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Uvod

Téma bakalarské prace jsem si vybrala, protoze se dlouhodobé zaméiuji na vztahové
vzorce rodiny a osob blizkych. Velmi mne zajimalo, jestli pfitomnost jedince
s handicapem v rodiné néjakym zpisobem plisobi 1 na jeho sourozence. V soucasné
dob¢ jiz vime, ze narozeni jedince s handicapem je vZdy zatizeni pro pecujici osobu a
celkové 1 pro partnersky vztah rodici. Tato zkuSenost by méla pteci néjakym zplsobem
dopadat 1 na sourozence. KdyZ jsem ovSem hledala v riznych knihach jak, nikde jsem
nemohla nalézt pfesnéjsi informace o této problematice. Proto jsem se rozhodla toto

téma zkoumat vice do podrobnosti v ramci své bakalaiské prace.

Ze svého osobniho Zivota zndm jednu rodinu, kde se matka ditéte s handicapem musela
rozhodovat mezi svym zdravym ditétem a jeho otcem a ditétem s handicapem. Rodina
zila na Hajence v lese a otec ditéte se zivil jako lesnik. ProtoZze to byl muz, ktery byl
zvykly tidit se ptirodnimi zdkony, a k jejich domu byla cesta velmi téZko ptistupnd na
voziku, bylo nakonec rozhodnuto, Ze dité¢ s handicapem bude Zit u babicky. V soucasné
dobé se rodice rozvedli a matka obou déti se rozhodla znovu pievzit zodpovédnost za
svou star$i dceru. Jako pozorovatel siln¢ vnimam, jak se pomalu pfetvaii a zesiluje
vztah sourozencu, a nakolik jim vzajemny pravidelnéjsi kontakt chybél 1 prospival. Tato
prace je pro mne tudiz i sbirkou rodinnych ptibéhli a mechanisml srovnavani se s touto

situaci.

Ptedkladana prace je rozdélena do Ctyf jednotlivych kapitol. Prvni ¢ast je vénovana
primarné télesnému handicapu a jeho klasifikacim vcetné ptidruzenych problémi

jedince.

Druhé kapitola se zabyva rodinou ditéte a jejimi specifickymi potiebami. Dale jsou zde
zminovany sourozenecké konstelace a zmény rodinnych vztahli v souvislosti

s narozenim ditéte s handicapem. Dale nejsou opominuty riizné druhy sourozeneckych
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vztahl a zplisoby komunikace v rodin€. Posledni ¢ast této kapitoly zamétime na emocni

vyvoj ditéte.

Treti kapitola se spiSe zaméfovala na metodologii prace, teze a cile, také je tu
podkapitola vénujici se konstruovani otazek. Dale kapitola obsahuje ¢ast zaméfenou na

rodiny respondent.

Ve Ctvrté kapitole se budeme vénovat analyze a interpretaci zjiSténych faktl a informaci

z rozhovort s respondenty.

Cilem bakalaiské prace je v teoretické ¢asti analyzovat odborné texty a najit co nejveétsi
mnozstvi informaci, které jsou vyzkoumany o této problematice. V praktické Casti je to

potom samotny vyzkum tezi, které jsme utvofili na zéklad¢ prace s odbornymi zdroji.

Pouzité vyzkumné metody:

1. Analyza odborného textu z oblasti specialni pedagogiky a psychologie.

2. Polostrukturovany rozhovor s otevienymi otazkami.



1 Clovék s télesnym postiZzenim

Co je to télesné postizeni? V soucasnosti existuje nescetné mnozstvi riiznych definic a
klasifikaci pojmu télesné postizeni, z nichz, kazdy je vice ¢i méné dilezity pro nasi
praci. Jedinec s télesnym postizenim ma vétSinou nejvétsi problémy v oblasti lokomoce
— pohybu. A co je to pohyb? Pohyb je jeden ze zdkladnich Zivotnich projevll a prav
Cloveka a ditéte a jeho omezeni pfinasi nescetné omezeni Zivota. Postizeni pohybového
ustroji se vyznamné odrazi v celkovém vlivu na psychicky, fyzicky i socidlni vyvoj
Clovéka a jeho rodiny (Adler, 1999). Mlzeme pracovat s SirSi definici télesného
postizeni, kterou nam nabizi H. Gruber a Ivan V. Lendl v knize Fischera a Skody, ktefi
vymezuji ,télesné postizeni jako pretrvavajici trvalé napadnosti v pohybovych
schopnostech se stalym nebo znacnym vlivem na kognitivni, emocionalni a socialni
vwkony* (Fischer, Skoda, 2008, s. 34). V souéasném vnimani somatopedie je zména, Ze
zatfazujeme 1 jedince se zdravotnim znevyhodnénim (Vitkova, 2006). Hlavnim znakem
télesného handicapu je castetné nebo Uplné omezeni hybnosti, a to at’ v primarnim
vyznamu — pirimé postizeni vlastniho hybného ustroji nebo postizeni centrdlni ¢i
periferni nervové soustavy, kdy v periferni €asti je postizeno vlastni hybné ustroji
(naptiklad amputace, deformace ¢i malformace), ¢i sekundarnim vyznamu — vétSinou
zustava centralni ¢i periferni nervova soustava i1 vlastni hybné tustroji neposkozené,
hybnost je vSak omezena vlivem dlouhodobé nemoci (disledky chorob srdecnich,

revmatickych, kostnich).

1. 1 Télesné postiZeni

V zékoné €. 561/2004 Sb., takzvany Skolsky zdkon, zatfazuje télesné postizeni (vedle
mentalniho, zrakového nebo sluchového postizeni, vad feci, soubézného postizeni vice
vadami, autismu a vyvojovych poruch uceni nebo chovéni) jako jednu z forem
zdravotniho postizeni. Jako zdravotni znevyhodnéni je pak chdpano zdravotni oslabeni,
dlouhodob4d nemoc nebo leh¢i zdravotni poruchy, které vedou k poruchdm uceni a
chovani a které vyzaduji zohlednéni pfi vychové a vzdélavani ditéte. Tuto definici
dopliuje zakon €. 435/2004 Sb., ktery definuje télesné postizeni v SirSich souvislostech
jako zdravotni postiZzeni a rozdéluje zdravotné postizené obCany pro Ucely uplatnéni

v soustavném zaméstnani do tii kategorii podle stupn€ zdravotniho postiZzeni. D€li je na
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osoby zdravotné¢ znevyhodnéné, osoby se zdravotnim postizenim osoby s t&zSim
zdravotnim postizenim. Klasifikace v tomto zakoné ovliviluje stupen invalidity
handicapovaného, a tim i1 vyS$i finan¢niho prispévku, ktery muize sekundarné zvysit

kvalitu zivota rodiny.

Spole¢nym urcujicim znakem télesné postizenych je omezena mobilita, poptipad¢ uplna
imobilita. Z toho vyplyvaji obtize a omezeni pii jidle a oblékani, pii détskych hrach a ve
Skole pifi vyuCovani. Proto télesné postizeni Zaci zadaji vyS$i miru podpory nez
vét§inova populace, coz ovlivituje fungovani rodiny jako malé socialni skupiny, ktera se
musi vice ptizpusobit potiebam ditéte. Pokud budeme télesné postizeni klasifikovat dle

specidlnépedagogického hlediska, jde o:

e vadné drZeni téla;

e vrozené vady koncetin (amelie, dysmelie, fokomelie);

e deformace, amputace;

e obrny (centralni, periferni, mozkovéa obrna, traumatickd obrna, obrny michy a

rozstépy patete). Obrny budou vice rozpracovany v kapitole Obrny.

Vadné drzeni téla je onemocnéni pohybového aparatu, jez vznika v détstvi vlivem jeho
nespravného zatizeni. Vznika svalova nerovnovaha, ktera pozdé¢ji mize vést k vadnému
drzeni téla, To se projevi zménami v reliéfu téla, a miZe mit 1 vyrazny vliv na
sebepojeti Clovéka (Sosna a kol., 2001). Patet je udrzovana ve spradvném postaveni
systémem svall, vazi a kloubli, pokud dojde k oslabeni n¢kterého z téchto systémd,
vznikd tato porucha. Nejcastéji vznikd vadné drzeni téla na podkladé svalovych
nerovnovah, ochabnutim fazického svalu a tuhnutim protilehlého svalu ¢i svalové
skupiny. Vadné drzeni téla jako forma télesného postizeni by nemeéla mit vaznéjs$i dopad
na zafazeni handicapovaného do spole¢nosti (Fischer, Skoda, 2008). Proto se v této
praci nebudeme této problematice vice vénovat. Svalova nerovnovaha vét§inou vznika v
dasledku nedostatku pohybu (Sosna a kol., 2001). Patfi sem vyseddvani u televize,

nespravna vyziva, obezita, sedavé zaméstnani, stres.

Vrozené vady koncetin, takzvané amelie, mizeme délit do 7 skupin: chybny vyvoj,
chybnéd diferenciace a separace koncetin, zdvojeni, nadmérny rist — gigantismus,
nedostate¢ny riist, hypoplazie, vrozené konstrikce (amniotické pruhy), generalizované

skeletalni vady. Mezi typické vrozené vady patii fokomelie — na horni ¢i dolni
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koncCetin€ nasedd viceméné normalni ruka pfimo na pletenec ramenni ¢i péanevni.
Dysmelie je porucha zarodecného vyvoje koncetin (chybéni ¢asti koncetin pii narozeni)
(Sosna a kol., 2001). U téchto déti je nutné jiz od raného véku davat soustavné
zvySenou pozornost pii nacviku oblékani, osobni hygieng, hrani ditéte. PeCujici osoba
uci dit€, aby si samo pomahalo nevyvinutou koncetinou pfi jidle. V pfedskolnim véku
uc¢ime dité pouzivat tuzku, Stétec, modelovaci hmoty. Dilezité je 1 psychickd a socialni
pohoda téchto déti. Je vhodné pracovat s nejblizsi socialni skupinou ditéte v mateiske
Skolce Ci Skole tak, abychom zabréanili naruSeni psychosocidlni stability ditéte v
dasledku handicapu. Tento handicap vznika vétSinou vlivem zasahu exogenniho faktoru
(chemického, biologického, fyzikalniho) v prib&hu prenatdlniho vyvoje ditéte.

Charakter vady zavisi na tom, v jakém stadiu vyvoje teratogen pusobi.

Degenerativni onemocnéni svalstva neboli svalova dystrofie je onemocnéni, které je
zpusobené poSkozenim genomu. Toto oznafeni zahrnuje pies 20 specifickych
genetickych vad. VétSina z nich ma podobné ptiznaky (ochabovani svalstva), ale
rozdilny pribéh. Svalstvo se postupné méni v tuk a vazivo. Ta jsou zpusobena
chybéjicim proteinem dystrofinem. Je mozné¢ fici, Ze ¢im pozdé&ji nemoc vznikne, tim je
lepSi nad€je do budoucna a naopak. Tato nemoc je nelécitelna a dochazi k postupnému
zhorSovani zdravotniho stavu ditéte. Intelekt pfi této nemoci nebyvéa poSkozen, naopak
je Casto nad primérem (Bednatik, 2004). Je to geneticky podminénd nemoc, prenasejici
se po matce. Frekvence tohoto onemocnéni je relativné nizka od 1 : 3 500 chlapciim u
Duchenneovy choroby, po 4 : 100 000 u facioskapulohumeralni dystrofie (Bednafik,
2004).

Deformace je vrozend nebo ziskana vada, kterd se projevuje nespravnym tvarem nckteré
casti téla. K vrozenym deformacim patii deformita lebky, kloubt, svalii a koncetin.
Patfi sem naptiklad vrozené vykloubeni kycli. Postizeni mlze byt jednostranné c¢i
oboustranné. Vc¢asna léCba pomahd k Uplnému vyléCeni okolo 98 % déti (Vitkova,
2006). Etiologie je multifaktorialni. Perthesova choroba patii mezi deformace, ale ma
ptiznivou progndzu. Pfi této chorobé je postiZzena hlavice stehenni kosti. Pravdépodobna
pti¢ina je poskozeni cév, které vyZivuji hlavici stehenni kosti. Lécba trva okolo dvou let
a po celou dobu je vhodné, aby dit¢ drzelo klid na lizku a nezatézovalo postizenou
konCetinu. Vzhledem k tomu, ze onemocnéni mé ptiznivou prognoézu, tak v této praci s

touto cilovou skupinou pracovat nebudeme.



Malformace je patologické vyvinuti riznych casti téla, nejCastéji koncetin. Castecné
chybéni koncetin oznacujeme jako amelie, stav kdy koncetina navazuje piimo,
nazyvame fokomelie. Patii mezi vrozené vyvojové vady s multifaktoridlnim ptivodem.

V soucasné dobé¢ se I€katsky screening téchto vad provadi jiz v té¢hotenstvi.

