména v pripadech negativnich postojii vrozené postizené¢ho ditéte. Tyto vlivy
rozliSujeme na kvantitativni a kvalitativni. Kvantitativné¢ nevhodné ptisobeni mtize mit
formu nedostate¢ného mnozstvi podnétd. V ptipadé, ze podnéty poskytovany jsou,
ale jsou volené nevhodné — tedy takové, které na dit€ maji negativni vliv a zptsobuji
mu obtize, hovoiime o kvalitativné nevhodném pisobeni. (Vagnerova, Hajd-Moussova,
& Stéch, 2004) Rodi¢e jsou také ovlivnény daldimi socidlnimi skupinami,
které navstévuji, mize to byt naptiklad pracovni skupina, ve které se vychovatelim
dostavd novym podnétim — pozadavkim, hodnocenim a kritice, povzbuzeni
| pfedsudkiim, které ovlivni postoje k postizenému ditéti a tim i vychovu. V té pak
mohou nastat tendence k nevhodnym vychovnym postojim, mezi nejbézné&jsi fadime
nasledujici. (Matéjcek, 2001, stranky 28-29)

e Vychova piili§ uzkostnd — az nezdravé Ipéni na ditéti, rodi¢e dit¢ velmi

ochrafiuji a tim omezuji jeho svobodu. Casto se takovy typ vychovy objevuje
u déti, jejichz defekt se projevuje navenek, jako naptiklad epileptické
zachvaty. Reakci na takovy typ vychovy miZe byt bud’ vzpoura jedince,
nebo naopak apatie, ztrata iniciativy.

e Vychova rozmazlujici — rodi€e velmi oceniuji své dit€ 1 za pokroky,
které jsou pro jeho vyvoj zcela ptirozené. Ditéti se snazi vynahradit jeho
defekt pfemirou lasky, podiizuji se ptani potomka a jeho naladam.

e Vychova perfekcionistickd (se snahou k dokonalosti) — snazi se, aby dité
bylo ve viem usp&né i bez ohledu na moznosti jedince. Zenou dité

do nepfimétenych soutézi s ostatnimi. PfetéZovani jedince mulze mit
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zanasledek obranné postoje jedince, které ma vliv na utvafeni jeho
0sobnosti.

e Vychova protekéni — rodice svému ditéti tzv. vyslapou cesticku. Pro dobré
vysledky pracuji za néj, az prehnané se snazi ditéti zajistit vyhody a ulevy
plynouci z postizeni. Omezuji dit€ v samostatnosti a piechnanou protekei
ditéti v okoli zptsobuji spiSe odpor a nediveéru.

e Vychova zavrhujici — objevuje se spiSe ve skrytych forméch, neni
tak viditelna. Objevuje se tam, kde dité s postizenim ve svych vychovatelich
vzbuzuje predstavy nestésti.

Stejné¢ jako nemlZeme porovnavat vyvoj zdravych sourozencl, nemuzeme
ani déti s postizenim srovnavat s ostatnimi. Pro jejich spravny vyvoj bylo vytvofeno
n¢kolik doporuceni, jako naptiklad respektovat dit¢ a jeho potieby, aktivné
mu pomahat, rozvijet zachované schopnosti, tlumit nechténé projevy chovani,
pristupovat k ditéti pozitivné, ziskat spolupraci z okoli, pracovat uceln¢, ptipravovat
dit¢ na vzdélavani atd. (Matgjcek, Z., 2001)

Ke zvladani takovych doporuc¢eni mohou pomahat i organizace, které slouzi jako
podpora rodin s détmi s postizenim. Poskytuji dulezité informace, rady, nazorné ukazky,

konzultace a dalsi sluzby, podporujici vyvoj jedince s handicapem.

3.2 Sluzby podpory rodinam i osobam se zdravotnim postiZenim
a jejich podpora prosel velkymi a zdsadnimi zménami. Nejen co se ty¢e nazvoslovi
jednotlivych handicapti, ale také celkového postoje lidi k postizeni. Témito postoji
a nahledy na ,,0dlisné“ osoby se zabyvalo mnozstvi véd — psychologie, sociologie,
filozofie, ale také pravo nebo ekonomie. V nésledujici kapitole se budeme vénovat
pravé podpofe rodin jedince se zdravotnim postizenim. Nahlédneme kratce
jak do historie, tak potom podrobnéji do soucasnosti.
V teorii spolecenskych véd se hovoii o nasledujicich fazich vztahu spole¢nosti

K postizenym:

e represivni,

e zotroCovaci,

e charitativni,

e socializacéni.
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Vyznamy jednotlivych etap 1ze z ndzvu snadno odvodit. Myln¢ se vSak mizeme
domnivat, ze jestlize se zlepSuje pfijeti osob s postizenim oddob davnych
do soucasnosti, je pfijeti v dneSni dobé na vyborné urovni. ,, Skutecnou vroven vztahii
uvniti- spolecnosti, vztahii vétsiny k mensiné, musime posuzovat vzdy disledné
horizontdlne. Jen tak miizeme uspokojivé posuzovat casto diskutované podminky zivota
0S0b se zdravotnim postizenim v té ¢i oné spolecnosti. “ (Michalik, 2011, str. 44) Je tedy
nutné brat zietel na uroven dané spoleCnosti. Ta totiz utvaii urcita pravidla souziti,
hodnoty a normy, které se stavaji soucasti spolecenského védomi jedince v prabéhu
socializace. Co je v jedné kultufe povazovano za zadouci, mize byt dalsi kulturou
odmitano. (Vagnerova, Hajd-Moussova, & Stéch, Psychologie handicapu, 2004)

Spolecensky tlak na pfizptisobeni se tomu, co je vV dané kultufe povazovano
za ,,normalni“, se vztahuje 1 na pfijimani ¢lent spole€nosti. Jestlize je nékdo odlisny,
jak chovanim, tak fyzickym vzhledem, byva zpravidla vnimén jako cizi, ohrozujici
nebo dokonce nebezpecny. Dle Lenky Krhutové (2012) byva tento mylny nazor ziven
zejména nedostatkem informaci ze strany majoritni spolecnosti, existenci predsudkli
a mytu, které z neznalosti prameni.

Osoby se zdravotnim postizenim Vv dneSni dobé neptedstavuji skupinu,
ktera by stala vné spolecenského déni. Jinak tomu ale bylo napiiklad v dobach
socialismu, kdy dochéazelo k segregaci téchto lidi. Byli odsunuti na okraj spole¢nosti
améli velmi omezené moznosti vzdelavani, na nizké urovni byly i1 socidlni sluzby
a podpora rodin. Jesté v diivéjsich dobach lidé s postizenim byly odkladany tplné —
za feku, kde umfeli hladem. OvSem jak je zminéno vySe, v téchto pfipadech je nutné
zhodnotit wroveii spole¢nosti Zijici v dané dob&. Ve starém Rimé sice bylo mozné
odlozit potomka, protoze otec rodiny mél v této dobé pravo disponovat s jeho zivotem
a smrti. Rodina byla povazovana za zaklad ,,socioekonomického* spolecenstvi a praveé
obava o =zajiSténi Zivotnich podminek rodiny vedla k odlozeni déti. Dokonce
se nejednalo vzdy o jedince s postizenim, mnohdy odlozenym ditétem byla narozena
dcera. (Michalik, 2011)

Osoby, kter¢ by vdneSni dobé byly povazovany za autistické, byly
vV Hippokratové dob¢ oznaCovany za svaté déti, ve stiedoveku naopak ziskaly negativni
oznaceni, nebot’ byly povaZovany za déti posedlé d’ablem ¢i uhranuté. Od toho se také
odviji mira podpory lidi s postizenim a jejich okoli.