Amputace je umélé odnéti ¢asti koncetiny od trupu, pfi¢inou jsou urazy. Dalsi pfiina
muze byt u dospélych naptiklad choroba Burgerova-Winiwarterova (cévni onemocnéni
zpusobujici postupujici trombdzu) a také zhoubné nddory na koncetinach ¢i infekce,

ktera nelze tesit medikamentoznimi ptipravky (Vojtova, 2006).
1.2 Obrny

Obrna je poskozeni centralni nervové soustavy (dale CNS), riizného stupné a rozsahu.
Obrny mizeme délit na centralni a periferni. Obrny centralni se tykaji poSkozeni mozku
a michy. Asi nejpouzivan¢j$i déleni je dle stupné zavaznosti, a to na parézy (Castecné
ochrnuti) a plégie (Uplné ochrnuti). Mozkové postizeni mize vzniknout prenatdlné,
perinatalné 1 postnatalné. NaruSena je vétSinou jak senzorika, tak motorika. Také se zde
daji zafadit postizeni ziskand vlivem nemoci ¢i urazu, ktera se objevuji v prib&hu
dalSiho Zivota. K tomuto dé€leni se vratime u kapitoly o détské mozkové obrné. Dale
rozliSujeme obrny michy a rozstép patete (Spina bifida). Obrna michy muze vzniknout
vlivem réiznych onemocnéni &i poranénim michy. Cim je micha zasazena blize ke kréni
miSe, tim je stav postizeného vaznéjsi. Vrozenym postizenim je rozStép patefe. Vznika v
prvnich 25 dnech téhotenstvi. Pfi této vadé se jeden ¢i n€kolik obratli neuzaviou a
vznikne v nich mezera. Nasledkem je ur¢ita mira ochrnuti. Nej€astéji vznika v bederni
oblasti, velmi zfidka potom v kréni. Existuji dvé formy, leh¢i, uzaviend forma Spina
bifida oculta a téZ§i forma — Spina bifida cystica. V tézSich pfipadech je ndsledkem
ochrnuti dolnich koncetin, které jsou Spatn¢ prokrvovany a nékteré 1 deformovany. Dité
je v raném véku lezici. Dité bychom méli motivovat k astému obraceni, aby se
piedeslo prolezeninam, a k dalSimu rozvoji. Ddvdme mu postupné rizné hracky, aby se
rozvijel horni pohybovy aparat. Cvicenim posilujeme do maximalni mozné miry horni
konletiny, aby dit¢ mohlo Casem zacit pouzivat berle jako formu kompenzace

handicapu. ZaleZi na hloubce postizeni ditéte. Obrny vznikaji kombinaci dédi¢nych 1

nedédi¢nych faktora. Presny ptivod je neznamy.



Détska obrna bylo infekéni onemocnéni, které postihovalo nej€astéji déti v prfedskolnim
véku a zanechavalo trvalé a Casto velmi tézké nasledky. V prvni fazi po nakaZeni se
projevovala jako chfipkové onemocnéni, druha faze méla ptiznaky podrazdéni
mozkovych blan. Mohli se rozvinout paretické ptfiznaky rtizného stupné. V soucasné
dob¢ je diky oCkovani Sabinovou vakcinou od roku 1958 vymycena. Proto se timto

onemocnénim vice zabyvat nebudeme.

Do skupiny mozkovych obrn, mozkovych nddorit a mozkovych zanét patii stavy po
mozkovych nddorech, mozkovych prihodach, emboliich mozku a zanétech mozku, které
mohou zanechat ndsledky v pohybové oblasti, dale mize dochazet k nasledkiim v

oblasti feci (afazie). Afazie mize byt motoricka a senzoricka.

Déle bych rdda zminila pourazové stavy nebo také takzvané traumatické obrny.
Vznikaji pti trazu, ktery zplisobuje bud’ oteviené, nebo uzaviené poranéni hlavy.
Stuptiované jsou od otfesu mozku (ten se dale déli na lehky, stfedni a tézky), stlaeni
mozku, zhmoZzdéni mozku. Nasledky zranéni jsou odvislé od toho, ktera ¢ast mozkubyla

postizena.

1.2.1 Détska mozkova obrna

Détska mozkova obrna, dale jen DMO, patfi mezi nejcetnéjSi neurovyvojova
onemocnéni. Je neprogresivni, ale ve svych jednotlivych symptomech mize dochazet
ke zmé€nam vzhledem k vyvoji jednotlivych ¢asti mozku, které jsou narusené. DMO je
oznaceni pro skupinu chronickych onemocnéni, pro néZ je charakteristicka porucha
centralni kontroly hybnosti. Objevuje se v prvnich letech zivota a zpravidla se v dalSim
prubéhu nezhorsuje. PfiCinou je porucha vyvoje ¢i poSkozeni téch oblasti mozku, z
nichz je ovladan pohyb. Predominantnim projevem tohoto postizeni je porucha
motoriky. Bohuzel téméf polovina postizenych mé navic vyznamnou poruchu v oblasti
kognitivnich schopnosti. Tito pacienti tvofi skoro polovinu pacientl s téZkou mentalni
retardaci. K dal§im pfidruzenym projevim patii poruchy zraku, sluchu ¢i obtize s

pfijmem potravy.



Détské mozkové obrny se déli podle distribuce jednotlivych handicapia. DMO jsou
spastické, coz je zvySené napéti svalli ve vnitinich orgdnech a zejména ve svalech
kosternich. Spasticita omezuje normalni hybnost, nedovoluje spontdnné svalem
pohybovat. Vysledkem je vynucené drzeni, porucha ristu svalu a vznik deformit kloubti
a kosti (Kraus, 2005). My budeme pouzivat typ déleni na diparézy, hemiparézy,

kvadruparézy, dyskineticky a cerebelarni typ.

U diparézy jsou postizeny obé poloviny téla, leva i1 prava. Postizeni dolnich koncetin je
primarni handicap u této formy. PoSkozeni hornich koncetin u tohoto handicapu je
mirné, takika neznatelné. MlZze byt ztizena jemnd hybnost a zpisobovat potize pii
drzeni tuzky. Devadesat procent diparetikli je schopno chiize pomoci korekci s berlemi
(Kraus, 2005). Diparetici maji €asto ne Upln¢ napfimeny trup a lehce piedsunuté
ramena. Na dolnich koncetinach je silny tlak a jeho vlivem natoceni do stfedu; pokud
neexistuje lékatrska korekce, diparetici maji snahu chodit po Spickach, aby vyrovnali
spasticitu v konéetinach. Nohy maji hakovité zahnuti. Casto se objevuje strabismus
(Silhani) a celkové problémy s vizualni percepci a zaméfenim oka. U vétSiny jsou
mentalni schopnosti zachovany na bézné urovni. Pravdépodobnost zhorSeni se zvySuje
se stupném postizeni. Pod diparézy patii ataktickd forma DMO. Tvoti 5-7 %. Intelekt je
u veétSiny zachovan, stejné tak by mély byt zachovany komunika¢ni schopnosti (Kraus,
2005). ,,Tripareticka forma diparézy je vys$i stupenn postizeni, je s ni spojené vyrazné
motorick€é omezeni, které narusi schopnost pohybu az u 80 %, mentalni retardace se
objevuje u 2/3 a epilepsii trpi az jedna polovina vSech postizenych*(Kraus, 2005, s. 79).
Hemiparéza piedstavuje vertikdlni ochrnuti poloviny téla, pficemz je v dasledku
piekiizeni nervovych drah ochrnuta vzdy opacnd polovina téla, nez na které je
lokalizovana 1éze v mozku: hemiparéza tedy existuje levostrannd a pravostrannd. Pii
hemiparéze je vzdy vice postizena horni koncetina nez koncetina dolni. Dolni 1 horni
narusena koncetina rotuje do sttedu. Zdrava koncetina ma tendence se prizpusobit, také
je viditelna rotace dovniti. Hybnost tvafe je nezménéna. U pravostranné hemiparézy se
Castéji vyskytuji poruchy feci vzhledem k lokalizaci Brocova centra fe¢i. Hemiparéza je
nejCastéji spastického typu. Mentalni retardaci miZeme nalézt u 18-50 % pacientd s
touto poruchou. V cCastém spojeni s témito dvéma handicapy je 1 epilepsie (Kraus,
2005). Mtzeme ji dale d¢lit na lehkou, sttedni a tézkou. Kvadruparéza predstavuje
Gastetné, ochrnuti viech &tyi konéetin. Uplna ochrnuti vznikaji nejéastéji nasledkem

urazu, v jehoz pribéhu doslo k pferuseni michy (skoky do vody, dopravni nehody),
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nebo jako duisledek rozsahlého krvaceni do mozku. Tvoii kolem 5 % ptipadii s DMO
(Kraus, 2005). Znamena Casto absolutni zavislost na osob¢ peCovatele s takika nulovou
prognézou zlepSeni. V préci s dité¢tem dominuje tézké télesné postizeni, které takika
upln€ zabranuje jakémukoliv samostatnému pohybu. VéEtSina téchto déti neni schopna
bez pomoci vstat. Porucha jemné motoriky a epilepsie patii mezi pridruZzené problémy
téchto deéti. U vétSiny pacientl je pfidruzené tézké mentalni postizeni a takika neni
mozné rozvijet vokalni komunikaci. D4 se, ale pouzivat alternativni a augmentativni
komunikace. Jako piedposledni z téchto typli zminime dyskinetickou formu DMO.
Nejcastéjsim viditelnym poskozenim u dyskinetické formy DMO jsou abnormalni
pohyby, které ¢loveék neni schopen ovladat, snaha o uvolnéni flexe ve svalech. Neustalé
mimovolné pohyby spolu se stfidajicim se absolutnim uvolnénim zpusobuji takika
uplnou neschopnost pohybu. Dité nezvlada zaméfeni o¢nich svalli na cokoliv, co je v
pohybu. VétSinou také neni schopno plnohodnotné rozvijet mluvni komunikaci. Stejné
jako u ptedchoziho typu je dulezitym komunikatorem alternativni a augmentativni
komunikace. Inteligence je vétSinou normalni nebo v hrani€énim padsmu, jemna motorika
je tézce postizena. Cerebelarni forma zaujima 7-15 % vSech DMO. Je to porucha
ovladani svalli pacienta. Déti chodi, ale maji vysokou frekvenci padi bez jakékoliv
snahy o vyrovnani ¢i obranné reakce. Tito klienti nezvladaji chizi, nebo ji jsou schopni
az v pozdé¢jSim veéku okolo 6 let. Inteligence téchto klientd je vétSinou v normé,
problémem je jemna motorika. Etiologie u DMO jako celku je velmi tézko
definovatelnd. U nékterych forem DMO se pfedpoklada prenatdlni etiologie. MlzZe jit o
krvaceni do mozku, a tim zptisobené poSkozeni v mladém véku ditéte. Velka ¢ast déti s
DMO se rodi pfedcasné, kdy mozek jesté¢ neni pln¢ dotvotfen, a mize nastat krvaceni.
Dale existuji ziskané formy obrny, které byvaji zpisobeny mozkovymi zanéty,
mozkovymi nddory, zranénim hlavy ¢i postupujicim degenerativnim onemocnénim
mozku a michy. Mohou se objevit jako diisledek krvaceni do mozku ¢i nedokrveni
v disledku embolie. Déle je mize ovlivnit neokysliceni mozku piti porodu, které je
zminovano jako ¢astd hrozba naptiklad u porodu dvojcat. U cerebelarni formy DMO se

da mluvit o n¢jaké formé genetického zatizeni ditéte (Kraus, 2005).



1.2.2 Détska mozkova obrna jako viceCetné postiZeni

,<Kombinované postizeni miZeme operaciondlné¢ vymezit jako multifaktoridlni,
multikauzalni a multisymptomatologicky podminény fenomén, ktery je dusledkem
soucinnosti participujicich postizeni ¢i1 naruSeni. Jejich interakci a vzajemnym
ptekryvanim vznika tzv. synergeticky efekt. Tj. nova kvalita postizeni odliSnd od
jednoduchého souctu ptitomnych postizeni a naruseni (Ludikova Renotiérova, 2004, s.
303). Tito lidé poté potiebuji specifickou péci s velkym dirazem na individualitu osoby
a jeji potfeby. Déle je pro n¢ dilezity multifaktorialni pfistup s diirazem na spolupraci
vSech odbornikii, pecujicich osob, specialnich pedagogi a dalSich odborniki

zaméfenych na tuto problematiku.

S détskou mozkovou obrnou jsou nejcastéji propojené kombinace télesného postizeni s
mentalnim, dale by se dala zatadit jako souvisici dysartrie — porucha tfeci, problémy s
pfijmem potravy, porucha u€eni, problémy s chovanim a epilepsie. Velmi okrajové se u

DMO objevuje kongenitalni slepota (Kraus, 2005).

Nejdiive si tedy definujeme, co jsou nejCastéjSi piiznaky tohoto syndromu, kromé

vvvvvv

napfiiklad:

e mentalni postizeni;

e porucha feci;

e problémy s piijmem potravy;
e poruchy uceni a chovani;

e epilepsie.

Mentalni postiZzeni mize mit n€kolik raznych stupii, které popisuji hloubku postizeni
ve srovnani s béznou normou ve spolecnosti. V této praci pouZijeme tfazeni podle
mezinarodni klasifikace nemoci na né€kolik podskupin. Lehkd mentalni retardace — 1Q
se pohybuje ptiblizné¢ mezi 50-70, coz u dospélych odpovidd mentalnimu véku 9-12
let. Stiedné téZkd mentdlni retardace — 1Q dosahuje hodnot 3549, coZ u dospélych

odpovida mentalnimu véku 6-9 let. T&zka mentélni retardace — IQ se pohybuje v
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pasmu 20-34, coz u dospélych odpovidd mentalnimu véku 3-6 let. Hluboka mentalni
retardace se pohybuje v pasmu do 20, mentalni vé€k se zatazuje pod 3 roky (Valenta,

2003, s. 20).

Mnozi pacienti s DMO maji problémy s komunikaci, které jsou vétSinou oznacovany
jako symptomatické poruchy feci. Spojuji se u nich mechanické poSkozeni fecového
aparatu spolu s velmi €astym mentalnim postizenim a dalS§imi potiZemi spojenymi s
DMO. ,,Zhruba tii ¢tvrtiny déti s cerebralnimi poruchami hybnosti maji totiz tézkosti v
fe€i rozlicného druhu: od lehkych poruch artikulace, az po Uplnou neschopnost
artikulovat.* (Csefalvay in Lechta, 2003). VétSina klientd s DMO ma specificky vyvoj
feCi. Broukani a zvatlani v ranych fazich vyvoje se takika neobjevuje. Oproti tomu
porozuméni lidské teci se vyviji vcelku Uspésné, pokud jednim ze symptomi neni 1
mentalni postizeni ditéte. U téchto déti zastdva tfeCovy vyvoj dlouho na tdrovni
jednoslovnych vét (Lechta, 2011). DMO ma ale obrovskou variabilitu projevii
handicapu pravé i v komunikaci, jelikoz mozek je narusen v prubéhu svého vyvoje.
Tudiz zaleZi nejen na mistu léze v mozku €lovéka, ale 1 na casovém faktoru této 1éze ve
vyvoji. Nejvice specifické pro jedince s DMO je naruseni artikulace jako celku
vznikajici pfi organickém poskozeni centralniho nervového systému, nebo také
dysartrie (Csefalvay in Lechta, 2003). Dysartrie ma mnoho riznych druhi od zmény
kvality hlasu, ptes nevystaceni dechu u feci, napéti v orofacidlnim svalstvu, po Spatnou
koordinaci svalstva v disledku poSkozeni mozecku apod. Pokud dité do 5 let neprojevi
schopnosti pro navdzani plnohodnotné komunikace, voli se napiiklad metody
alternativni a augmentativni komunikace. Pro tuto klientelu je nejvhodnéjsi metodou
komunikace pouziti Bliss symboli, vzhledem k problematice jejich télesného postizeni
se vétSinou nevoli znakova te¢. Dilezité je také zminit problémy s pfijmem potravy,
které pietrvavaji az do dospélosti. VEtsinou vyvoj nedojde trovné kousani. Potize ale
raném ve€ku. Poruchy uceni a chovani jsou dalsi kapitolou, ktera komplikuje jedinci
integraci do spolecnosti. Dit¢ s DMO ma bud’ pfimo mentéalni handicap, nebo je Casté
n¢jaka forma poruch uceni, naptiklad porucha ¢teni — dyslexie, problémy s matematikou
nebo riizné specifické problémy odvislé od mista 1éze. Velmi Casté je dyspraxie (Kraus,
2005). Pokud tedy intelekt ditéte zistal v pasmu normy, popiipadé€ patii do hrani¢niho
pasma, je nutné pracovat krom¢ télesného postizeni i s poruchami uceni. Dle Krause

(2005) jsou problémy s chovanim u déti s 1ézi CNS 5-6x Castéj$i nez u intaktni
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spolecnosti. Kraus ovSem tyto problémy s chovanim specifikuje jako hyperaktivitu a
hyperkinezi v disledku poskozeni mozku. Cetnost epilepsie u klientely s DMO se
pohybuje od 15-55 %, na rozdil od intaktni populace, kde se pohybuje okolo 2-3 %.
Pokud je jeden ze symptomi 1 mentalni retardace, pravdépodobnost doprovodnych

problémt s epilepsii se zvySuje na 71 %.

Tab. 1.3.1. Vyskyt epilepsie u jednotlivych forem DMO (Kraus, 2005, s. 129)

Forma DMO Epilepsie %
Kvadru- a tripareticka 50-94 %
Hemipareticka 33-50 %

Diparéza spasticka ¢i ataktickd | 16-27 %

Dyskineticka 25 %

Cista ataxie vzacna

Vyskyt epilepsie ve spojeni s DMO déle zhorSuje hybnost ¢lovéka s timto druhem
postizeni. PtfinaSi s sebou casto vétsi kognitivni problémy neZ jen DMO. Diagndza

epilepsie a DMO znamena obrovskou zatéZ pro vSechny ¢leny rodiny.

1.3 Télesné postizeni ve vztahu k funkénim

schopnostem

VétSinou je druh a stupen télesného postizeni, nemoci ¢i zdravotniho oslabeni délen za
I€katskymi ucely, ¢i ve vztahu k rliznym institucim, které podle toho vymétuji miru
finan¢ni podpory, ¢i doporucuji stupeil integrace/inkluze do vétSinové spole€nosti.
Nejcastéji se rozliSuji tfi stupné poruch hybnosti, a to lehkd, stfedni a tézka. Stejna
diagn6za muze zadat u kazdého jedince jiné psychické a fyzické potieby, a tim padem 1
jinak zamétenou péci.
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Podle celkové pohyblivosti se hodnoti:

e jedinci mobilni, dokazou se samostatné pohybovat;

e jedinci ¢asteCné mobilni, pohybuji se jen s pomoci jiné osoby ¢i ortopedickych

pomticek;

e jedinci imobilni, nejsou schopni se pohybovat ani s vyuzitim ortopedickych
pomiicek, nebo s dopomoci. Cast mobilnich i imobilnich osob je schopna

zvladat pohyb na invalidnim voziku (Renotiérova, 2001).

Velmi dilezité je, kde se porucha hybnosti nachazi a jak moc velkou ¢ast téla zasahuje.
Stupent postizeni se mize pohybovat ve vztahu k v€ku a mnoha dal$im faktorim u
kazdé individuality. Abychom mohli rozpracovat téma nasi prace, musime kromé
samotné definice télesného postizeni také definovat, jak pfesné toto postizeni ovlivituje
fungovani rodiny vzhledem k potiebné mife podpory jedince. Je tfeba si uvédomit, jak
télesné postizeni ovliviiuje funkéni schopnosti jedince a kde pfimo ptlisobi na proces
v€lenéni jedince do spolecnosti. K méfeni téchto schopnosti je nejcastéji pouzivana
Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti. Tento dokument je zalozen na
principech biopsychosocialniho modelu vnimani jedince. To znamend, ze se zplsob
vnimani Clovéka se specifickymi potfebami vyviji spolu s kulturnim vyvojem celé
spolecnosti. Jiz nevnimame jedince jen jako osobu s diagnozou, ale jako n¢koho, jehoz
postizeni vznika dynamickou interakci mezi jedincem a prostiedim (Svestkova, 2010, s.
3). V soucasnosti by pii praci s télesnym postizenim méla byt cilem co nejvétsi mira
aktivizace jedince, coz znamena co nejSirSi zapojeni do aktivit spolecenského Zivota.
Mezinarodni klasifikace nemoci hodnoti vice nez Clov€ka situace, ve kterych ma
jedinec problémy a které nemize optimalné zvladat (Svestkova, 2010, s. 5). Definuje
disability ,,Cist¢ podle Mezindrodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi
— ICF*. Disabilita je snizeni funkCnich schopnosti na urovni téla, jedince nebo
spolecnosti, ktera vznikd, kdyZ se obfan se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici)
konfrontuje s bariérami prostiedi (Svestkova, 2010). Ta definuje funkéni schopnosti na

zaklad¢€ dvou komponent, témi jsou aktivita a jeji limity a participace a jeji omezeni.

Diky témto komponentdm pozorujeme, nakolik jedinci handicap omezuje jeho
plnohodnotnou ucast na déni v riznych Zivotnich situacich, které jsou v MKN piesné

roziazené. My tady zminime jen pét zakladnich komponent a podkapitoly nebudeme

13



zminovat. Patii sem télesné funkce, télesné struktury, ¢lovék a jeho aktivita, ¢lovek a
jeho participace. Méteni funkEnich schopnosti probiha pomoci stupnice od 04, kdy — 0
znamend zadna obtiz a 4 znamena Uplnd obtiz, dale jsou na stupnici také cisla 8

(nespecifikované) a 9 (nedé se aplikovat).

Aktivity a participace jsou rozdélené na kapitoly, které se vénuji jednotlivym slozkdm
bézného zivota jedince. Patii sem napiiklad uceni se a aplikace znalosti, vSeobecné
ukoly a pozadavky, komunikace, pohyblivost, péfe o sebe, zivot v domacnosti,
mezilidskd jednani a vztahy, vychova prace a zaméstnani, ekonomickd €innost, Zivot v
komunité, ndbozenstvi a duchovni Zivot a mnoho dalSich (Mezinarodni klasifikace

nemoci, 2010).
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2 Rodina ditéte se zdravotnim postiZzenim

Pokud chceme vymezit pojem rodina, je nutné vzit v ivahu velkou multidisciplinaritu a
viubec zpusob ndhledu na tuto problematiku. Kazda ze socidlnich véd nahlizi na toto
téma ze svého velmi uzkého uhlu, ktery neni plné vyhovujici nasi problematice. Existuji
také rtzné zplsoby nahledu dle ,nazorového hnuti®, ke kterému se napiiklad
psychologové rodiny fadi. V soucasné dob¢ je v psychologii nejpouzivanéjsi déleni dle
systému fungovani, v sociologii dle socidlniho statusu a v kulturologii se zabyvaji

prostou zménou vyznamu tohoto slova v ¢ase vlivem kulturniho vyvoje spolecnosti.

Napftiklad soucasna Narodni zprava o rodin€, dale NZOR, mluvi o rodiné jako o ,,celku
rozlicnych konstelaci takové formy zivota, ktera obsahuje minimalné¢ dvougeneracni
souziti déti a rodi¢d, ma trvaly charakter a vykazuje pevné vazby mezigeneracni a
vnitrogeneracni solidarity. Rodina jako socialni celek spojeny na zadkladé€ ptibuzenské
mezigeneracni vazby je v tomto pojeti ve své podstaté neménnou socidlni instituci, ktera
jako takova existuje v kazdém kulturnim prostfedi a je v ném socidln¢ uznavana. Dalsi
konkrétni znaky rodiny povazované za jeji nezbytné charakteristiky jsou variabilni v
zavislosti na sociokulturnim prostfedi a na konkrétnich formach rodinného souZiti

pritomnych v Case a prostiedi.“ (NZOR, 2004, s. 3).

Jandourek tento velmi Siroky proud, ktery uruje dokument socialni politiky naseho
statu, zuzuje a rodinu definuje jako spolecenstvi osob spojenych piibuzenstvim a
zahrnujici pfinejmensim rodice a déti. K dalSim sociokulturné podminénym znakiim
rodiny patii spolecné bydleni, pfislusnost ke spole¢né piibuzenské linii, spolecné
produkce a konzumovani statkii. K funkcim rodiny fadi reprodukci rodu a vychovu

potomstva (Jandourek, 2001).

V soucasné psychologii se od 90. let 20. stoleti nejvice pracuje s pojmem rodina jako s

Vv

tohoto systému se nachdzi v praci se vztahy mezi jednotlivymi ¢astmi tohoto systému.

Tato prace funguje na principu ,,celek je vice nez suma ¢asti* (Sobotkova, 2007, s. 24).
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V tomto celku hraje neopomenutelnou roli 1 historie rodiny, kterou badatel ¢i pracovnik
zamétujici se na praci s rodinou neznd a nikdy znat nebude. Ve vétSin€ rodinnych
systému se da definovat n€kolik rodinnych subsystémi, které preddefinovavaji vztahy
mezi Cleny rodiny. Jednim ze zakladnich prvki rodinného systému je partnersky ci
manzelsky vztah. Bohuzel v souasné dob¢ diky vysoké rozvodovosti rodin s détmi jde
o jeden z nejnarusengjSich piliih rodinné koncepce. Podle NZOR (2004) bylo k roku
2002 rozvedeno 64 % manzelstvi do 5 let po svatebnim obfadu, z toho kazdé¢ 4.
manzelstvi mélo dvé déti. Jednim z divodl rozpadu rodiny byva 1 postizeni ditéte.
Postizeni jednoho z déti v rodiné mize zpusobit rozpad této rodiny, at’ uz to znamena
umisténi ditéte do institucionalni péée (primérné v EU jde o 4 % umisténych, v CR pak
8 %.) (Browne a kol.,, 2003), nebo opusténi rodiny jednim z partneri z divodu
vysokého stresového zatizeni jedince. Je otdzkou, jestli si stat mize davat za vinu prave
vysokou rozvodovost téchto rodin. NZOR tvrdi, ze pokud rodina Zije ve velkém méste,
kde jsou dostupné sluzby, které¢ ulehcuji zivot ditéte s handicapem v roding, snizuje se

pravdépodobnost rozvodu rodiny o 1/3 (NZOR, 2004).
2.1 Vymezeni pojmu rodina

V situaci, kdy Zena otéhotni, vznikaji nové vztahy v roding, které davaji moznost ditéti
se vyvinout, davaji jedinci oporu, moznost s néfim se ztotoznit a svobodu, aby si

budoval a zachoval svou individualitu.

Rodina jako maléd socialni skupina jiz svou existenci vyzaduje tvorbu podskupin za
riznymi Ucely — napf. se spojuje pro vytvafeni dalezitych rozhodnuti (napt. rodice),
sdileni sexu (manzel€), péstovani spol. zajml (napi. otec s d€tmi), posilovani své
sexualni role (matka s dcerou), kazdy z téchto jednotlivych podsystémt ma své navyklé
zpusoby interakce a komunikace. Mezi jednotlivymi subsystémy by mély byt velmi
jasné dan¢ hranice fungovani, které by nemély byt naruSovany. Tyto hranice se nazyvaji
pravidla. Pravidla musi byt jasn¢ definovana, pokud nejsou, nazyvaji se diftizni
(nejasnd), ty mohou zpisobit nefitelnost kompetenci ¢leni. Pokud jsou jasna, ale
nepropustna a omezujici svobodu jedince, jde o pravidla rigidni (neprostupnd), rigidni
pravidla na druhou stranu rodinu S§tépi. Pro rodiny oteviené je typické, Ze vice
komunikuji s okolim, ¢imz maji vétsi socialni zdkladnu, kterd napomaha kompenzovat

kratkodobé 1 dlouhodobé oslabeni fungovani rodiny (Sobotkova 2007). Velmi dilezité
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je tu zminit termin rodi€ovské dité, coz je dité zahrnuté do rodi€ovského podsystému.
Takové dit€ je vici sourozenclim stavéno do pozice autority, mize tomu tak byt bud’
docasné (nemoc rodici), nebo trvale. K velkym problémim vede, pokud ptidéleni
rodicovské odpovédnosti piesahuje kompetence ditéte, vzhledem k jeho véku a
moznostem (Matousek, 2003). Tento problém se Casto objevuje u sourozenct télesné
postizenych €1 sourozencti v rodiné jen s jednim rodi¢em. Rodina jako systém ma

nékolik funkci, které naptiklad Matousek roziazuje takto:

o biologicko-reproduk¢éni;
e socialn¢-ekonomicka;

e ochranna;

e relaxaéni;

e emocdni;
(Matousek, 2003).