Vztah ke klientim z minulych let v ¢eském prostiedi ztvariuje napiiklad film

Requiem pro panenku, vérné zachycujici situaci v tehdejsich ustavech.
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Spolecenské a legislativni zmény ucinily Zivot rodin se zdravotnim postizenim
privetivejsi, ve srovndni s historii. Instituce se staly méné omezujici a piistupnéjsi.
Rodiny osob se zdravotnim postizenim maji v dne$ni dobé moznost zvolit z fady sluzeb
poskytovanych pro vzdé€lani a podporu jejich déti. (Milevsky, 2014)

Mezi sluzby, které s rodinami a détmi s postizenim pracuji nejdiive, patii rana
péce. Jedna se o sluzby, které jsou poskytovany détem s postizenim i ohrozenym détem
a jejich rodinam. Snazi se ptedchazet postizeni, zmirnit jeho dusledky a zvySovat
vyvojovou uroven ditéte, poskytuje rodindm informace o postizeni i o dalSich
moznostech zivota ditéte s handicapem. Poskytovany by mély byt ihned po zjiSténi
postizeni nebo jeho rizika. Svym plsobenim ¢ini rodi¢e nezavislymi na institucich;
kromé velkych pozitiv pro rodinu je tedy rand péce i pomocnikem pii Setfeni statnich
vydaji. (Spolecnost pro ranou péci, 2019)

Rana péce se vénuje ditéti do doby pfijeti do vzdélavaci instituce, zde
jsou nasledné nabizeny $kolni poradenské sluzby. Ty jsou poskytovany piedevsim
samotnym zakim, déle jejich zdkonnym zastupcim, pedagogiim Skol a Skolskych
zafizeni. Smétuji pfedevsim k posileni ¢innosti socialni prevence, k vytvafeni podminek
pro rozvoj osobnosti, k harmonizaci vztaht rodiny a Skoly, k posileni poradenské
¢innosti pro déti se specifickymi vzdélavacimi potifebami, k podpofe integrace déti
s postizenim do béznych typu skol, nebo ke vzdélavani zaku, kterym diive nebylo
umoznéno systematické vzdélavani. (Opekarova, 2007)

Mezi Skolskd poradenska zatfizeni patfi pedagogicko-psychologicka poradna,
specidln¢é pedagogické centrum, Skola. (Opekarova, 2007) Poradenské sluzby poskytuji
rovnéz stiediska vychovné péce, ktera vsak zatim status $kolského poradenského
zafizeni nemaji, spadaji pod zafizeni pro vykon ustavni nebo ochranné vychovy.
(Pedagogicko-psychologické poradenstvi v resortu kolstvi)

Rodiny 1 déti s postizenim mohou vyuZivat sluzeb i1 nadale. Poskytovano
je rovnéz poradenstvi ve vztahu k povolani. Profesni poradenstvi, zaméfené na pomoc
lidem pifi volbé povolani, je zajistovano jiz na Skole, dale pedagogicko-
psychologickymi poradnami a po roce 1991 i specialn¢ pedagogickymi centry. Nyni
existuji informacni a poradenskd stiediska pti Gfadech prace. Spolupracuji se Skolami
avelkou mérou se podileji na vybéru Skoly ¢i profese dle schopnosti a nabidky
pracovnich mist vdaném regionu. (Vitkova, 2004) Sluzby rovnéZ pomahaji
rodinam orientovat se v dané problematice, poradi s narokem na pfispévky na péci,

doporuci, kde hledat diilezité informace — naptiklad filmy, knihy, ¢lanky.
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V nékterych rodinach se pfimo zdravi sourozenci podileji na podpote rozvoje
jejich sourozencii s postizenim. Snazi se je povzbuzovat, motivovat a systematicky
snimi pracovat, spoluprace vSak zalezi na mnoha faktorech — jaky vztah spolu

sourozenci maji, jak velky je jejich vékovy rozdil atd.

3.3 Poradi narozeni jedince se zdravotnim postiZenim

., Vétsi pocet sourozencii napomdahd v rodindch s postizenym ditetem navodit
néco jako atmosféru normalnosti. “ (Blazek & Olmrova, 1988, str. 38)

Mit sourozence predstavuje pro osobu se zdravotnim postizenim pozitivum,
které je patrné jiz z jeho projevi. Dle psycholozky Ivy Jungwirthové (2012) jsou takové
déti méné zdvislé na hleddni opory v rodi¢ich, mensi problémy si zvladaji vyfteSit
svépomoci a obvykle jsou socialné obratnéjsi. Zdravy jedinec mize svého sourozence
»tahnout™ kupfedu v mnoha oblastech, coz by ale nemélo byt na tkor Zivota jedince
bez zdravotniho postiZeni.

Pro rodice je velmi piinosné, kdyz jim zdravy sourozenec pomahé s péci o dité
S handicapem, ten by to vSak mél d¢lat jen zvlastni iniciativy, ne z donuceni.
To by mohlo negativné ovlivnit vztah k sourozenci. Je spiSe dilezité podporovat zajmy
a aktivity zdravého jedince 1 pfes to, Ze nejsou mozné pro jeho sourozence s postizenim.
Rovnéz je vhodné podporovat jeho pobyvani mezi zdravymi vrstevniky. O handicapu
je dulezité spolecné hovorit, vysvétlit si mozna tskali, ktera pfinasi, planovat spole¢né
kroky do budoucna a podle véku podporovat zdravé déti, aby se doptavaly na otazky,
které je v souvislosti s postizenim napadaji. Pokud déti maji mnoho nezodpovézenych
dotazii, pak si mohou vyvinout vlastni pfedstavy o realité, kterd miZze byt casto mnohem
horsi, nez je skute¢nost. (Jungwirthova, 2012)

Praveé hovoteni o problematice postizeni pomaha odbouravat stres, ktery muze
VvV rodin€é panovat kvilli nové situaci. Informace maji byt podavany vzhledem k v€ku
zdravého jedince. Malym détem je proto nutno vysvétlit napiiklad i1 takovou véc,
Ze postizeni neni nemoc, kterou by v blizkosti osoby s handicapem mohly chytit stejné,
jako tieba chiipku. Star$i déti Casto musi vysvétlovat postizeni svého sourozence
kamaradim a spoluzakiim. Pottebuji disponovat takovymi informacemi, aby o postizeni
dokazaly hovofit, aniz by jim bylo nepifijemné, ze sami nevédi, o€ se jedna. (Kutner,

2018)
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Psycholozka Martina Pastuchova (2006) uvadi mnohé pozitivni ohledy, které
tento sourozenecky vztah ptinasi. Zdravého jedince uci toleranci, vzajemnou vypomoc,
praci s Casem a s tim, co jesté zvlada a co uz je za jeho/jeji hranice, odpovédnost.
Zaroven ale zminuje rizika, kterd se s pé¢i o sourozence s postizenim vyskytuji velmi
Casto. Jedna se o to, ze zdravi jedinci na sebe pfevezmou az pfili§ zodpoveédnosti.
Ptijmou roli schopnéjsiho, ktery se ma o svého slabsiho sourozence postarat, pireskoci
détskou rovinu. Takové chovani miize mit dopad na zdravé dité, které svymi projevy
nezapada do okoli svych vrstevnikli. V této skupiné je pak povazovano za ,.ciziho®,
dospélejsiho, odliSuje se chovanim, neuvolni se jako ostatni, ,,nevyvadi hlouposti®.
Aby se tomuto predeslo, je nutné, aby zdravy jedinec travil ¢as i se zdravymi lidmi,
vyjel na pobyt bez sourozence s postizenim atd. Jestlize dité preskoCi rovinu détstvi
arovnou se stane ,malym dospélym*, mize to mit dopad na jeho budouci Zivot.
V dospélosti se pak miize chovat jako dit¢ nebo naptiklad podlehnout hraéstvi.

Prevzeti piiliSné zodpovédnosti neni jedinym rizikem, se kterym se mohou
sourozenci déti s postizenim potykat. Velmi Casto se u zdravych déti objevuji chronické
nemoci, které mohou mit jako pfi¢inu nedostatek rodiCovské pozornosti. Ta mize
zpusobovat 1 to, ze déti nechtéji odejit do Skoly a chtéji ziistat doma se sourozencem
arodi¢i. (Staitkova, 2006) Objevuji se rovnéz uzkostné az depresivni stavy, které
mohou vzniknout tim, Ze jedinec si situaci neumi dobie zpracovat. V takovych
pfipadech je pak nutna pomoc odbornika. (Ceska televize, 2006) Zatézova
je také predstava, kdy se zdravi sourozenci domnivaji, ze nebudou moci opustit domov
a budou neustdle pecovat o svého bratra nebo sestru s postizenim, proto je dilezité
spolecné hovofit o budoucnosti a navzajem si sdélit predstavy dalSiho Zziti. Nékteré
zdravé déti maji tendence vynahradit nedostatky postizeného sourozence a snazi se byt
ve vSem velmi dobii a také samostatni, aby rodi¢im nepftidélavaly dalsi starosti. Chtéji
jim d¢lat radost, Casto si ale jak rodice, tak samotné dité neuvédomuji, Ze takové jednani
muze vést k problémum uvedenym vyse. (Kutner, 2018)

Dité s postiZenim jako starsi sourozenec

Zdravé dit€ se rodi do prostiedi, kde jiz jedinec s postizenim zije. Neptedstavuje
proto pro né&j nic zvlastniho nebo neobvyklého. Jelikoz je v kontaktu se sourozencem
od narozeni, snadngji si hledda moznost, jak s ni/nim komunikovat, snadnéji se sZivaji.