Biologicko-reprodukéni funkce rodiny je jedna z hlavnich funkeci, kterou maji jiz
zvitata. Je to funkce, bez které by ani rodina nemohla vzniknout. Tato funkce je dulezita
nejen pro samotnou rodinu, ale 1 pro celou spolecnost, ktera je jako systém zavisla na
reprodukcei dalSich potomka. V soucasné dobé se ale ve vyspélych zemich posunuje
tento systém jinam. Dit¢ zacina byt prekdzkou v profesnim ristu ¢i v osobnim Zivote.
Také ¢im jsou vys$i zivotni naklady, tim méné jedinct si mize dovolit vice nez jednoho
pokracovatele rodu. V soudasné dobé v téchto zemich dochéazi k ubytku lidi. Zeny se

A4

také odhodlavaji k matetstvi ve vy$§im véku.

Socialné-ekonomicka funkce rodiny je mnohovyznamny pojem. Rodina je dulezita jako
vyznamny spotiebitel, napomahajici k ekonomické rovnovaze. Rodice se zapojuji do
vyrobniho systému a jejich déti naopak do systému sluzeb. Tim zvySuji dale
zaméstnanost. Poruchy ekonomické funkce se projevuji v hmotném nedostatku rodin,
coz v soucasnosti byva nckdy dusledkem nezaméstnanosti nebo také zvySovani
zivotnich nakladt. Tento problém ¢asto vznika u rodin, kde je dit¢ s handicapem a jeden
z rodi¢i ziistavd mimo pracovni trh a o dit¢ pecuje. Také je problém ve vysokych
cenach technickych pomtcek, které zjednodusuji fungovéni postizené¢ho jedince ve
spolecnosti. Socialni funkce rodiny spociva potom hlavné v postupném vcletiovani

jedince do spolecnosti a uceni se riznym rolim a pravidlim pomoci konfrontaci, které
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prvnich nékolik let probihaji hlavné v rodiné. Tady je dilezité zminit, Ze tato funkce
muze byt narusena u sourozenct. Ve hie nikdy nebudou na stejné socialni pozici. O dité
s handicapem je vétSinou pecovdno a sourozenec tak prichdzi o interakce bézné v

intaktni rodiné (Matousek, 2003).

Funkce ochranna — pokud se ndm narodi dité, budeme se snazit zajiStovat jeho Zivotni
potieby a zajmy. Také budeme o dité¢ peCovat. Ale funkce ochranna se netyka jen déti,
ale vSech ¢lenti rodiny, v€etné seniort ¢i partnert jeden k druhému navzijem. V dobé
komunismu v tomto sméru stat piebiral nékteré funkce rodiny. V soucasnosti se
postupné zase tento systém vraci do ptivodniho stavu. Funkce ochranna je propojena s
cili nasi prace, na které bych rada nalezla castecnou odpovéd’. A to, nakolik pfebira
funkci ochranou a celkové zodpovédnost za svého postizeného sourozence ten

nepostizeny v dospélosti.

Socializa¢né-vychovna funkce rodiny je hlavni tloha celého procesu, ktery ma dvé faze,
a to ptipravu a postupnou socializaci k existenci ve spolecnosti. Tato funkce je spolu s
genotypem jedince velmi diilezitd pro jeho budouci sméfovani ve svété. V soucasné
dobé nékteré technické vymoZzenosti umoZnuji co nejveétsi moznou integraci do intaktni
spolecnosti, 1 kdyzZ ma jedinec handicap. OvSem pocity vyc€lenénosti ze spolecnosti
technika prozatim nedokaZe plnohodnotné nahradit. Odpovédnost a socializacni vzory
po nastupu do ZS &asteéné piejima $kola jako instituce. Ale jak tvrdi sou¢asna vyvojova
psychologie, prvni roky zivota nic nenahradi. Nékteré osobnostni rysy mohou byt
zpusobeny rtiznymi nevhodnymi pfistupy (styly) ve vychové — od velmi liberalniho
(ditéti je vSe dovoleno), pres napt. hyckajici (dité je rozmazlovano), perfekcionisticky
(rodice dité¢ do vSech detaill usmériiuji), hypochondrizujici (rodina projevuje o dité
nepiimérené obavy), az po autoritativni (dité musi plnit strohé piikazy), ptipadné ptili§
tvrdy (za pouziti fyzického nasili). Za optimalni je moZno povaZovat pfistup

demokraticky, zaloZeny vice na vztahu partnerstvi a ptipoustéjici diskuzi.

Relaxacni funkce ma jedince ucit zplisobu traveni volného casu. Je dulezité, aby se
jedinci naudili traveni volného Casu ve skupin€ a partnerstvi. Miize jit o dovolenou,
volny c¢as ¢i nckter¢ formy pravidelnych ritudl, které sblizuji  rodinu.

Emociondlni funkce rodiny je zdsadni a nezastupitelnd. Zadna jina instituce nedokaze
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totiz vytvotit podobné, a tak potiebné citové zdzemi, pocit lasky, bezpeci a jistoty. Lze
vSak sledovat transformaci rovné a kvality, v jaké se rodina s pozadavky na tuto funkci
vypoiadava. Od 90. let minulého stoleti 1ze u nas v disledku vSech zmén pozorovat, ze
piibyva rodin, které tuto funkci (z divodu rozvodi, dezintegrace, zaneprazdnénosti atd.)
plni jen s velkymi obtizemi, resp. neplni téméf vibec. Nartsta pocet déti citove

deprivovanych, nebo 1 tyranych.

V soucasné dob¢ posilil vyznam rodiny jako utocisté pred vefejnym svétem, rodinné
prosttedi se vice nez dfive stdva protivahou vefejného prostoru. Zejména v socialné
slabém prostiedi rodina ¢asto vystupuje jako jediny opérny bod, kam se jeji Clenove,
predevsim deti, mohou uchylit. Je tedy stale nenahraditelnou instituci, protoze nejlepSim
zpusobem spojuje specifické a univerzalni — bez osobniho, angaZzovaného zaujeti rodict
na osudu potomkii by se d¢ti vychovat nedaly a bez respektu k danému stavu

spolecnosti a jejim pottebam také ne (Matousek, 1997).
2.2 Sourozenecké vztahy v rodiné

S myslenkou, Ze potadi narozeni ditéte ovliviiuje jeho povahové rysy, pfiSel jako prvni
Alfred Adler v prvni poloving 20. stoleti. Sourozenectvi ovliviiuje kazdého z nas. Je to
to primarni, z ¢eho pochazime a s ¢im se cel¢ détstvi kazdodenné setkdvame. Tento
proces je obecné povazovan za jeden z nejvice formujicich viibec. Potadi ptichodu déti
na svét ovliviluje kazdou soucast naSeho budouciho Zivota. V soucasné dobé se v
psychologii rodiny objevil pojem ,,duplika¢ni teorém*. Znamena, ze ,,Cloveék opakuje ve
svych vztazich a zejména v manzelstvi a rodi¢ovském chovani ty vzorce chovani, které
se mu zafixovaly v ptivodni roding*. Jak ale fika Sobotkova: ,,Podobné tvahy je tfeba
pfijimat s jistou opatrnosti, protoZe ve hie je mnohem vic faktorf nez tyto* (Sobotkova,

2007, s. 38).

Kevin Leman, v soucasnosti nejznaméjsi psycholog propagujici rodinné konstelace, déli
tyto sourozenecké pozice pro zjednoduSeni na tfi: prvorozeni (kvaziprvorozeni —
jedinacci), druhorozeni (sttedni) a benjaminci (Leman, 2000). Potadi téchto jednotlivca
ovliviiuje ¢asovy odstup jednotlivych déti po sobé, vek rodica a napiiklad vztah s Sirsi
rodinou a vefejnosti. A dokonce 1 pofadi narozeni rodicu ¢i velikost prostoru, v kterém

rodina zije. Kazdy z téchto jednotlivych faktori je velmi dilezity pro dalsi vyvoj ditéte.
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Sourozenci jsou ve velké vyhodé v tom, ze celé¢ détstvi mezi nimi dochéazi k nacvikim
rtiznych vzorcl socidlniho chovani, které pozd¢ji mizou uplatiiovat v kazdodennim
zivoté, nebo napiiklad v partnerském ¢i jiném intimnim vztahu. Podle potfadi narozeni
se Casto daji definovat riizné vychovné styly rodicl, které zptisobuji nékteré vzorce
chovani, které budeme nazyvat pravé rodinné konstelace. D¢Eti se nauci piizpiisobovat se
jeden druhému, hajit se pted nim, snaSet ho, d¢lit se, vyhravat ¢i prohravat. Zkratka se
uci, jak se samy ve spolecnosti uhdjit. Napiiklad jedinadfci maji jedinou moznost
nacviku socidlni interakce ve vztahu k rodicim ¢i1 pozdé€ji vici détem ve Skolce a v
jinych socidlnich skupinédch. Jedinacci také na rozdil od prvorozenych nikdy neptichazi
0 pozornost rodict na ukor jinych déti. Druhorozené, nebo téz prostiedni déti se asi
nejvice vymezuji vaci prvorozenym détem a vici rodicim. Proto napiiklad Leman
tvrdi, ze prostiedni dit¢ by mélo jit co nejvice jinym smérem nez prvorozené dité, snad
aby si vymezilo svij prostor, ktery patfi v rodiné¢ jen jemu (Leman, 2000). Pozice
druhorozenych je velmi slozitd a téZko definovatelnd, a jeji tvar nejvice ovliviiuji
specifika dané zkoumané rodiny ditéte. U druhorozenych budeme tézko nachazet
vlastnosti €1 rysy, které jsou specifické zrovna pro né. Leman tvrdi, Ze druhorozeni se
budou snazit jit jinou cestou nez jejich star§i sourozenci. At uz jakkoliv. U
druhorozenych nenachdzime zadnou specifickou vlastnost, podle které¢ bychom mohli

tipovat jejich potfadi narozeni (Leman 1997; Prekop 2002).

Benjaminci jsou nejmladsi déti v roding, narozeni v rodin€ jako posledni, ¢i po dlouhém
casovém odstupu po détech predtim i1 potom. Benjaminci budou mit tendence na sebe
strhavat pozornost a pfivolavat oci okoli. Vé&tSinou nemaji problém s navazadnim
kontaktii. Budou spi§ otevieni, siln¢ temperamentni a n€kdy trochu divoci a

neovladatelni, védomi si toho, Ze si to mohou dovolit (Leman 1997; Prekop 2002).

I potadi narozeni rodict ovlivituje, jaké zkuSenosti si ptindseji do noveé zaloZené rodiny
z téch plvodnich, ze kterych pochazeji. Casto davaji zkuSenost z plivodni rodiny v
n¢jaké podobé okusit 1 nové roding, ve které ziji. Dilezity je 1 veékovy odstup

sourozencu a finan¢ni zabezpeceni rodiny, popiipadeé casové moznosti rodicu.

Faktor dilezity pro tuto praci, ktery ovlivituje konstelaci, je handicap jedince. Dité s
postizenim je vétSinou zahrnovano pozornosti rodict, kterou by ziskaval benjaminek, at’

je v jakékoliv pozici. VEtSi problém vyrovnat se s touto skutecnosti maji spiSe vici
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handicapovanému mladsi sourozenci, kteti nikdy nezazili plnou matefskou péci, nez ti
star§i. Hiife nesou handicap svého sourozence 1 jedinci stejného pohlavi (Blazek,

Olmrova 1988).

Pak je tady v souc€asnosti velmi ¢asto opakujici se jev — viceCetné té¢hotenstvi. VétSinou
se konstelace odvijeji od toho, kdo se narodil prvni. Casto je jedno z dvojéat dominantni
vudce, a to druhé submisivni a jen ,se veze“. Zajimavé je, Ze u dvojcete, které se
narodilo jako druhé, je vétsi riziko vzniku détské mozkové obrny. Rulikova (2002)
uvadi, ze se jejich pocet pohybuje mezi 5-10 %. Rodinnd konstelace bude velmi
pravdépodobné pozménéna vlivem narozeni ditéte s handicapem. Dité s handicapem v
roding Casto zastdva pozici benjaminka, od kterého se neocekavad zodpoveédnost ani
nijak zvlast velka snaha né¢eho dosahnout. Zdravy sourozenec pak svou roli o to vic
muze vnimat umocnéné. Dillezité je vnimat rodinnou konstelaci jako neprikaznou.

Tvorba charakterti v rodiné je mnohofaktorovy proces, ktery neni mozné zjednodusovat.
2.3 Vztahy v rodiné a role

Virginie Satirova vyClefiuje z mnoha faktort, které ovlivituji rodinné fungovani, 4
nejdilezitéjsi aspekty rodinného Zivota: ,,Pocity a nazory, které ma ¢loveék sam o sobé a
které se daji shrnout pojmem sebehodnoceni. Zplsoby, které lidé pouzivaji pro
vzajemné dorozuméni a které budeme nazyvat komunikace. Pravidla, kterymi se lidé ve
svém citéni a konani fidi a ktera se nakonec vyvinou v néco, co budeme nazyvat
specificky rodinny systém. A zptisob, jak se lidé chovaji k ostatnim lidem a institucim

mimo rodinu, a které nazyvame spolecenska vazba“ (Satirova, 1994, s. 12).

Sebeucta je predstava o sobé samém, kterd se projevuje chovanim ve spolecnosti.
Pokud ocekavame, Zze jsme méné nez nase okoli a ze si nezaslouzime nic nez
podcenovat, uSlapavat, ¢i podvadéet, naptiklad kvili tomu, ze sami sebe hodnotime
velmi nizko, nevédomé tim ovliviiujeme déni tak, ze se opravdu staneme obécti. Mezi
nami a okolim pak vyrastd zed’ z nediivéry a odstupu, a tim se sekundarné zvétsuji nase

pocity opusténi a izolace.