Pozornost rodi¢u se ted’ vice obraci i na mladsi dité.
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Dité s postiZenim jako mladSi sourozenec

V takovém ptipad¢ hrozi, Ze pfirozend role benjaminka bude az pfili§ zesilena.
nez mladsi sourozenec. To by mohlo vyrazné ovlivnit jeho psychiku. Ukolem rodi¢t
je svou pozornost rozdélit mezi ob&é déti a svym chovanim pusobit jako piiklad
pro dobré vztahy mezi détmi.

Jedinacek

Za jedinacka je mozno povazovat jak dité bez sourozencii, tak dité, jehoz vékovy
rozdil se sourozencem je piili§ velky — pét a vice let (viz kapitola 1.4). Pozornost rodict
a jejich péce je soustfedeéna prave na toto jedno dité, obzvlasté pak pokud ma handicap.
Takové deti byvaji méné samostatné, neumi si samy hrat. Rodice jsou pifi vychové
uzkostn¢jsi a tuto uzkost na déti ptenaseji. Ty jsou pak vice opatrné pii jakékoliv
¢innosti a aktivité. Role jedinacka disponuje i vyhodami, dit¢ ma napiiklad vice ¢asu
na stimulace a terapie.

Kazda z uvedenych skupin mé vyhody i nevyhody, jestlize o nich vime, mizeme
slabé stranky védomée kompenzovat a silné naopak podporovat. (Jungwirthové, 2012)

S narozenim jedince s postizenim je spojena i zména roli. Uvadi to vysledky
vyzkumt, které ukazuji, ze zatimco v béznych rodindch vétSinou mladsi sourozenec
nasleduje toho star$iho, v rodinach s jedincem s postizenim zdravy jedinec ,,vede*

svého sourozence s handicapem, i v piipadech, Ze je mladsi nez on. (Caspi, 2011)
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4. Realizace projektu

4.1 Cil a metodologie

Cilem diplomové prace S ndzvem Sourozenecké konstelace ovlivnéna narozenim
jedince se zdravotnim postizenim je zjistit, jestli 1ze teorii sourozeneckych konstelaci
uplatnit i v pfipad¢, kdy jeden ze sourozencti ma zdravotni handicap.

Dil¢im cilem bylo odhalit vyzvy a piilezitosti, respektive pozitiva a negativa,
ktera spatiuji zdravi jedinci v souziti S jedincem se zdravotnim postizenim, a dale zda
tato zkusenost ovlivnila jejich Zivot.

Pro praktickou ¢ast diplomové prace byl zvolen kvalitativni vyzkum. Na zacatku
takového vyzkumu je vybrano téma a jsou urceny zdkladni vyzkumné otazky —
ty se mohou upravovat v prubéhu vyzkumu, proto tento typ oznacujeme jako ,,pruzny®.
V pribéhu vyzkumu mohou rovnéz vyvstat otazky nové, které prispivaji k osvétleni
jiz polozenych otdzek. Sbér probihd pifimo v terénu, a to v delSim casovém useku.
Analyza dat 1 jejich sbér probihaji soucasné. Mezi charakteristiky kvalitativniho
vyzkumu (srov. Miles a Creswell, 2003, Huberman 1994) patii delsi a intenzivng&jsi
kontakt sterénem nebo situaci jedince ¢i skupiny jedinct, snaha vyzkumnika
0 integrovany pohled na pfedmét studie, typy dat zahrnuji piepisy terénnich poznamek,
pozorovani, rozhovort, audio a videozdznami, deniku atd., vyzkumnik vytvaii popis
toho, co pozoroval a zaznamenal. Mezi pozitivni aspekty tohoto vyzkumu patii
podrobny popis a vhled ptfi zkoumdani jedince, prace v pfirozeném prostiedi, moZnost
reagovat piimo na situace atd. Za negativni J. Hendl (2008) povazuje, Ze ziskana data
nemusi byt zobecnitelnd na populaci, hife se testuji hypotézy a teorie, vyzkum
je Casové naro¢ny jak pifi sbéru, tak i nasledném zpracovani dat, pfi¢emz snazsi
je i ovlivnitelnost vysledkd vyzkumnikem.

Pro sbér dat byla zvolena metoda dotazovéani, ta tvofi hlavni skupinu sbéru dat
Vv kvalitativnim vyzkumu. Dotazovani ma bud’ formu pevné danych strukturovanych
otazek, nebo volné rozhovory, které mohou mit podobu volného vypravéni. Za stiedni
cestu se povazuje polostrukturované dotazovani, definované urcitou osnovou,
ale velkou pruznosti celého procesu ziskavani informaci. (Hendl, 2008)

Pro ucely diplomové prace byl vybran rozhovor pomoci ndvodu. Takovy
rozhovor pfedem definuje oblasti, které je potfeba s respondentem probrat a zaroven

dava dotazovanému prostor pro volné vypravéni. Strukturovanost rozhovoru usnadnuje
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nasledné zpracovani odpovédi od jednotlivych respondentl a jejich porovnani. Tazatel
si nejprve vytvori ndvod, kde si vymezi obecné téma a vSechna vedlejsi témata, ktera
jej budou zajimat, poté si oblasti uspoiada do logického pofadi a rozmysli si vhodné

dopliujici nebo prohlubujici otazky. (Hendl, 2008)

4.2 Charakteristika vyzkumného projektu

Vyzkumny soubor je tvofen péti respondenty, ktefi maji sourozence
se zdravotnim postizenim. Kritériem pro vyzkumné Setieni bylo predev§im
to, aby respondenti byli star$i 18 let a jejich vypovédi tak nebyly ovlivnény nazory
rodi¢l. V zastoupeni jsou zde jedinci riznych sourozeneckych wvztahti: vztah,
kde je zdravy jedinec star$i; vztah, kde je zdravy sourozenec mladsi; osoby, které
vyrustaly jen s jedincem s postizenim a ty, ktefi maji dalsiho (zdravého) sourozence;
respondent, jehoz sourozenci s postizenim jsou dvojcata; sourozenci, jejichz vékovy
rozdil je vys$si i ti, u nichZ je rozdil mensi; sourozenci, ktefi spolu vyristali a ti, ktefi
zustavali v kontaktu, ale vyrustali oddélené. Riiznorodost respondentti umoziiuje 1épe
zobecnit vysledky vyzkumu, které tak nebudou platné jen pro ohranic¢enou skupinu.

Vyzkumny vzorek zahrnuje tii Zeny a dva muze, a to ve vékovém rozptylu 21
az 40 let. Sourozenci s postizenim se pohybuji ve vékovém rozmezi 5 az 43 let.

Ze zkoumaného vzorku byl u vSech jedinci se zdravotnim postiZenim
diagnostikovan autismus, ve vétSiné piipadi kombinovany s mentalni retardaci.
V nékterych ptipadech jsou navic jedinci se zdravotnim postizenim nevidomi nebo
se U nich objevuji epileptické zachvaty.

Z dtivodu zachovani anonymity jsou jména dotazovanych nahrazena oznacenim
respondent 1 — respondent 5. Nasledujici tabulka uvadi v€kovy rozdil respondenta

ajeho sourozence se zdravotnim postizenim, dale druh postizeni a pocet

respondentovych sourozenctl.

Vékovy o Pocet sourozencii (v¢.
, Druh postizeni v s
rozdil sourozence s postiZenim)
Respondent 1 2 roky PAS, MR 1
Respondent2 | 5a7 let PAS, oba nevidomi 2
Respondent 3 9 let PAS, MR, télesné postizeni 2
S.1-PAS, MR, slepota
Respondent4 | lal4let | S.2-slepota, velmi lehka 3
forma autismu
Respondent 5 17 let PAS 5

Tabulka 3: Piehled respondenti a jejich sourozencii se zdravotnim postiZenim (Vlastni prace
autorky)
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Sbér informaci probihal v domécim prostiedi, a to formou c¢aste¢né fizeného
rozhovoru, jehoz zvukovy zdznam byl pozd¢€ji piepsan a zpracovan pro vyhodnoceni

vysledki.

4.3 Analyza a interpretace vyzkumného Setieni

Vyhodnoceni vyzkumného Setfeni bylo provedeno pomoci kategorialniho
systému, ktery slouzi k redukci nashromazdénych dat, jednotlivé kategorie piedstavuji
zobecnéni. Pomoci kategorii uspofadame datovy material tim, ze ho ptifadime k riznym
nadpisim. (Hendl, 2008)

Schéma rozhovoru bylo pro vSechny respondenty totozné. Ne&ktefi
Z dotazovanych odpovidali velmi oteviené na polozené otazky, a pfirozené tak doplnili
mnoho informaci navic, coz pomohlo detailngji porozumét jejich vztahu
se sourozencem/sourozenci i vztahiim v rodin¢. Otazky byly polozeny nésledovné:

1. Pfedstav mi, prosim, svoji rodinu — sourozence, jejich vék a potadi narozeni.

2. Kdy sis zacal/a uvédomovat, Ze ma tvlij sourozenec postizeni?

3. Bavili jste se o problematice postizeni s rodici?

4. Citil/a jsi n€kdy zavist ke svému sourozenci? Musel/a jsi n€kdy bojovat o piizen
rodica?

5. Jak reagovalo okoli, kdyz se dozvédélo, ze je tvij sourozenec ,,odlisny*?
(pratelé, partner, pracovni kolektiv...)

6. Travil/a jsi v détstvi Cas spiSe se zdravymi vrstevniky nebo v okruhu lidi
S postizenim?

7. Jak ses dozvédél/a, co postizeni obnasi, jak se k sourozenci chovat, jak si s nim
hrat, komunikovat atd.?

8. Vyuzili jste jako rodina néjaké sluzby podpory? (Rana péce, PPP, SPC...)

9. Myslis, ze je vyhoda, Ze je tvlij postizeny sourozenec mladsi/star§i? Proc?

10. Jaké bys uvedl/a pozitiva a negativa souZiti s jedincem s postizenim?

11. Ovlivnil t&€ doposud fakt, Ze mas sourozence se zdravotnim postizenim? Jak?

Pomoci kategorialniho systému byl rozhovor rozdélen na ¢tyii hlavni okruhy,
které¢ izce souvisi s teoretickou casti diplomové prace. Prvni kategorii tvoii Osobni
informace, do této kategorie spada otazka ¢islo 1. Druha kategorie nese nazev Zdravy
jedinec a rodina/blizké okoli, ziskani informaci o postiZeni. Sem spadaji otazky 2.,
3., 4., 5., 6. Sluzby podpory jsou zkoumany ve tfeti kategorii — otazky 7. a 8. Posledni
kategorie se zabyva vlivem na Zivot — otazky 9., 10. a 11. Pro pfehlednost kategorii

je zobrazena myslenkova mapa:
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ctizks 2
ctazks 2
Zdravy jedinec a rodina/blizké
okoli, ziskani informaci o ctizka 4
postiZeni
otézka 5
otizka §

otdzks 3

otdzks 10

otizka 7
Sluzby podrpory
otizkz B

otdzka 11

Obrazek 1: Myslenkova mapa — kKategorie (Archiv autorky)

V prvni kategorii osobnich informaci respondenti uvedli vé&k, poptipadé
diagnézu sourozence. Dale sdélili, zda s jedincem se zdravotnim postizenim vyrastali
nebo ne. Pouze jeden z dotazovanych (respondent 3) uvedl, Zze se sourozencem
nevyristal v pfimém kontaktu, ale vidali se velmi Casto a pravidelnég, takze byl schopen
odpovédét na dalSi otazky. Ostatni, i jedinci s vétsimi vekovymi rozdily, vyrustali

spole¢né.

Kategorie nejobsahlejsi, tykajici se rodinnych vztahil 1 vztahti s blizkym okolim
(@ stim spojené i ziskavani informaci o postizeni), potvrzuje, ze podpora rodiny
je v situaci, kdy se narodi jedinec s postizenim, kli¢ova. Rodina v pribéhu prochazeni
fazemi ptijeti této skuteCnosti oceni pomoc a podporu blizkého okoli, coz potvrdili
témer vSichni dotazovani. Shoduji se, Ze nejblizsi okoli (babicka, dédecek, teta, stryc,
sestfenice atd.) reagovalo na situaci pozitivn€, poptipadé¢ okamzité¢ nabidlo pomocnou
ruku. Neékteti z osobnich diivodi nebyli schopni zajistit aktivni pomoc, rodinu
ale podporuji alespon psychicky. Vzdalenéjsi okoli — jako naptiklad pracovni kolektiv,
ptatelé zdravého jedince atd. reagovali rizn€. V odpovédich se cCasto ukazovala
vypoveéd, ze ostatni lidé projevovali spiSe soucit ,, Reagovali riizne, nékteri nevedi,

jakse klidem s postizenim chovat. U takovych jsem pak vidél soucit a litost,
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ale ja si myslim, ze takova reakce neni na miste. Kazdy clovék s postizenim muize Zzit
plnohodnotny a stastny Zivot.”. Velmi podstatnou slozkou pro dotazované je oblast
partnerstvi. Respondenti se shoduji, Zze je dulezité, aby m¢él jejich zivotni partner
pochopeni pro osoby s postizenim. ,, Miij manzel situaci prijal velmi kladné, s mymi
sourozenci mad ndadherny vztah. Nejen Ze on prijal je, ale i oni jeho, a to je pro mé
diilezité. “. Zdravi jedinci sourozence s postizenim se nanestésti setkavaji i s negativnimi
reakcemi. Respondentka 1 uvedla, Ze se ji kamaradi v détském veéku smali za bratra.
Nerada vzpomind na dobu, kdy ji matka pobizela, at’ si sourozence s postizenim vezme
do svého kolektivu a hraji si spolecné ,, Mi kamaradi ho do hry nikdy neprijali.
Zezacatku ho jen pozorovali. Na vyssim stupni zakladky se mu pak zacali posmivat,
provokovali ho. Stézejni pro mé bylo najit takovy okruh lidi, kde bude spokojeny
jak bratr, tak i ja. To jsem si opravdu moc prdla.”. Najit prostiedi, ve kterém
Jsou oba sourozenci pfijati takovi, jaci jsou, je zejména pro zdravého jedince vyznamné.
| tak se ale potvrzuje skuteCnost, ze by zdravé déti mély také travit svij volny cCas
jen v okruhu piatel bez handicapu.

V oblasti traveni volného ¢asu se dotazovani shodli, Ze stiidali aktivity spojené
se zdravymi vrstevniky a aktivity s jedinci s postizenim. Mnozi z dotazovanych
sourozencl nav$tévuji ruzné organizace pro osoby S handicapem, jejichz soucasti
mohou byt i rodiny. Do organizaci dochazi dobrovolné¢, nasli si zde spoustu novych
pratel, jeden z respondenti dokonce zivotniho partnera. I pfes to, ze vétSina z nich
navstévuje néjakou instituci, odpoveédeli, ze sdileni s lidmi se stejnou zkuSenosti
pro n€ neni zvIlast’ ptinosné. Nevadi jim o tématu postizeni mluvit ¢i sdilet zkuSenosti,
ale nespatfuji v tom zvlastni vyznam.

Ve zminénych organizacich mnoho respondentll naSlo odpovédi na otdzky,
jak se sourozencem efektivné pracovat, jak komunikovat, hrat si s nim atd. Pro vétSinu
vSak toto pfichazelo zcela ptirozené. Nepotiebovali ,,navod®, jak pracovat se svym
bratrem/sestrou. ,, Bylo to pro mé prirozené, nikdo mi nic nevysvétloval. ““. Témé&F vétSina
se shoduje, ze chovani k sourozenci odpozorovali od rodica. ,, Kdyz néco nevim, zeptam
se mamy.*, ,, Vidéla jsem to u mamky, jinak to ale bylo velmi intuitivni.”. \/zorem
pro respondenty tedy byli pievazné rodiCe. To i pies to, Ze néktefi se s nimi
0 problematice postizeni vitbec nebavili. V nekterych rodinach naopak probihaly debaty
nejen o tom, co postizeni obnasi, ale také 0 tom, jak situace ovlivni Zivot
jich samotnych. Pfi takovych setkanich si casto clenové rodiny rozdélovali role

a domlouvali se, kdo jaky den bude dohlizet na jedince s postizenim.