V 90. letech ptiSel Martin Seligman a dal§i vyzkumnici na teorii o naucené

bezmocnosti. Umistili zvifata (psy) do dvou raznych kleci, z jedné se dalo dostat, z
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druhé ne. Poustéli jim tam elektricky proud. V druhé fazi pifemistili vSechny psy do
jedné klece, ze které se bylo mozné dostat. Snahu vylézt ven méli ovSem jen ti, ktefi i v
prvni fdzi méli Sanci bojovat. Timto zplisobem se da osvétlit, jak sebehodnoceni

ovliviiuje osobnost ¢loveéka.

rodin€. Komunika¢ni kompetence se u¢ime pravé v roding, ve které vyrastame, jeji
nejvetsi zaklady jsou vtiskavany nevédomé do 5 let jedince. Proto zplisob komunikace,
ktery se v tomto véku nau¢ime v rodiné, je zédkladni a velmi dilezity pro dalsi spole¢né
fungovani rodiny. Virginie Satirovd popisuje 4 nejcastéjsi komunikacni vzorce, které
vzajemnymi kombinacemi nechévaji vzniknout specifickym vztahtim v kazdé rodiné. A
to jsou usmifovani, obviiovani, vypocitdvani a ruSeni. Tyto komunika¢ni modely se
mohou vzijemné doplhovat a dévaji vzniknout jednotlivym rolim, které¢ v rodiné

zastavame.

Usmitovatel je ten, kdo se snazi vyfeSit konflikty v rodiné, Spatn€ snaSi vycitky.
Hodnota druhého je pro n€ho vySe, nez hodnota sama sebe. Tito lidé maji vétSinou
velmi nizkou sebetctu a davaji to najevo kazdodenné a piijimaji v rodiné roli toho,

ktery miZe za problémy, do kterych se rodina dostala.

Obvitlovani je zplisob komunikace komplementarni viic¢i roli usmitovatele. Obvinujici
je ten, ktery vyhledava chyby, rozkazuje, rozhoduje a ostatni jsou tu od toho, aby o
n¢ho pecovali. Lidé, ktefi obvinuji, nemaji tolik potfebu fesit problém, ktery vznikl,

jako spiS ukézat silu, kterou maji.

Vypocitavani se projevuje korektnosti, rozumnosti, a neprojevuje naznak citu. Tyto
typy jsou klidné, chladné, soustfedéné, také jsou velmi odtazité a nedokazou se plné

polozit do emoc¢nich prozitki.

Ruseni potom nema vétSinou Zadnou navazujici souvislost stim, co se v tu chvili

zrovna tesi, zv1asté pokud jde o vaznou véc (Satirova, 1994).
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2.4 Faze prijeti ditéte s télesnym postiZenim v rodiné

Pokud se v rodin€¢ narodi dité¢ s postizenim, je to pro ni vzdy obrovské zatizeni
vzhledem k psychické rovnovaze vsSech jedincii. Jak jiz jsme psali vySe, v téchto
situacich velmi zalezi na SirSim okoli jedince, a to nejen na SirSi rodin€ ¢i jejim
finanénim zabezpeceni, ale celkové také na urovni sluzeb v daném mésté, kde se dité
narodilo, pevnosti vztahli v rodin¢, kde ma dité vyrtistat, ¢i na schopnosti jednotlivct
odolavat stresu. Prvni reakce na zjiSténi, Ze mame dit¢ s handicapem, je obrovsky
zvednuta hladina stresorli, mezi nimiz jsou piimichany zklamana ocekavani, hledani
vinika ¢i celkovy dé€s z nové situace. VEtSinou se prochazi ¢tyimi fazemi reakce na

stres:

o Faze Soku a popfteni;

4

o Faze aktivace obrannych zatézi;
o Faze hledani ucelnych strategii;

o Féze rozvoje stresu, €1 smifeni.

1. faze Soku a popfeni je jedna z upln€ prvnich reakci na traumatickou zkuSenost
spojenou se zménou socialniho postaveni vlivem narozeni ditéte s handicapem.
Projevuje se zastavenim a neschopnosti jakkoliv reagovat na ohrozeni, které rodiCe
nec¢ekané napadlo. Trauma se da na rozdil od Soku definovat jako nahle vznikla situace,
ktera ma pro jedince vyrazné negativni vyznam a vede k ur€itému poSkozeni, nebo
ztraté docasného zivotniho stylu jedince (Vagnerova, 2004, s. 19). Situace je vétSinou

natolik necekana a tiziva, ze dochdzi k popfeni situace ze strany rodicu.

v v

2. faze aktivace obrannych zatézi a uvédoméni si zatéZe: Reakci na zatéz je aktivace
obrannych reakci, fyziologickych i psychickych. Toto mize znamenat popieni, shozeni
do humoru, ¢i specifickou reflexni reakci, jako vyplaveni adrenalinu a noradrenalinu,
ktera by se dala popsat jako snaha aktivizovat energii k zvladani zatéZe. Projevuje se
rychlou zménou emoc¢niho prozivani, jako je tzkost, napécti, pocity viny, ohrozeni a
vztek. Tento druh zprav je oznamovan dvéma a vice 1ékafi a méla by byt poskytnuta
psychologicka intervence a podpora. Miize dochazet 1 k extrémnim zménadm v

v v

proZivani. Prozivani je mnohem pesimistictéjsi a radikalnéjsi, snizuje se koncentrace

23



pozornosti. A miize dochdzet 1 k popieni situace. Tato fize ve vztahu k télesnému

postizeni ditéte trva vétSinou okolo 2—3 tydnli po narozeni ditéte (Vagnerova, 2004).

3. faze hledani ucelnych strategii je faze, kdy si postupné jedinec pfivyka na situaci a
hleda, jak ji vytesit, Ci se alespoii pokousi nalézt strategii, jak bolest pramenici ze stresu
zmirnit. V této fazi je obzvlasté dulezitd intervence psychologa, podpora rodiny a
vefejnych instituci a dal§i podplirné strategie. Rodice postupné zjistuji, zda spolecné
tuto situaci zvladnou, a pomalu se uc¢i preskupovat vztahy v rodin¢ tak, aby dité dostalo
péci prislusnou hloubce jeho handicapu a jeho dalSim potiebam (Vagnerova, 2004).
Velmi dualezité je ziskdni co nejvice informaci o problematice, které dopomahaji
racionalnimu zpracovani situace. Mnohdy je vysledek ¢i vystup této faze velmi

specificky a jeho nejvét§im cilem je znovu navratit véci do piiméfené rovnovahy.

4. faze je v ptipadé, kdy zven¢i pomoc neptichazi, fazi rozvoje poruch, které jsou
podminény stresem. Naptiklad nastane situace, kdy jeden z rodi¢t odchézi od rodiny, ¢i
jinym zpusobem rodi¢ ptichdzi o podporu. MlzZe inklinovat k psychosomatickému
onemocnéni jako reakci na dlouhodoby zavazny stres bez moznosti tniku (Trapkova,
Chvala, 2004). Celkové znamena pro rodinu narozeni ditéte s postizenim obrovsky krok
do neznama, do kterého jsou vétSinou vrzeni rychle a bez moznosti jakékoliv ptipravy.
Nejdtive je nutné fesit dopad na kaZzdodenni fungovani jedince, pozdéji je nutné piejit k
nahledu na dlouhodobéjsi plany a vize rodiny jako skupiny. VéEtSina téchto ideji musi
byt né€jakou formou pretransformovana do jiné Zivotni perspektivy. Mechanismy
zvladani rodiny jsou odvislé od zptsobu nahledu rodici, sourozencti 1 prarodicli na tuto
v takovéto situaci, ponékud to pozméiuje zivotni perspektivy jedince. Také pro
sourozence je to obrovské zatizeni, at’ jiz v pfitomném okamziku, kdy vétSina péce se
soustredi na dité s handicapem, tak 1 v dlouhodobém horizontu, kdy se od ditéte casto
ocekava, Ze nebude piitéZovat rodiné jiz tak dost zatizené problémy, ¢i bude pifimo
pomahat a pecovat Ci starat se o svého sourozence. V roding€ se také mize objevovat
krom¢ samotného sebeobvinovani i hledani vnéj$iho vinika v partnerovi a celé jeho

roding, které¢ déle narusuje vztahovou rovnovahu (Rican, Krej¢irova, 2000).

Interakce mezi Cleny rodiny je nejvyznamnéjSim faktorem, ktery ovliviluje

psychologické ,,well-being* v rodin¢ (Sobotkova, 2001). V intaktni spole¢nosti probiha
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navazani vztahu mezi matkou a ditétem kontinualné¢ béhem péfe matky o dité.
Jakykoliv handicap ma vliv na cely socializacni proces ditéte a mize ho komplikovat,
prodluZzovat a ztéZzovat u kazdého jedince. Rodice byvaji proto obecné aktivnéjsi ve
snaze o zapojeni ditéte do hry a o podporu jeho vyvoje (Ri¢an, Krejéitova, 2000). Také
proto se velmi ¢asto mluvi u rodict déti s handicapem o problematice hyperprotektivity.
Ptikladem miize byt studie, kterd pracovala s kongenitalni slepotou. Tato studie nenaSla
spojeni mezi pfiliSnou péci a handicapem. Jejim zavérem bylo, Ze problematika
handicapu je natolik multidisciplindrni pojem, Ze neni moZné uZzit jednoduchou
kauzalitu podnét-reakce (Ardito and kol., 2004). Bohuzel dit¢ bez handicapu je
povétSinou posunuto mimo oblast nejuz§iho zorného pole rodiny. Takzvané je
piesunuto na okraj pozornosti. Nékdy je ale rodinou odmitnut handicap, to mize vyustit
umisténim ditéte do nekterého z Gstavi socialni péce. Rodina pod dlouhodobym stresem
zpusobenym neustalymi navstévami l€kate, poptipadé i Castymi hospitalizacemi muze
mit problém s navdzanim attachmentové figury mezi pecujici osobou a ditétem
(Kulisek, 2000). V soucasnosti dochazi ke zlepSeni této situace, protoze je povoleno, ze
v nemocnici s ditétem mize zGstavat 1 jeho matka. Je ale znovu nutno zminit existenci
sourozence, ktery takto prfichdzi o pfitomnost pecujici osoby. Zavislost
handicapovanych déti na rodi¢ich je vysoka, protoze potiebuji neustdlou péci. Z toho
davodu jsou povazovana za krizova hlavné obdobi, kdy se dit¢ ma vclenit do Skolniho
kolektivu, a celkové obdobi dospivani. Tyto déti velmi dlouho ziistavaji zavislé na
rodi¢ich, z ¢ehoz vyplyvaji problémy v obdobi ndstupu ditéte do Skoly a v obdobi
dospivani (Ri¢an, Krejéitova, 2000). Postizeni také ¢asto byvé jakymsi stigmatem, které
dopada nejen na samotného jedince, ale 1 na celou rodinu ditéte, vcetné¢ jeho
sourozence. Naopak miZeme se domnivat, Ze vzhledem k détskému kolektivu, ktery

jesté nemusi mit pIné¢ vyvinuté nékteré zptisoby komunikace, je tato hrozba jesté veétsi.
2.5 Vyvoj ditéte v ramci rodiny

Vyvoj ditéte Erikson rozdélil na osm riznych vyvojovych etap, kterymi jedinec

postupné prochazi ve svém sociadlnim vyvoji. Jsou to:

e bazalni divéra x nediveéra;
e autonomie x stud;

e Iniciativa X vina;
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e pficinlivost x inferiorita;
¢ identita x konfuze roli;

e Intimita x izolace;

e generativita X stagnace;

e ego integrita x zoufalstvi.

Jako prvni Erikson vydéluje obdobi bazilni davéry versus nediveéry. To, co zde
nazyvame daverou (trust), je v soucCasné psychoanalyticky orientované psychologii
popisovano jako attachment neboli teorie rané citové vazby. Tuto teorii zndme ve
spojeni se jmény jejich zakladateld, kterymi jsou John Bowlby a Mary Ainsworth, a
jmény nekterych mladSich ¢lent navazujici generace, jako byla tfeba M. Mainova, ktera
piiSla s vazbou dezorientovanou a dezorganizovanou. Jednim z teoretickych piedchiidct
Bowlbyho teorie byl Konrad Lorenz s objevem vtisténi (imprintingu), jakozto druhoveé
specifického typu uceni, jeZ probihd béhem kratkého ¢asového obdobi, vesmés Casné po
narozeni. U mnoha zivocisnych druhti, véetné primatt, byly zjisStény projevy chovani,
které provazi citové pfilnuti. Mechanismus vzniku tohoto chovani klade Bowlby do
spojitosti s vtiSténim, imprintingem (Kulisek, 2000). Pokud toto pouto chybi, nebo je
néjakym zpisobem narusené, je vétsi pravdépodobnost, ze 1 vnimani ostatnich lidi a
celého svéta bude poznamendno uzkosti ¢i pocitem nedavery (Kulisek, 2000). Citovou
vazbu definuje Bowlby jako trvalé emoc¢ni pouto, charakterizované potfebou vyhledavat
a udrzovat blizkost s urCitou osobou, zejména v podminkach stresu. Jednou ze
zékladnich funkci této vazby je ochrana (Bowlby, 2010). Existuji dikazy o tom, ze ve
fungujicim rodinném prostiedi je dit€ okolo 3 mésici véku jiz schopno rozeznat svou
matku ¢i primarni pecujici osobu od ostatnich (Bowlby, 2010, s. 233). Také stanovuje
pét dil¢ich instinktivnich reakci vedoucich k vétsi blizkosti, jsou jimi krmeni, usmév,
mazleni, plac a sledovani (Bowlby, 2010). N¢které z téchto instinkth mohou byt vlivem
télesného handicapu potlaeny, a tak vznikaji jistd zpozdéni ¢i naruSeni navazovani

attachmentu.