42



Pfesnym naplanovanim harmonogramu se dle jedné respondentky vzdy
pfedchézelo tomu, ze by na zdravé/ho sourozence nezbyl dostatek casu. Minéno
je to hlavné v oblasti traveni Casu s rodi¢i. Nékteti respondenti totiz uvadi, Zze v détstvi
byla pozornost vénovana predevsim jedinci s postizenim, coz danému c¢lovéku v této
fazi zivota prtislo jako nespravedlivé. ,,Jako mald jsem citila, ze az 80% pozornosti

¢

je na sourozencové strané.”, ,,Zavist jsem obcas pocitovala, rodice se sourozenci
venovali vic. Ale vim, Ze je blbost zavideét postizenym lidem. . S postupem Casu néktefi
piijali fakt, Ze sourozenec potiebuje vice péce. U nekterych vsak stradani, byt v mensi
mife, pretrvava. Témér vSichni dotazovani se shodli na tom, ze velmi oceni Cas traveny
jen s rodi¢i, poptipad¢ jesté zdravym sourozencem. Tento ¢as nemusi byt zvlast’ dlouhy,
i tak je pro n¢ vSak velmi dilezity. ,, Nasi byli strasné spravedlivi, snazili se vénovat
v§em pozornost v dostatecné mire. Byla jsem ale rdda, kdyz jsem si mamku ukradla
jen pro sebe...nazvala bych to jako touhu mit obcas rodice jen pro sebe.”, , Teta
Si nekdy vzala sourozence a my tak méli vikend bez postizenych sourozencu. Ten cas
byl pro nds velmi dulezity. .

Nova situace — narozeni jedince s postizenim, se kterou se rodice mnohdy
vyrovnavaji dlouho a v nékolika fazich, je zdravymi sourozenci povazovana za béznou,
normalni. Nikdo z respondentd si presn¢ neuvédomuje moment, kdy se dozvédéli,
ze jejich sourozenci bylo diagnostikovano zdravotni postizeni, a to i V piipadé,
kdy je zdravy jedinec star$i. Uv&domuji si pfiblizné obdobi, kdy si vSimli,
ze sourozenec je odliSny, ma jiné zajmy, je potieba vénovat mu zvlastni péci, vice
se vSak timto faktem nezabyvali. ,, Beru to vsechno néjak prirozené, chdapu postizené

3

Jjako normalni lidi se zvlastnimi potrebami. *

Pravé se zvlastnimi potiebami tzce souvisi dalsi kategorie, kterd se vénuje
sluzbam podpory. Sourozenci nékterych respondenti se narodili v dobé, kdy mnoho
sluzeb podpory, naptiklad rana péce, jesté nebyly v provozu. Tito dotazovani pak uvadi,
ze si na vSe museli pfijit postupem casu sami. Jiné to je u osob, které¢ se narodily
pozdéji, a tudiZz mohly — a ve vSech pfipadech dotazovanych vyuZzivaly — sluzby
podpory. Obecné se vSak shodli na tom, ze aktudlné¢ kazdy z nich vyuziva néjakou
sluzbu podpory, ktera pro né piedstavuje obrovskou pomoc. Nejen pro sourozence,
ale predevsim pro samotné klienty a rodice. Mezi nejvice vyuzivanou patfi rana péce,
ktera se klientovi vénuje od doby urceni diagndzy a pomaha nastavit takovy fad, ktery

se nejvice zasadi o rozvoj jedince se zdravotnim postizenim.
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Posledni kategorie se zabyva vlivem situace na zivot zdravého sourozence.
Na otazku, zda pocit'uji, Ze je jejich zivot touto skutecnosti ovlivnén, odpovédeli vSichni
respondenti, ze urcit¢ ano. Pfi¢emz vétSina dotazovanych toto ovlivnéni hodnoti
pozitivné. Nejvice se respondenti shodovali v nazoru, ze je situace ovlivnila v détstvi,
kdy rychleji dospéli. I pies to, ze oni sami tento vliv povazuji za pozitivni, psycholozka
Martina Pastuchova (srov. kapitola 3.3) upozoriiuje, ze preskocenim détské roviny
mohou vznikat problémy v dospélém véku, kdy jedinec bude mit tendence
si toto vynechané obdobi nahrazovat. Jako riziko pak uvadi napiiklad sklony k hraéstvi.
Dotazovani takové tendence odmitaji s tvrzenim, ze v détstvi neméli jinou moznost,
nez se stat ,dospélymi“, byly na n¢ udajné¢ kladeny vyssi naroky. Ale nepfijde
jim, ze by je to v budoucnu negativné ovlivnilo.

V oblasti ovlivnéni Zivota se vypoveédi shodovaly také ve sféfe pracovniho
uplatnéni. Tii z péti dotazovanych vybrali nebo vybiraji pravé v okruhu specialniho
Skolstvi nebo pomahajicich profesi. Pomoci jim mohou zkuSenosti nabyté v pribéhu
souziti se sourozencem. ,, Hodné mé to ovlivnilo v mysleni, od zdkladni skoly jsem chtéla
cvicit s malymi nebo postizenymi détmi. Uz tenkrdt jsem chtéla tuto prdaci delat. Ted
chodim na speciadlni pedagogiku. . Rizikem v takovém piipadé muze byt brzky nastup
syndromu vyhoteni, coz potvrzuje i jedna z respondentek ,,S lidmi s postizenim jsem
Jjiz pracovala, ale bylo to psychicky velmi ndrocné. Nejsem si jista, jestli
bych to zviddala dlouhodobé, nemdam pak energii na svoje sourozence. “.

Dal$im velkym vlivem, ktery zminili Ctyfi z péti respondentli, je pohled
na 0soby s postizenim. Dotazovani uvadi, Ze touto zkuSenosti zjistili, ze postizeni neni
zadna tragédie. Vi, jak s lidmi s handicapem pracovat, a proto jsou schopni na né brat
vice ohledu, pomoci jim ke kvalitnimu zivotu. Jedna z respondentek uvedla,
Ze sourozenec s postizenim ji ovlivnil natolik, Ze kdyZz je na néjakém novém miste,
premysli, jak by byl tento prostor vhodny pro jejiho bratra/sestru s postizenim, aniz
by tam doty¢ny byl. Zaroven si kazdy den uvédomuji, jak moc jsou vdééni za své
zdravi.

Zajimavosti z posledni kategorie je odpovéd respondentky, kterd sama
vychovava malé dité. Ta tikd, ze po narozeni svého potomka méla neustale tendence
kontrolovat, zda se nevymykd norm¢ a zda je vyvoj v pofadku. Nakonec uvedla,
Ze S timto pozorovanim a srovnavanim piestala, protoze stejné nic neovlivni a nechce

zbytecné stresovat jak sebe, tak dité.
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Vliv mize mit i negativni dopady. Respondent 2 uvadi, ze pro néj negativa
rozhodné pievazuji. Hlavnim argumentem je pfedevSim skute¢nost, ze se o své
sourozence musi starat ,, Pozitivum je moznd to, Ze se clovek o daném postizeni néco
dozvi, jina pozitiva asi nevidim. Spise negativa, takovy clovek vyzaduje mnohem vétsi
PECi a vychova je extrémné ndrocnd. (...) Brachové jsou hodné jini autisti, hlavne v tom,
Ze nemluvi a neposlouchaji. Asi bych to prirovnal k tomu, jako byste porad méli rocni
sourozence. .

Mnozi dotazovani se u odpovidani velmi otevteli, sdélili mi tak navic zajimavé
informace, které nebyly v plvodnim schématu. Mezi takové patiil piispévek
respondenta 4., ktery ma dva sourozence s postizenim a sam je narozen mezi nimi.

Vi tedy, jaké je mit bratra/sestru s postizenim jako star$iho i jako mladsiho sourozence.

vvvvvv
vvvvvv

¢

kazdej den hroutit, Ze mas tézkej osud nebo prosté zijes naplno s tim, co mds.".
Tato rodina se dvéma détmi s postizenim a dvéma zdravymi détmi nasla takovy styl
Zivota, Ze je pro mnohé rodiny s podobnym osudem velkym vzorem. Spole¢né jezdi
na zahrani¢ni dovolené, provozuji mnoho sporti — lyZzovani, cyklistika, chize atd.,
ucastni se spolecenskych akci, tancuji na plesech a spousty dalSich aktivit. To vse
spoleéné¢ sedvéma jedinci s poruchou autistického spektra kombinovanou

S nevidomosti.

4.4  Shrnuti a diskuze

Nejprve jsou piiblizeny vysledky badani jinych autorti, abychom nasledné mohli
porovnat, zda nas vyzkum potvrzuje jiz objevené skute¢nosti ¢i nachazi nové poznatky.

Prace Miroslava Zitka (2008) nabizi porovnani zkuSenosti sourozencti osob
S postizenim mezi Ceskymi a zahrani¢nimi jedinci. Vysledky ukazuji, Ze narodnost
natento vztah nema pfili§ velky vliv a zavéry z teoretického badéani, z pfevazné
zahrani¢nich publikaci, jsou podobné autorovu vyzkumu provadénému na tuzemi Ceské
republiky. Dotazovani sourozenci se shodovali v tom, ze se jim jejich rodinna situace
zda zcela bézna (,,normalni*), nepotvrdila se mezi nimi ani potfeba sdileni se skupinou
se stejnymi zkuSenostmi. Vyzkum potvrzuje, Ze pro vypotfaddani se se situaci ditéte
s postizenim v rodin¢ je dualezité zejména pftijeti tohoto faktu rodici, velikost rodiny

a podpora okoli.
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Dalsi vyzkum se kromé jiného rovnéz zabyva vztahy sS$ir$i rodinou
nebo okolim. Upozoriuje na fakt, ze nékteré rodiny nezvladaji zcela novou situaci,
kdy se narodi dit¢ s postizenim. Zejména muzi (otci) mivaji tendence pak z takové
rodiny odejit. (srov. Matousek 2003 In Kanova 2013) Tato situace demonstruje
jiz n€kolikrat zminénou dulezitost okoli a jeho pomoci ¢i podpory. Jsou vSak znamy
I ptipady, kdy dité neni pfijato pravé Sirsi rodinou. O to vice se zvysil tlak na rodice
I sourozence, ktefi s ditétem s postizenim travili ¢as na ukor Casu s piateli. (Kanova,
2013)

Ve vsech zkoumanych studiich byl poloZzen dotaz na vyhody i nevyhody souziti
s handicapovanym jedincem. V nékterych z nich bylo jako pozitivum uvedeno to,
ze pravé zkuSenosti s Clovékem s postizenim respondenta nasmérovaly v pracovnim
Zivoté.

Kvantitativni vyzkum Katefiny Souralové (2010) se otazkou ovlivnéni Zivota
zdravého jedince také zabyva. Ukazuje, ze vliv jedince s postizenim se projevuje spise
u divek, a to zejména v oblasti nasledné péce o sourozence a v profesni orientaci.

Z vyse uvedenych praci také vyplyva, ze zdravi sourozenci nékdy pocitili viici
svému bratru/sestie zavist — zejména kviili zvySené pozornosti, a to bez ohledu na to,
zda byl zdravy sourozenec mladsi nebo starsi.

V nékterych piipadovych studiich (Caspi, 2011) se objevuji rizika (popsana
Vv kapitole 3.3), kterymi jsou vys§i mira tzkosti a zodpovédnost prebirand za svého
sourozence. Rovnéz se objevuje rozpor, zda pomahat svému sourozenci s postizenim,
nebo byt typickym dospivajicim uzivajicim si sviyj Zivot.

V néasledujici ¢asti je priblizena komparace vysledkil vySe probadanych studii
s vysledky této diplomové prace.

S odpovidajicimi mé poji pratelsky vztah, coz velmi pomohlo k otevienosti
respondentll a pifijemné atmosféfe, ktera panovala po celou dobu naSich rozhovord.
Nevyhodou je v takovém piipadé fakt, Ze respondenti nefikali vSechny informace
tykajici se jejich sourozencl, protoze piredpokladali, Ze je zndm a poptipadé
si je doplnim. ,, Pak jsme prisli do Zab [Zabky v kaluzi — spoleéenstvi ve hnuti Vira
a Svétlo, pozn. autorky] a tam jsi vlastné ségru poznala, tak pak uz vis.”.

Vzhledem k relativné malému vzorku a velké variabilité neni snadné vyvodit
vSeobecné platné zavery, i1 tak vSak byly badanim ziskany zajimavé vysledky.

vvvvvv

sourozence s postizenim vzdalen 9 let. Od dalSiho (zdravého) sourozence 7 let. Jak tedy
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uvadi psycholog Tomas Novak (2007), takovy clovék vyristd jako jedinacek,
cozpotvrzuje 1 sam respondent. Se svym sourozencem S postizenim byl
v pravidelném a Castém kontaktu, takze na vSechny otazky odpovidal stejné, jako
ostatni respondenti. Vypovédi se vsSak liSily, a to zejména u otazky tykajici
se pozornosti ze strany rodicl, u které jakozto jediny respondent odpovédél,
ze nedostatkem rodicovské pozornosti nikdy netrpé€l ,, Nedostatek pozornosti jsem nikdy
nepocitoval, s mamkou jsem bydlel [bez sourozence s postizenim, pozn. autorky], a kdyz
Jjsem si chtel popovidat s tatkou, navstivil jsem ho. Sestra, o kterou se tatka staral, toho
moc nenamluvi, takze jsme si v klidu vse rekli. . Adler (2018) uvadi, ze jedinacci byvaji
Casto stfedem pozornosti, coz vysvétluje, pro¢ respondent nemusel bojovat o pfizen
rodic¢l. V tomto piipad¢ tedy lze teorii sourozenecké konstelace dle Alfreda Adlera
uplatnit 1 ve vztahu sourozenct, z nichz jeden ma handicap.

Dalsim dilezitym rozdilem ve vypovédi respondenta 3 a ostatnich ucastnikd,
bylo shrnuti pozitivnich a negativnich dopadii. Zatimco ostatni jmenovali z obou oblasti
viceméné podobné zavéry, respondent 3 uvedl, ze Zadnd negativa v tomto vztahu
S postizenim travil méné casu a jak sdm uvedl, kdyz nemél ndladu, sourozence
nenavstivil.

Urceni pozitivnich a negativnich dopadii patii mezi dil¢i cile diplomové prace.
Odpovédi na né byly velmi podobné, coz vzhledem k rtiznym vlastnostem zkoumanych
osob dokazuje, ze tyto ohledy nejsou zavislé na konkrétnim faktoru. I pfes to, ze vétSina
dotazovanych tvrdi, Zze je zkuSenost se sourozencem s postizenim ovlivnila pozitivng,
ve vyctu kladl a zaporl tohoto vztahu pfevazuji negativa. Zde jednoznacné vyvstal
zavéer, ze nejvetsim negativem je psychicky i fyzicky ndro¢né péce, kterd Cleny rodiny
stoji mnoho Casu. Sourozenci n&kolikrat zminili, Ze predev§im rodice tak nemaji Cas
na své vlastni zjmy a aktivity. Snazi se jim proto pomoci, a to mnohdy na tkor svého
asu, coz je daldi ze zmifiovanych rizik psycholozky Martiny Pastuchové. (Ceska
televize, 2006)

Mezi nejzminovangjsi pozitiva lze zaradit nahled na osoby s handicapem —
respondenti berou postizeni jako néco bézného, coz potvrzuji i vysledky vyzkumu
Miroslava Zitka. (Zitko, 2008) Dalsi klady spatfuji vurCeni zivotnich priorit,
coz se udajn¢ projevovalo zejména v dospélém véku.

Pozitivné vnimany je jiZ zminény vliv na Zivot jedince. Pouze jeden respondent

uvedl, ze ho tento vztah ovlivituje negativné, a to proto, ze musi o sourozence
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S postizenim pecovat. Mentdlné ¢i nadzorové ho tato situace udajné nijak neovliviiuje.
Potvrzuje se tim tvrzeni psycholozky Ivy Jungwirthové (Jungwirthova, 2012), kterd
zastava nazor, ze pomoc ze strany zdravych sourozencti by méla byt dobrovolna.
Zdravy jedinec by pé¢i o0 bratra/sestru s handicapem nemél brat jako povinnost.
V opa¢ném piipad¢ by to mohlo negativné ovlivnit vztah k sourozenci.

Potvrzuje se i vysledek Setfeni Katetiny Souralové (Souralova, 2010), ktera
se rovnéz vlivem na zivot zdravého jedince zabyvala. Vliv se dle jejiho vyzkumu,
Vv oblasti pracovniho uplatnéni, projevuje predevsim u divek. Mezi respondenty této
prace se objevuji dva muzi a tii zeny, pficemz vSechny tii uvedly, ze je vztah S 0sobou
S postizenim  ovlivnil v pracovni oblasti. Oba dva muzi naopak tvrdi,
Ze se tato skutecnost profesni sféry nijak nedotyka.