Autonomie vs. pocity studu a pochybam je proces, ktery vznika, kdyz dit¢ zacina
chodit, a postupné se tak zafina osamostatiiovat od matky. Dit¢ by mélo prochazet

postupnym zmocnovanim se sama sebe (Erikson, 2002). Tento proces ale nemusi vzdy
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pIn€ probihat u ditéte s handicapem. Tyto déti Casto zazivaji oproti svym sourozenctim
protekcionismus spolu s pfiliSnym ochranaistvim, kdy ditéti neni umoznéno se
absolutné rozvijet ve vztahu k jeho potencidlu. Oproti tomu jejich star§i 1 mladsi
sourozenci Casto dochdzeji brzkého osamostatnéni a mohou byt stavéni do roli, které
nejsou plné prislusné k jejich véku. Rodina by ditéti méla zprostiedkovavat
sociokulturni zkuSenost, a to se samoziejm¢ dé&je individualizované a specificky pro
danou rodinu. Rodina by ditéti méla poskytnout zptsob interpretace sociokulturnich
vzorci, kognitivni stimulaci déti a méla by tam fungovat jistd Groven kontroly nad
ditétem. Pokud je pfimo v rodin€¢ n€kdo s handicapem, tato zkuSenost se diametralné lisi
od zkuSenosti ditéte vyrtstajictho v plné intaktni spole¢nosti. Shapiro tuto informaci
dava do vztahu se specificky vyvinutou emoc¢ni inteligenci téchto sourozencti, zvlasté

zen (Shapiro, 2009).

Iniciativa vs. vina tato fize je pfifazovana k predSkolnimu véku ditéte, kdy dité jiz
funguje jako plné autonomni bytost, ktera ma své potieby a pfani. VéEtSinou tato faze
zacina stadiem prvni negace, kdy se dité uci fikat ne. V tomto obdobi se dité uc¢i délat
véci samo, mélo by zvladat zakladni prvky sebeobsluhy, jeho mysleni je zaméfené na
ted’ a tady. Na abstraktni uvazovani jeho mozek jesté neni dozraly (Erikson, 2002). S
télesnym postizenim muze byt Casto kombinované lehké ¢i tézké mentalni postizeni, u
nékterych forem tohoto handicapu je nutno pocitat s tim, Ze jedinec nedojde dalsi
Eriksonovy faze. Nékteti jedinci, ktefi maji sourozence s handicapem, popisuji, Ze toto
obdobi, poptipadé mladsi a star§im Skolni vek, prochazeli obzvlasté tézko. Jsou na né
kladeny vysoké naroky rodiny, jesté¢ vyssi o to, Ze jeden sourozenec jiz nikdy nebude

moci dosdhnout takovych , kvalit* (Meyer, Vadasy, 1996).

Pti¢inlivost vs. inferiorita neboli vyvoj v mlad$Sim Skolnim véku se spiSe sousttedi na
rozvijeni kognitivnich ¢i télesnych dispozic nez pfimo socialnich. Prodluzuje se doba,
po kterou se dité dokaze soustiedit, méni se télesna struktura ditéte. Pro rodinu ditéte to
znamena prvni povinny kontakt se vzdélavacimi institucemi. Toto obdobi je velmi
narocné pro rodice, protoze hledaji, jak vhodné integrovat své dit€ s handicapem do

spole€nosti. V kazdé rodin€ zni definitivni rozhodnuti jinak, je odvislé také od trovné
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vzdélavani v daném okrese, blizkosti specidlnépedagogického centra nebo pedagogicko-
psychologické poradny. V tomto obdobi na dité s handicapem poprvé velmi siln¢ udeti

pocit nedostatecnosti ve vztahu k nové socialni skupiné (Erikson, 2002).

Identita vs. konfuzi roli je obdobi, kdy zacina mladi. AvSak v puberté i adolescenci
jedinec znovu vice ¢i méné zpochybiuje veskerou neménnost a kontinuitu, na néz se
diive spoléhal, a to v dusledku rychlého fyzického rastu a nového faktoru, a to pohlavni
zralosti. Adolescenci samotnou délime na adolescenci ¢asnou, stfedni a pozdni (Macek,
1999). Stiedni Skolni vék je velmi dilezity k pfevzeti plné psychické role svého pohlavi.
V tomto obdobi dochazi k utvareni muzské €1 Zenské identity, k vytvofeni védomi
vlastniho ja, které se ale utvafi jesté¢ diive nez samostatné hormondlni télesné zmény
(Smekal a kol., 2004). Handicapovany jedinec ma v téchto obdobich velké problémy s
piijetim sama sebe, svého vzhledu a své role. Pokud v mlad$im détstvi neprobihala

cilevédoma snaha o inkluzi do vétSinové spole¢nosti v tomto véku je vétSinou jiz pozde.

Intimita proti izolaci je dal$i obdobi vyvoje. Za nejvyznamnéj$i psychické znaky
dospélosti lze povazovat samostatnost, relativni svobodu vlastniho rozhodovani a
chovani, spojenou se zodpovédnosti jak ve vztahu k druhym lidem tak i1 za sva
rozhodnuti a ¢iny. V tomto obdobi se vétSina lidi postupné snazi vytyc€it cile ve svém
zivoté, profiluji se po profesni strance, dochdzi k osamostatiovani od rodii a
navazovani dlouhodobych vztahi. V pozdni dospélosti se Clovék nejvice uci zit v
intimité s druhymi. Napiiklad sdilet svoje sny 1 tézkosti. Pro lidi s handicapem je v
tomto obdobi velmi tézké navazat vztah s nékym mimo svou komunitu, existuje jen
velmi malo jedincl s vrozenym télesnym handicapem, ktefi si jsou schopni nalézt

partnera v intaktni spole¢nosti.

Nasleduje obdobi je generativita vs. stagnace Pojem generativita je nadfazenym
pojmem pro slova kreativita a produktivita. To znamend, ze v tomto obdobi by m¢l mit

¢lovék v co nejvetsi mife vztah k smysluplnosti konani.

Poslednim obdobim je ego integrita proti zoufalstvi. Projevuje se poté, co v jedinci
postupné dozrava kazdy z téchto jednotlivych stupii vyvoje lidského Zivota, které se

propojuji a miii k co nejveétsi schopnosti integrity ega.
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2.6 Specifické potieby vyvoje ditéte se sourozencem s

télesnym postiZzenim

Sourozenecky vztah je vztah, ktery nas formuje po cely zivot. Je to vztah trvaly, ktery
nas ovlivitiuje po velkou ¢ast naseho Zivota a oba jedince nesmirné obohacuje. Pokud je
nas sourozenec s postizenim, je s tim spojeno mnoho otazek a zatézi, které se prolinaji
celym zbytkem naseho Zivota. Poprvé si uvédomujeme vadu u druhého okolo dvou let,
kdy jsme schopni jiZ plnohodnotné oddélit nds od druhych a za¢indme se ucit rozliSovat
své socialni okoli. I v tomto obdobi pfichazi uvédoméni, ze nas sourozenec ziskava od
rodich vice péce a jeho chovani je méfeno jinym metrem neZ chovani zdravého ditéte.
Nekdy vlivem protekcionismu dité zjiSt'uje, ze jeho sourozenci jsou tolerovany 1 véci,
které nejsou piimo propojeny s jeho handicapem. A také Ze neni tak vysokou mérou
zatézovan napiiklad v domécnosti jako dité zdravé. U ditéte se samoziejmé objevuje
zérlivost, kterad pokud je ovSem vhodné formovéna rodi¢i, méla by byt pfehodnocena v
ohleduplnost, toleranci a vice emo¢ni inteligence. Pokud je jeden ze sourozenci télesné
postizeny, velmi tézko dochazi k naplnéni klasické sourozenecké role. Casto se u
zdravych sourozencli objevuje snaha o ochranitelskou roli, kterou jsme definovali ve
funkcich rodiny a kterd se stdva zdrojem lasky k sourozenci, dité se vSak tézko vici
svému sourozenci muze vymezovat a ucit se o partnerstvi napiiklad ve hie. Dité s
postizenim nemuiZze byt plnohodnotnym partnerem a soupetem ani vzorem pro mladsiho

sourozence (Vagnerova, 2004).

Sestry a bratti déti s handicapem se musi stejné jako zbytek rodiny vyrovnat s riznymi
reakcemi vn¢j$i socialni skupiny a viibec okoli ditéte. Zvlasté détské kolektivy neumi na
tuto situaci reagovat a mize tak dochdzet k vysméchu a ponizovani vici ditéti. I kdyz
zazivaji hrdost na svého sourozence, nikdy s nim nemohou plnohodnotné sdilet vS§echny
své zplisoby zabavy. V rodiné vétSinou dochazi k upfednostiiovani jednoho z déti, a to
bud’ toho s handicapem, nebo zdravého ditéte. Pfi kontaktu s vrstevniky musi casto Celit
pHimym negativnim postojim a posmé&skiim. Casto se stane, ze détsky kolektiv vnima
postizeni jednoho ¢lena rodiny jako postizeni celé rodiny, ¢imz muze dojit k tomu, Ze

dit¢ z takové rodiny je vyclenovano z kolektivu (Meyer, Vadasy, 1996).
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U déti s postizenym sourozencem 1 pozd¢jSich dospélych se mohou vyvijet nékteré
specifické rysy ve vet§i mife neZz u vétSiny spolecnosti. Tyto rysy jsou spojeny s
handicapem sourozence. At uz je to schopnost akceptovat odliSnost jedince, ¢i
tolerance, kterd se vyviji jiz od rané¢ho détstvi. Sourozenci o néco diive nez vétSina
dozréavaji a doristaji do dospélosti. VEtSinou se u nich vyviji vice nez u intaktnich déti
vlastnosti jako citlivost, ohleduplnost, potfeba pomahat, nesobeckost a nezistnost. Diky
tomuto vztahu, ktery jedince formoval, si mnozi sourozenci déti s handicapem vybiraji

povolani v poméhajicich profesich (Meyer, Vadasy, 1996; Blazek, Olmerova, 1988).

Rodice vétSinou vénuji vice péce ditéti se specifickymi pottebami nez sourozencim. To
muze vyvoldvat u sourozence zarlivost, ktera dokaze spolu s pocity viny za svou
normalitu vychylit vnimani sebe sama mimo rovnovahu. Zdravy sourozenec se Casto
podili na péci o svého sourozence a nékdy je touto péci zatizen, coz muze sekundarné
zvySovat negativni pocity vi€i sourozenci a zvétSovani pocitit viny. Brzy pfevzata
zodpovédnost mize urychlit vyvoj ditéte. A to v negativnim 1 pozitivnim smyslu tohoto
jevu. Sourozenec ditéte se zdravotnim postizenim si o budoucnosti klade mnoho otéazek,
které bézného Cloveka nezatézuji. Jakym smérem se bude vyvijet postizeni mého bratra
¢1 sestry? Kde bude mij sourozenec bydlet? Budu se starat o bratra ¢i sestru az rodice
zestarnou nebo zemiou? Narodi se mi dit€ se stejnym postizenim? V nekterych rodinach
dochazi k tiché nebo 1 vyslovené dohodé, Ze az to bude zapotiebi, sourozenci
pievezmou péci o svého postizeného sourozence (Meyer, Vadasy 1996; Blazek,
Olmerova 1988). Ve vétSin¢ vyzkumi ale vétSina deti tvrdi, Ze jim toto partnerstvi se

sourozencem piinasi mnoho zkuSenosti, diky kterym si vice vazi svého Stésti. Stavaji se

vyzralejSimi (Meyer, Vadasy 1996; Vagnerova, 2004).

Zavazna, zvlasté chronickd nemoc ditéte ma dopad na celou rodinu. Starat se o dité s
nemoci vyZaduje pro rodi¢e hodn¢ Casu a je nutné vnimat 1 ostatni potieby ditéte. Nékdy
mohou déti zneuzivat nemoc k tomu, aby své rodice ovladly. Vazné€j$i nemoc ditéte
zesili komunikaci mezi matkou a ditétem. Hrozi odsunuti ostatnich déti na vedlejsi
kolej. Je proto lepsi, kdyz jsou do péce o dité¢ zapojeni oba rodiCe a podle svych
moznosti 1 ostatni déti. Odbornici doporucuji u chronicky nemocnych déti, aby se

rodina neizolovala a ziskala ke spolupréci §ir§i rodinu. Rodice velice Spatné snaseji
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postizeni ¢i nemoc svého ditéte, coz zpusobuje Castéjsi konflikt mezi rodi¢i (33 %)
(Matgjcek, 1992). Samotné déti s chronickymi (dlouhotrvajicimi) zdravotnimi potizemi
mohou mit 1 problémy s citovym Zivotem (Campbel in Smékal 2004). V tomto véku
zvlasté citelné nesou vylouceni z kolektivu, zejména v ramci pohybovych soutézivych
her. Vztah vefejnosti k jedinci s télesnym handicapem formuje status celé¢ rodiny a

cerpa ze tti hlavnich rysi:

1. Nemocny neni povaZovan za vinika svého neZzadouciho stavu a ptedpoklada se take,

ze by nebyl schopen bez pomoci tento stav véci napravit.

2. Nemocny ma sice urCitd privilegia, tzn. je zprostén nékterych povinnosti, ale nema

stejné prava jako lidé zdravi.

3. Nemocny je povinen tento stav povazovat za negativni a nezddouci, a proto se musi
snazit v mezich svych moznosti o jeho napravu (Vagnerova, 2001). Problém tedy neni
jen v samotném télesném handicapu €lena rodiny, ale také ve stigmatizaci, se kterou
budou muset Clenové rodiny Zzit navzdy a vchazet s ni do dalSich socidlnich roli
(Naptiklad dvacetilety mladenec popisuje, Ze cilené¢ vybird svou budouci partnerku
podle toho, jaky mé vztah k jeho sestfe, kterda ma handicap.). I u sourozenct je mnoho
druhi reakci, které jsou odvislé od stupné handicapu jedince, financni situace rodiny,
zpusobu vyrovnani se matky s problémem, role otce v rodin¢, v€ku a potadi, v jakém je
sourozenec vu¢i handicapovanému, a prostfedi, kde lidé Ziji. Velmi dilezité je, kdy
postizeni vzniklo. Vrozeny defekt méni veskeré podminky vyvoje 1 socidlni vztahy,
vytazuje nékteré druhy podnéti, ¢imz znovu zhorSuje vstupni situaci jedince. Kazdy z

téchto faktori formuje specifickou individualitu.
2.7 Rozvoj emoci a altruismu v détském véku

V této kapitole si nejdiive definujeme, co je to emocni inteligence, tolerance a
altruismus, a specifika jejich rozvoje v détském véku, abychom s témito terminy mohli
dale pracovat v praktické Casti této prace. Emocni inteligence dle Hartla, Hartlové
znamenda ,, miru radostného prozivani zivota a miru, se kterou jedinec zvlada
kazdodenni problémy* (Hart, Hartlova, 2009, s. 234). Goleman tento termin rozfazuje

na né€kolik subtermint, a to:
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Znalost vlastnich emoci, tj. schopnost sebeuvédoméni, védomého rozpoznavani citi v

okamziku jejich vzniku. Schopnost pribézné si uvédomovat své city a pracovat s nimi.