Velmi vyznamné zjisténi piedstavuje vysledek z oblasti sourozeneckych roli.
Tti z péti respondentl se narodili jako mladsi sourozenci jedince s postizenim. Jedna
se o respondenta 1, 3 a 4. Pfi¢emz respondenti 1 a 4 potvrdili, ze pfevzali roli toho
starSiho. Nespliuji tedy charakteristiky benjaminkd, ¢i mladSich sourozenct dle teorie
sourozeneckych konstelaci (dle A. Adlera, K. Lemana a T. Novaka). U respondenta 4
se toto ,,prohozeni roli“ nekonalo, coz ma pravdépodobné opodstatnéni v tom, ze tento
¢lovek vyrustal jako jedinacek a se svym sourozencem nebyl v kazdodennim kontaktu.
Tém, kteti se narodili jako prvni, naopak vlastnosti pfisuzované nejstarS$imu zesilily —
védomi odpovédnosti, touha po dobrych vysledcich, pé€e o mladsiho sourozence,
pozornost rodicti vénovana nahle mladsimu sourozenci atd.

Ve vyzkumném vzorku této prace se nevyskytuje nikdo, kdo by mél zkusenosti
S negativnim pfijetim Clena s postizenim ze strany rodiny ¢i nejbliz§iho okoli. Nelze
tedy potvrdit vypovéd pani Kéanové (Kanova, 2013), jejiz vysledky ukazuji, ze muzi
Casto takovou situaci nezvladaji a rodiny opousti. Naopak, respondent 3, ktery nebydlel
se sourozencem s postizenim, potvrzuje opacny jev, kdy se o dité s handicapem staral
otec a 0 dv€ zdravé déti matka. Shody ve vyzkumech nachazime v dilezitosti rodiny.
, Blizka rodina je pro nas obrovskym plusem, velmi casto nam pomahaji s péci
0 sourozence a jsou i velka podpora pro nas zdravy. . Tu ve svém badani popisuje jak
p. Kanova, tak 1 Miroslav Zitko a dalsi. (Kanova, 2013; Zitko, 2008) Tuto diilezitou roli
vyzdvihuji téméf vSichni respondenti, a to i1 pies to, ze v mnohych piipadech
se 0 rodinné situaci spole¢né nebavi

Nekteti svoji situaci radéji fesi s cizimi lidmi nebo s odborniky. ,, Doma se o tom

moc nebavime, jen kdyz chci néco védet, zeptam se mamy, ale jinak jsem se o postiZeni
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dovidal od pani, co k nam pravidelné dochazela. “. Sluzby podpory, které¢ poradenstvi
I dal§i nabidky rodinam poskytuji, jsou vyuzivany vSemi dotazovanymi ucastniky
(rodinami). VSichni se také shoduji na tom, Ze pro n¢ tvoii obrovskou pomoc a jsou
za n¢ velmi vdécéni. V soucasné dob¢ je uz pristup K informacim snadné&jsi, i tak ale lidé
oceni odbornou pomoc ¢i vedeni pii vychové jedince s postizenim. Sourozenci dvou
respondentll neméli to Stésti, ze by sluzby v jejich détstvi fungovaly, avsak v dnesnich
S postizenim novému zpusobu Zivota, obzvlast¢ jedna-li se o o0sobu s poruchou
autistického spektra, ktera si zpravidla zaklada na stereotypech a zvycich. Nic ale neni
nemozné — zdravi sourozenci tyto sluzby doporucuji v§em rodindm s podobnou situaci
Vv jakémkoliv v€ku jedince ¢i stadiu postizeni ,, Urcité doporucuji! Nam to hodné
pomohlo, kdyz byla ségra mala, ale vilastné pomdahaji i ted. Tam nezalezi na veku,
S téema lidma [s postizenim, pozn. autorky] se prosté musi pracovat cely Zivot. “. V ¢em
uzivajici spatiuji nejvetsi klady nebo jak konkrétné jim sluzby podpory pomohly,
je otazka, ktera by si jisté zaslouzila samostatny vyzkum. A to nejen proto, ze se sluzby
podpory tési veliké oblibenosti a popularité, ale také proto, Ze¢ mnoho rodin ani nema
povédomi o poskytovanych sluzbach jednotlivych organizaci, nevi, jak by jim ,,cizi
lidé*“ mohli pomoci nebo jestli jsou pravé oni t&mi, pro koho jsou sluzby uréeny. Casto
to jsou vSak pravé zminéné sluzby rodinam, které rodicim poméahaji dfive se vyrovnat
se skutecnosti o narozeni jedince s postizenim.

Ohledné pfijeti situace, kdy se narodi jedinec s handicapem, nebyl potvrzen
piedpoklad, ze je dulezité sdileni ve svépomocnych skupinach. Pouze jedna
z respondentek zminila, Zze Si Vv takovych skupinach s ostatnimi zkuSenosti predavala.
Uvadi vsak, ze to pro ni nebyl hlavni divod, pro¢ je s rodinnou situaci zcela smifena.
Vysvétlenim by mohlo byt to, Ze dotazovani si nejsou védomi piesného momentu,
kdy si zacali uvédomovat, Ze je jejich sourozenec ,,0dlisny“. Tudiz celou situaci
povazuji za ,,normalni“, béZnou a nepotiebuji se s ni vyrovnavat sdilenim S ostatnimi
lidmi se stejnou zkuSenosti. V této souvislosti se nabizi myslenka, Ze potieba sdileni
S lidmi se stejnym nebo podobnym osudem pomdhéd zejména v situacich, které jsou
pro jedince nové. Nevyrtstd v nich a znamenaji pro néj zadsadni zménu. Jako ptiklad
bych uvedla ziskané postiZeni, s nimZ se musi jedinec a okoli sZivat jako s novou situaci
— tatedy neni nova jen pro rodice (jako u vrozeného postiZeni), ale naptiklad prave

I pro sourozence. To jsou vSak jen odhady zaloZené na komparaci vysledkd vyzkumu

49



a teorie. Pro potvrzeni ¢i vyvraceni takového tvrzeni by bylo nutné tuto oblast nejprve
probadat.

Diplomova prace je urCena zejména pro rodice, kteii maji zdravé dit¢/déti
a dit¢/déti se zdravotnim postizenim. Pomoci jim muize zejména nastinénim Situace
z pohledu zdravého jedince. Poznatky ziskané badanim mohou fungovat jako jakysi
soupis toho, co zdravé dité¢ mize potiebovat, co jej ohrozuje, co je pro n¢j dobré a v ¢em
jej vice podporovat. Pomuze vcitit se do jeho pocitl a odhalit potieby spojené s détskym
vékem 1 dospivanim. Zminénim moznych rizik, kterd tento vztah mulze pfinést,
se da ptredchazet neptijemnym situacim nebo pietézovanim zdravého ditéte. Vysledky

mohou byt rovnéz vyuzity v poradenské a terapeutické praxi.
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Zavér

Diplomova prace se zaméfuje zejména na vztahy mezi sourozenci, kde jeden
(nebo vice) z nich, ma zdravotni postiZzeni. Nejprve jsou vybranymi autory predstaveny
teorie vztahii mezi sourozenci zdravymi, které oznaCujeme jako ,,sourozenecké
konstelace®, aby pak bylo nasledné¢ mozné urcit, zda lze zakotvené teorie aplikovat
I na vztah sourozenct, z nichz jeden (popf. vice) ma zdravotni handicap.

Z vyzkumu vyplynulo, ze teorii sourozeneckych konstelaci nelze aplikovat
navyse popsany vztah, a to zejména z divodu, ze u jedinci s postizenim nebyly
spatieny charakteristiky osob dle teorii sourozeneckych konstelaci pro zdravé jedince.
Potvrzuje se, ze pokud je zdravy sourozenec narozen pozdéji (je mladsi), prebira roli
a charakteristiky starSiho sourozence. Komparace vysledkt v§ak nachazi shody v oblasti
jedinacka. Tém ziistava charakteristika stejnd v obou piipadech sourozeneckych vztahii.
U starSich osob, které maji bratra/sestru s handicapem jako mladS$iho sourozence,
se typické znaky prohlubuji, jsou vice patrné. Dle vybranych autord jsou vSak nejstarsi
sourozenci velmi cilevédomi, brzy opousti domov a ,,stavi se na vlastni nohy*, takové
tendence se ale ve vztahu s jedincem s postizenim nepotvrzuji. Naopak, star$i jedinci
zistavaji na blizku své rodin¢ déle, aby mohli kdykoliv nabidnout pomoc.
Ani v takovém piipadé tedy nelze teorii sourozeneckych konstelaci aplikovat na tento
vztah.

Vyzkum rovnéz pomohl odhalit vyzvy a piilezitosti, pfesnéji feCeno pozitiva
anegativa, kterd vtomto vztahu zdravi jedinci spatfuji. Jako nejvetsi pozitivum
ucastnici zminuji jejich kladny nahled na osoby s postizenim. Pfijimaji je jako béZné
osoby se zvlaStnimi potfebami. Zaroven tuto skuteCnost vnimaji jako pfileZitost
k ziskani mnohych informaci o daném postizeni pfirozenou cestou. Nejzminovangjsim
negativem je velmi narocnd péce o jedince s postiZenim, a to jak po strance psychické,
tak fyzické.

Jednim z dil¢ich cili bylo také zjistit, jak tento vztah ovlivnil zdravého jedince,
popfipadé v ¢em. Na vétSinu dotazovanych ma souziti s jedincem s handicapem
pozitivni dopad. VSem dotazovanym divkdm se vliv projevil v oblasti pracovniho
uplatnéni. U muzské populace bylo vyzdvihovano piedevsim sezndmeni se s Novymi
lidmi diky sourozenci s postiZzenim.

Nepotvrdil se predpoklad z teoretické casti, ktery se tyka zpracovani nové

informace, kdy se dozviddme, ze ¢len rodiny mé& zdravotni handicap. V literatuie
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je uvedeno, ze v takové situaci velmi pomaha sdileni zkuSenosti ve svépomocnych
skupinach. Respondentka vsak uvedla, ze v tomto sdileni nespatiuje zvlastni pomoc.
Pomohly ji spise rady, doporuceni a celkové kontakt s organizaci nabizejici sluzby
podpory rodinam. Ostatni respondenti se rovnéz se situaci dobfe szili 1 bez takovychto
skupin. I néktefi z nich prikladaji dulezitost predevsim sluzbam podpory. Sluzby
podpory, at uz vriznych formdach, vyuzivaji vSichni sourozenci dotazovanych
respondentll.

Oteviena zlstava otazka, v ¢em konkrétné a jak moc jednotlivé sluzby klientiim
pomahaji. Z naseho vyzkumu se jen dozviddme, Ze jsou piinosné, a ze je vSichni
respondenti doporucuji i dal$im osobam nachazejicich se ve stejné nebo podobné situaci
jako oni.

Poznatky z teoretické ¢asti spoleéné s vysledky z vyzkumu mohou pomoci
zejména rodi¢im sourozencli, znichz jeden (nebo vice) ma zdravotni postizeni.
Uplatnéni ale najdou i v poradenské a terapeutické praxi.

Zavérem lze fici, ze K lidem se zdravotnim postizenim se ma piistupovat
s respektem K jejich potiebam, které se odliSuji od potieb zdravych jedinct. Dukazem
je neaplikovatelnost teorie sourozeneckych konstelaci zdravych jedinci na vztah
jedincti, v némz se objevuje osoba se zdravotnim postizenim.

Pfi zpracovani vyzkumu jsem narazila na mnoho zajimavych vypovédi,
se kterymi se respondenti svéfili. V rdmcei zachovani tématu prace jsem vSak mnohé
znich nemohla zvetfenit. I tak si ale velmi vaZim otevienosti respondentt,
ktefi nevahali sdilet jak radostné udalosti, tak 1 velmi bolestné momenty v Zivoté. Timto

.....

nedosla.
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Shrnuti

Diplomové prace na téma Sourozenecka konstelace ovlivnénd narozenim jedince
S postizenim, je rozd¢lena na tii teoretické a jednu praktickou kapitolu. Pficemz
Z pocatku je pozornost vénovana sourozeneckému vztahu (tj. sourozenecké konstelaci)
u zdravych jedinci. Divodem je néaslednd moznost komparace vztahu mezi zdravymi
jedinci a sourozeneckym vztahem, kde jeden (nebo vice) ze sourozencit ma zdravotni
postiZeni.

Druhé kapitola je uz vénovana jedincim se zdravotnim postizenim, pricemz
blize je specifikovana mentalni retardace, porucha autistického spektra a kombinované
postizeni.

Ve tieti kapitole je pozornost zaméfena na okoli osoby s handicapem.
Na pfistupy k témto lidem, sluzby podpory, mozné druhy vychovy atd.

Ctvrta kapitola se vénuje vyzkumu, ktery probihal kvalitativni metodou,
konkrétn¢ polostrukturovanym rozhovorem s péti respondenty, znichz kazdy
ma minimalné jednoho sourozence s handicapem. Nahravky rozhovortu byly pfepsany
a analyzovany pomoci kategoridlniho systému. Soucasti jsou rovné€Zz zavéry
jiz probadanych studii na stejné nebo podobné téma. Vysledky studii jsou nasledné
srovnany s vysledky této prace.

Vyzkum potvrdil, Ze sourozenecky vztah mezi zdravymi jedinci je odliSny
neZ ten, kterym jsme se v této praci zabyvali. Teorii sourozeneckych konstelaci
uvedenou Vv kapitole 1 proto nelze aplikovat na vztah sourozencid, kde se objevuje
zdravotni postiZzeni.

Vysledky vyzkumu lze vyuzit v poradenské a terapeutické praxi, zejména jsou

vSak uréeny rodi¢tm, kteti maji déti jak zdravé, tak se zdravotnim postizenim.

Summary

The diploma thesis on the topic of Sibling Constellation influenced by the birth
of an individual with disability is divided into three theoretical and one practical
chapter. At the beginning, attention is paid to the sibling relationship (i.e. sibling
constellation) in healthy individuals. The reason in the possibility of comparing the
relationship between healthy individuals and the sibling relationship, where one

(or more) of the siblings has a disability.
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The second chapter is devoted to individuals with disabilities, while intellectual
impairment, autism spectrum disorder and multiple disabilities are specified.

The third chapter is focused on the people with handicap. We talk about
approaches to these people, support services, possible types of upbringing, etc.

The fourth chapter deals with the research that was carried out by the qualitative
method, namely the semi-structured interview with five respondents, each with at least
one handicapped sibling. Interview recordings have been rewritten and analyzed using
a categorical system. It also includes a results of other studies on the same or similar
topic. The results of the studies are compared with the results of this work.

The research has confirmed that the sibling relationship between healthy
individuals is different than the one we have dealt with at work. Therefore, the theory
of sibling constellation in Chapter 1 cannot be applied to the relationship of sibling
where disability occurs.

The results of the research can be used in counseling and therapeutic practice,
but in particular they are intended for parents who have children both healthy
and disabled.
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Priloha 1: Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS PRO
UCASTNIKY VYZKUMU

Byla jsem seznamen/a s podminkami, cilem a obsahem vyzkumného projektu
Simony Krémafové s nazvem ,,Sourozenecka konstelace ovlivnéna narozenim jedince

s postizenim®. Rozumim jim a souhlasim s nimi.

Souhlasim s ucasti na tomto projektu. Davam své svoleni vyzkumnici, aby
material, ktery jsem ji poskytla, pouzila za ucelem sepsani diplomové prace, popt.
odborného ¢lanku a pro jakékoliv dalsi odborné publikace a prezentace vychazejici z

tohoto vyzkumu.

Souhlasim se zpiisobem, jak bude zachovavana davérnost a jak bude ma

identita chrdnéna béhem vyzkumu i po jeho skonceni.

Souhlasim s nahrdvanim mého rozhovoru s vyzkumnici a s analyzou
vysledného zvukového zédznamu a jeho ptepisu. Davam souhlas k tomu, Zze

vyzkumnice mize v odborné publikaci citovat informace, které ji poskytuji.
Rozumim tomu, Ze pokud se v priib&hu rozhovoru objevi pro mne obtizna
témata, mohu odmitnout odpovédét na jakoukoliv otdzku nebo kdykoliv ukoncit

rozhovor.

Rozumim tomu, Ze mohu odstoupit z tohoto vyzkumného projektu do sedmi

dntll od poskytnuti rozhovoru.
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