Zvladani emoci, tj. schopnost nakladdat se svymi city, tak aby odpovidaly situaci, coz je
schopnost, jez ma zaklad v rozvinutém sebeuvédoméni jedince. Patii sem schopnost
zklidnit vlastni emoc¢ni rozboufeni ¢i setfdst ze sebe pocity Uzkosti, sklicenosti ¢i

podrazdéni.

Schopnost sam sebe motivovat: Schopnost sebemotivace je velmi dilezita pro
dlouhodobé emocni naladéni jedince. Patii sem schopnost odkladat odménu nebo
uspokojeni a také naptiklad potlaCovani zbrklosti ¢loveéka. To je zadkladem jakéhokoliv

uspechu Cloveka.

Vnimavost k emocim jinych lidi: Schopnost empatie je jednou ze zakladnich lidskych
kvalit, které nam pomahaji zit ve spole¢nosti. Je to schopnost vcitit se do emoci, pocitt

a jednani druh¢ osoby.

Uméni mezilidskych vztah, tedy uméni navazovat a udrzovat mezilidské vztahy je
velmi dilezita vlastnost pro kazdého jedince. Projevuje se po cely zivot, v kazdé

soucasti zivota jedince, at’ uz jde o profesni ¢i osobni zivot jedince (Goleman, 1997).

Z toho vychazejici je schopnost tolerance jako postoj snaSenlivosti k chovani,
piesvédceni, vife a postojim druhych lidi (Hartl, Hartlova, 2009). Tolerance by se dala
popsat jako eticky postoj, ktery znamend, Ze se ziikdme mysSlenky, Ze naSe pravda, a
potencialné zplsob zivota ¢i nahled na situaci, je jedina pravdiva. Tolerance je
predpoklad pro existenci zakladnich lidskych préav, protoze nikomu nepftislusi pravo
omezovat piirozen¢ svobody ostatnich (Janata, 1999). Je ale nutné vzit ohled na to, Ze 1
tolerance jako pojem ma své hranice, které musi existovat, abychom mohli vedle sebe

zit. Tato omezeni napiiklad ochranuje v CR soucasny zakonik.

Definujme si také altruismus, protoZe se domnivame, Ze miru altruismu miize ovlivnit
vychova v rodiné s jedincem se zdravotnim postizenim. Termin altruismus se v
soucasn¢ moderni literatufe pouziva jako synonymum pro prosocialni chovani. Je to
souhrn skutki a ¢in vykonanych ve prospéch druhého, bez naroku na odménu

(materidlni ¢i finan¢ni). Tyto akty chovani maji charakter poskytnuti neziStné pomoci,
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kdy neni o¢ekavana odména a neni mozné ani opétovani pomoci v budoucnu. Obvykle

jsou akty tohoto druhu vykonavéany bez vyzvani (Vyrost, Slaménik, 2008).

Dnes jiz vime, Ze podle vysledkl testii inteligence neni mozné, navzdory popularité
téchto hodnoceni, spolehlivé piedpovédét uspéch v zivoté. 1Q pfispivd k faktorim
urcujicim uspéch v zivoté pouhymi dvaceti procenty, coZ ponechava celych osmdesat
procent dalSim vlivim (Goleman, 1997). Postaveni, kter¢ho clov€k nakonec ve
spolecnosti dosdhne, je v naprosté vetSin€ urCovano jinymi faktory, nez je 1Q; od
spolecenského ptiivodu az po §tésti. A zde jde pravé o kliCovou skupinu téchto vlastnosti
o emoc¢ni inteligenci: patii sem schopnost dokazat sdm sebe motivovat a nevzdavat se
tvari v tvar obtizim a frustraci, schopnost ovladat svoje pohnutky a odlozit uspokojeni
na pozdéjsi dobu, schopnost ovladnout svoji ndladu a zabranit Uzkosti a nervozité,
schopnost ovliviiovat kvalitu svého mysleni, schopnost vcitit se do situace druhého
Clovéka (primarné se budeme v praktické casti vénovat této schopnosti). A taktéz se nas
tyka diillezita soucast, ani v tézkych chvilich neztracet nadéji. Na rozdil od IQ s jeho
témét stoletou historii vyzkumu je emocni inteligence zcela novym pojmem. Nikdo
nedokdze presné fici, do jaké miry pravé tyto kvality urcuji pritbéh zivota. Avsak z
vysledki dosavadnich studii vyplyva, Ze se jedna o vyznamny vliv, nékolikandsobné
vyrazng€jsi nez 1Q. Nekteti lidé tvrdi, ze 1Q nelze vzdélanim ani Zivotnimi zkuSenostmi
podstatnéji zménit. Emoc¢ni inteligence je oproti tomu odvisla pravé od zkuSenosti
jedince (Goleman, 1977). Citové zdravé déti se nauci samy sebe utéSovat tak, ze se k
sob¢ chovaji s podobnou péci, s jakou se o né starali jejich rodic¢e. Snizuje se tak jejich
zranitelnost vici emo¢nim ottresim. Diky vrozenému uspotfaddni mozku casto neni v
na$i moci rozhodnout, kdy budeme pifemozeni silnou emoci, ani jakd emoce to bude.
AvSak jsme schopni do jist¢ miry ovlivnit, jak dlouho bude tato emoce trvat. S
obyCejnymi smutky, starostmi ¢i zlobou vSedniho Zivota nemusime takto nakladat;
takové nalady totiz zpravidla po urcité dob¢ a s trochou trpélivosti odezni samy od sebe.
To v8ak neplati v ptipad¢ velmi silnych citti, které pretrvavaji déle, nez je zdravo, a
pfechazeji do tisnivych extrémi — chronické uzkosti, neovladatelné zutivosti €1 deprese.
V téch nejzavaznéjSich piipadech je nékdy nezbytné sdhnout i k 1¢kiim, psychoterapii,
¢1 dokonce k obéma témto prosttedkiim. Této roviny se dotkneme v praktické ¢asti jen v
roving schopnosti tolerance a schopnosti vcitit se do druhych osob. Vzhledem k tomu,

ze testy, které by tuto schopnost zkoumaly na vys$i Grovni, nejsou k sehnani a jsou
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drahé, rozhodli jsme se, Ze tyto body budeme zkoumat jen v roviné rozhovoru a

subjektivniho nahledu jedince-respondenta.
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3 Aspekty vyvoje ditéte se sourozencem
se ZP

Tato prace si klade za cil rozpracovat specifické rysy vyvoje jedince, jehoz sourozenec
je telesné postizeny. Na zdklad¢ analyzy vyzkumnych zdroja, které jsou hloubéji k
prozkoumani v teoretické Casti, byly prave tyto teze vyhodnoceny jako pro nasi praci
urcujici. Tyto teze byly vybrany z nékolika diivodi. VétSina téchto tezi byla nalezena ve
vice zdrojich, ale nebyl nalezen zadny odkaz k pivodnimu zdroji, kde by byl nalezen 1
vyzkum. Casto bylo poukazovano na to, Ze takovy vztah ma sva vyrazna specifika.
Jakymi vlastnostmi tato zkuSenost ¢lovéka obdaifi do dospélosti. Opravdu jedinci
vnimaji ocekdvani rodicl a sourozence se zdravotnim postizenim tak silné€? Tvrdi se, ze
tento typ sourozenectvi dit¢ ovlivni a v dospélosti mu ptfedurCuje tyto vlastnosti, ale
teorie nebyly podepfeny validnimi vyzkumy, nebo jsem jsme je nenachazeli

v dostupnych zdrojich.

Teze B nds zaujala svym odvaznym vyrokem, a proto byla do této prace zafazena, i
piesto, ze byla nalezena jen v jednom zdroji, a to v knize Emocni inteligence

(Shapiro,2004).

Nejdiive uvedeme jednotlivé teze, které byly vybrany na zdklad¢ prace s teoretickymi
zdroji a které definujeme jako body dal§iho sméfovani mé prace. Za kazdou jednotlivou

tezi bude zadan odkaz, v jaké kapitole teoretické ¢asti bude jednotliva teze dohledatelna.

3.1 Teze

e Sourozenecky vztah jedince s postizenim ma sva specifika. Takovy vztah
neumoziuje postizenému se plnohodnotné poméfovat se svym sourozencem,

coZ miiZze omezovat osobnostni rozvoj obou jedincu.(Vice v kapitole 2.6.)
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Tento typ sourozeneckého vztahu mize pusobit na emoc¢ni inteligenci a vlivem
toho 1 na schopnost altruismu jako specifického osobnostniho rysu. (Vice v

kapitole 2.5, 2.7)

V literatute se velmi Casto opakuje, Ze na zdravého jedince jsou Casto kladeny o
néco vyssi naroky a ocekava se, Ze bude ,,hodnym* a schopnym. Sourozenec je
také Casto stavén do ochranitelské role vii¢i svému sourozenci. (Vice v kapitole

2.5,2.6)

Od zdravého sourozence se Casto ocekava, ze bude schopen zajistit péci o

sourozence ve starSim véku rodic¢u. (Vice napt. v kapitole 2.6.)

Tezi lze nalézt v teoretické ¢asti mnoho, vzhledem k rozsahlosti jejiho tématu, ale

vyzkumnik spolu s vedouci prace vytycili tyto teze jako urcujici. Tyto teze se rozhodl

vyzkumnik rozpracovat a déale ovéfovat pomoci cilt, z nichz kazdy patii k nékteré ¢i

nékterym z tezi.

Z téchto tezi bychom radi pracovali na ovéfeni piimo téchto cili:

3.2 Cil

Hlavnim cilem této prace je najit souvislost mezi specifickym vyvojem sourozeneckého

vztahu probandid (pokud existuji spolecnd specifika) a jeho vlivem na charakter

jednotlivet.

Dil¢ic

I.

ile jsou rozfazeny nasledovné:

Zjistit, zda existuji spolecnd specifika vztahli zdravych sourozenci k
sourozenciim s postizenim, a ovétit, zda jedinci zastédvaji podobné role v rodiné
(dle déleni Virginie Satirové). (Dale rozpracovano v tezi A, €1 v teoretické ¢asti.)
Zjistit, zda vybérovy soubor ma vice vyvinutu schopnost tolerance a altruismu
jako charakterového rysu oproti souboru zédkladnimu. Tento cil bude méten jen
na zéklad¢ verbalni zpétné vazby respondentti. Vzhledem k tomu, ze i tfibodova

Skala je taktka neporovnatelna, protoze kazdy jedinec ma sledovanou miru
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jinou, bude tato ¢ast velmi subjektivni a slouzi spiSe ke zjisténi, jak sourozenec
vnima rizné problémy ve spole€nosti skrze zkuSenost s handicapem v rodiné.

3. Zjistit, zda perspektivu zdravého sourozence ovliviiuje vztah k sourozenci s
handicapem.

4. Zjistit, zda na zdravého sourozence byla v détstvi kladena vySsi ocekavani nez

na jedince s télesnym handicapem.

3.3 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor byl vybran nepravdépodobnostni metodou ,,snéhové koule*. Princip
této metody je kombinace ucelového vybéru a prostého ndhodného vybéru. Zakladnim
vychodiskem této metody aplikované do naseho vyzkumu je zkontaktovat organizace
télesné postizenych (jmenovité¢ bBkontakt o. s., Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR o. s., SdruZeni Asistentce JU o. s., Cesky ragbyovy svaz vozickati o. s.,
Olomoucké sdruzeni Trend vozikait o. s., Ceska asociace paraplegikil o. s., Liga
vozitkait o. s., Svaz télesné postizenych v Ceské republice o. s. a dalii, které pfimo
nereagovaly na nasi vyzvu pisemné, ale nabidku k Gc€asti na vyzkumu vyvésily na své
nasténky. VSem dékuji, Ze zkontaktovali své ¢leny. Skrze tyto Cleny byli zafazeni prvni
kandidati do naseho vyzkumu. Odhadujeme, Ze na cca 600 e-maild, které vSechny tyto
organizace 1 vyzkumnici odeslali, aby zijemce zkontaktovali a namotivovali,
dohromady reagovalo 25 lidi. Z toho bylo zrealizovano tfinact rozhovori. Kontaktovat
tyto organizace jsme zacali v listopadu 2012. A v bieznu 2013 byly rozhovory k

vyzkumné ¢asti této prace uzavieny.

Po prvni fazi shanéni je nutné z této skupiny vitbec vymezit probandy, v naSem ptipadé
na zédklad¢ stratifikovaného vybéru (Miovsky, 2006). Podminkou tohoto vybéru je, ze

respondenti naseho vyzkumu musi mit sourozence s handicapem a byt starsi 10 let.

Cilovy proband tudiz ma minimalné¢ 11 let a zije bud’ jesté se svou rodinou, nebo i
mimo rodinu, a ma mladSiho ¢i star§iho sourozence, ktery ma télesny handicap nebo

vicecetné postizeni.
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3.4 Metoda sbéru dat

V tomto vyzkumu bude vyuzivano metody takzvaného postpozitivistického vyzkumu,
coz je v soucCasné dob¢ nejCastéji popisovano jako vyzkum kvalitativné orientovany
(Chraska, 2006). Kladem kvalitativniho vyzkumu je, Ze se mize v co nejvétsi miie

zamétit na detailni informace o jevu, ktery rozebirame.

V na$i praci vyuzivame z vyzkumnych metod polostrukturovaného rozhovoru s
otevienymi otdzkami: Na prab&h rozhovoru si pfipravime urc¢ité schéma, které je pro

nas zavazné, a to formou piedptipravenych okruht, na které se probanda ptame.

Analyza odborného textu: V teoretické ¢asti jsme rozpracovali dostupnou literaturu,

ktera néjakym zpiisobem souvisi s timto tématem a rozpracovava jej.
Analyza vysledkt ¢innosti: Analyticky budeme rozebirat typy dle Virginie Satirové.

Za hlavni vyzkumnou metodu byl zvolen polostrukturovany rozhovor, ktery umoznuje
postupné projit vSemi tématy a cili této prace a zaroven dovoluje klast dopliujici
otazky, které mohou oteviit necekané figury ve vyzkumu. Ziskand data byla
analyzovana hlavné dvéma metodami. Nejdiive metodou vytvareni trsi. Tato metoda
slouzi obvykle k tomu, abychom seskupili a konceptualizovali urc¢ité vyroky do skupin
(Miovsky 2006, s. 221). Jakmile touto metodou roz¢lenime informace do jednotlivych
skupin, budeme v téchto skupindch vyhledavat nckteré dilezité vzorce, takzvané
»gestalty™ €1 figury, které je mozné nazyvat specifika zdravych sourozencii. Analyza
vysledki Cinnosti bude pouzita v teorii typll rodinné komunikace od Virginie Satirové.
Jedinci je pfedloZen piehled typi pouzivanych v této teorii a jeho tkolem je roz¢lenit a
piisoudit ¢lentim své rodiny jednotliva typologicka schémata z nabidky. Vyzkumnik
také pracuje s tématem emocni inteligence a k ni patficich schopnosti tolerance a
altruismu jako specifického osobnostniho rysu. Bohuzel v souCasné dobé neexistuji
z4dné metody méfeni pravé téchto rysti u probandi, ptipadné pokud néjaké metody
existuji, jsou mimo finan¢ni moznosti tohoto vyzkumu. V nasem vyzkumu je tento cil
spiSe doplinkovym cilem k cilim primarnim, tudiz budeme pracovat na tomto cili jen

pomoci polostrukturovaného rozhovoru a subjektivnich pocitt naSich respondentd.
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3.5 Formulace vyzkumnych otazek

Na zaklad¢ odborné analyzy vyznama pojmu, které se skryvaji pod jednotlivymi tezemi
a cili, byly vytvoteny tyto otazky. Tato Cast je strukturovana jako sada moznych otazek
na probanda, na které se jej budeme ptat. Tyto otazky mohou byt zménény v priabchu
rozhovoru, pokud proband na tuto otdzku nepiimo odpovédél jiz v predstihu, popiipadé
vyzkumnik v pribéhu zjisti, Ze otazka neni vhodnd, neni povinné tuto otazku pokladat.
Tyto otdzky jsou definovany jen pro zjednoduSeni prace vyzkumnika. Jejich hlavnim
cilem je obsahnout jednotlivé slozky kazdého z cila. Stejné tak vyzkumnik ale klade 1
rtizné otazky, které nejsou piimo zaznamendny v této Casti, a pracuje s odpovéd'mi na

W

ne.

3.6 Charakteristika zkoumanych probandi a jejich

rodin

V rédmci praktické casti bakalatské prace jsme pracovali s tfinacti rodinami a patnacti
respondenty. Respondenti byli hledani pfes organizace sdruzujici télesné postizené,
které zkontaktovaly své Cleny, a ti pozd¢ji zkontaktovali své sourozence. Vyzkumny
soubor pochazi zcelé CR, a to z Ceskych Budgjovic, Olomouce, Prostjova, Brna,
Ostravy, Hradce Kralové, Prahy 1 z vesnic a mést kousek za Prahou, napiiklad ze
Stéchovic). Vyzkumnik vzdy ptijel za respondentem a nejdiive vedl kratkou diskuzi
mimo zdznam scilem navozeni atmosféry a zjiSténi zdkladnich informaci o
respondentovi a jeho sourozenci. Déle byl respondent upozornén, ze tento rozhovor
bude nahravan pro potteby prace a byl zapocat rozhovor. Nejdiive se vyzkumnik ptal na
par zékladnich informaci ohledné samotného handicapu, a pokud respondent chtél, tak
vypravél svij piibéh. A sdm upozorioval na diilezité informace b&hem rozhovoru.
V rdmci vyzkumu byla zvolena témata, kterych se méli dotknout vSichni respondenti v
prubéhu svych rozhovorti. Tyto jednotlivé okruhy budou pozdéji vyhodnocovéany a
srovnavany jejich odpovédi. Déle se vyzkumnik pro vétsi pochopeni tématu doptaval na
rizné detaily ¢i1 figury, které vychdzely na povrch pti rozhovoru. Na zavér kazdého

z rozhovort byl respondent dotazan, zda jej napada jesté néjaky motiv, ktery v rdmci
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tohoto tématu povazuje za dulezity. Dale probihaly v rdmci vyzkumu 1 kratké rozhovory
se sourozenci s handicapem pokud chtéli, bud’ bylo moZzné tyto rozhovory spojit, aby
probihali kontinualn€, nebo pokud s tim na§ respondent nesouhlasil a jeho sourozenec
se k tématu chtél také vyjadrit, tak vyzkum byl nahran zvlast. Tyto doplikové
rozhovory nebyli pfepsané, ale jejich zdznam existuje na CD, které¢ je ptiloZzeno
k bakalaiské praci. Vyzkumnik si tyto rozhovory poslechl a pomohli mu v nékterych
situacich k hlubSimu osvétleni jednotlivych situaci vroding. Pozdéji vyzkumnik
rozhovory piepsal a nckteré i zkratil sohledem na délku prace. Tyto piepsané a
zkracené rozhovory byly poslany na autorizaci zpét jednotlivym respondentiim, kteti si
jej znovu precetli a potvrdili svym souhlasem, zZe informace v téchto rozhovorech nebyli
manipulované. BohuZel 3 z 13 respondenti na tuto Zadost viilbec nereagovali, ale
zvukovy zaznam rozhovora byl pustén nezavislému posluchaci, ktery si precetl i jejich
papirovou podobu a oznacil je za vyznamové shodné. Budeme tedy povazovat i tyto

rozhovory za autorizované.

Prvni z rozhovorti probihal v Olomouci a byl se sourozeneckou dvojici vyrtstajici na
vesnici kousek od Olomouce. V soucasné¢ dobé, oba zijici v Olomouci. Star§i
sourozenec je divka o 3 roky star$i a v tomto dokumentu ji budeme tikat Alena. Ma dvé
déti na prahu dospélosti a manZela. Oba na své détstvi velmi rddi vzpominaji a pfi
vzpominkach na néj se jim po obliceji rozzaii ismév. Sourozenecky vztah je velmi
pevny. Mladsi sourozenec byl nakazen détskou obrnou cca v 10 mésicich. V soucasné
dob¢ zije v Olomouci, kde se vénuje své pravnické praxi. V tomto dokumentu jej
budeme kodovat pod jménem Zden€k. Ona bude mit jiz brzy narok na diichod. Rada
bych zde vypichla dva body, které mne velmi zaujali, ale bohuzel jsou pouze
v doplnkové verzi rozhovoru. Prvni je piibeh, jak Zdenck popisuje svou zkuSenost s 2.
stupném na zakladni Skole Na Kociance. ,,I pfes sebelepsi a pohodIng;si péci, kterd tam
zivota v tom, ze jsem byl najednou oddé€len od rodiny a svych blizkych, se kterymi jsem
doted’ travil kazdou volnou chvili a to vSechno v relativné nizkém véku. Byla to Skola
zivota.“ Druhy ptibéh, ktery mne velmi zaujal, byl pfibé¢h o statusu nevzdélavatelny
v dobé komunismu na uzemi CR. Zdendk dostal zakladni vzdélani a pak mu bylo
feCeno, ze vzhledem k jeho handicapu jiz nemtze dale studovat, protoZe neni mozné mu
v Olomouci uzpusobit zddnou stfedni Skolu. Zdenék tehdy na rok Sel pracovat, vydélal

si penize, aby si mohl pofidit dodavku, kterou by mohl dojizdét do stfedni Skoly. Tu
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vystudoval, poté Sel znovu na n€kolik let pracovat, a teprve, kdyz si vyd¢lal na vysokou
Skolu. Tak na ni nastoupil a dostudoval ji. Pravé 1 s mohutnou podporou své sestry,
ktera mu pomahala hledat byt, vozit jej a vSemozné jej maximalné¢ podporovala ve

studiu. V ptilohdch ma tento rozhovor ¢islo 6.

Druhy z rozhovora probihal v Ostravé, se dvéma sourozenci. Prvorozeny bratr je o 5 let
star§i a ma spastickou diparetickou formu DMO. Jeji dopad je ovSem spiSe lehci, bez
problémt chodi, 1 kdyz na delsi vzdalenosti, pouziva spisSe elektronicky vozik z divodu
¢asove usporu. Ma trochu problém s jemnou motorikou. Ale psat na PC, zvlada, coz je
jeho hlavni povinnost v zaméstnani. Pracuje na magistraté¢ mésta Ostrava jako Ufednik,
zarovenl vede jako dobrovolnik neziskovou organizaci, kterd se zaméfuje na cilovou
skupinu s télesnym postizenim. Star§i mu je 43, v soucasné¢ dob¢ Zije v nesezdaném
partnerstvi. Postavil bezbariérovy dim v Ostravé a v souCasné dobé tam zije. Ma
vysokoskolsky diplom inzenyr a studuje dalkové doktorat. Mladsi bratr pracuje jako
hasi¢. V soucasné dob¢ je pul roku Zenaty, a jiz brzy se jim rozroste rodina o ttetiho
&lena. Zije v centru Ostravy v byté po rodi¢ich se svou manzelkou. Predtim nez délal
hasi¢e, tak dlouho podnikal jako obchodnik s balenymi vodami. Stfedni Skolu
vystudoval bez problémi. Na vysokou Skolu nastoupil, ale v priibéhu studia zjistil, ze
jej toto neuspokojuje a studium opustil, aniz by jej ukoncil. Mladsi bratr se n€kolikrat
v prubéhu rozhovoru i mimo néj vracel ktématu viry a jejiho hleddni v pribéhu
rozhovoru se dozvime, ze jeho manzelka je véfici a on si k ni hleda cestu. On sdm to
mimo zaznam v ramci rozhovoru jako néco, co je pro n¢ho dulezité. StarSiho bratra pro
potieby tohoto rozhovoru nazveme Stépan, mladsiho pak Vojta. V piilohdch ma tento

rozhovor ¢islo 4.

Tteti rozhovor probihal taktéZ v Olomouci, a probihal se sourozeneckou dvojici
v Olomouci 1 vyrustajici. Tento rozhovor probihal s bratrem a sestrou. Sestra je o dva
roky star$i v tomto piepisu ji budeme fikat Eva. Eva vystudovala stfedni Skolu socialni.
Maji jesté tfetiho sourozence, ktery je ze vSech nejmladsi. A v souCasné dobé zije mimo
Olomouc. Eva proSla vice partnerskymi vztahy a v sou¢asné dob¢ se ustalila v jednom.
Ma dvé déti. Stfedni sourozenec, muz, ma osteopordzu a v tomto piepisu jej budeme
nazyvat pro zachovani soukromi Jifi. Vystudoval zédkladni Skolu pii nemocnici
v Olomouci. Studoval dalkové, coZ znamend, Ze nedochazel kazdy den do Skoly, ale

jednou tydné za nim piisla ulitelka z této Skoly, ktera jej prozkousela z latky, kterou
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dostal za tikol. A zadala mu latku novou. Protoze vyrtstal v bezbariérovém byté a velmi
malo se dostal ven (snést vozik 1 s nim Zadalo velkou fyzickou silu), a nem¢l ani Zadné
spoluzéky jeho socializaci v této dobé je mozné povazovat za velmi malou. Pozdéji se
odstéhoval na okraj mésta Olomouce do bezbariérového bytu, kde Zije az do ted’ (je mu
38 let). V tomto byté zije 1 s maminkou, kterd mu asistuje v rtiznych situacich, které
nemuze zvladat bez podpory. Jifi ma vsouCasné dobé ttilety partnersky vztah se
zdravou partnerkou. Jifi je zaméstnany teprve posledni dva roky, Eva dlouho pracovala
v lécebné dlouhodobé nemocnych a vsoucasné dobé je nezaméstnand. Nejdiive
probihal Gvodni rozhovor s Jifim, protoZze Eva pfiSla o néco pozdéji. Oba dva Ziji

v Olomouci. V ptilohach ma tento rozhovor ¢islo 2.

Ctvrty rozhovor probihal v Prost&jové. A uéastnili se jej rovnou 3 sourozenci. Nejstarsi
byla divka, kterou budeme koédovat pod jménem Karin. Je ji 26 a v soucasné dobé
dochazi do denniho stacionafe. Pfedtim chodila na zakladni Skolu praktickou. Karin ma
od narozeni détskou mozkovou obrnu, ktera se projevuje tézkou svalovou
diskoordinaci, velmi Spatnou hrubou motorikou. Karin v sou¢asné dobé neni schopna
lokomoce, bez podpory. Rada se tucastni riznych akci spolku jedinct s télesnym
postizenim. Jeji maminka tuto organizaci v misté bydlist€ zalozila, a 1 kdyZz jiz
v soucasné dob¢ neni ve vedeni této organizace, stdle na to rdda vzpomina. Poté jsou
tady dvojcata. Ty budeme v textu kddovat pod jmény Daniel a Iva. Daniel vystudoval
zékladni Skolu a v soucasné dobé studuje stiedni Skolu strojirenskou. V budoucnu by se
rad zabyval designu technickych vyrobkil, na coz by se rad hlasil 1 na vysokou skolu.
Bavi jej sport, malba a design. V soucasné dobé nema ani brigadu, ani ptitelkyni. Ivé je
také 18 a vystudovala stejnou zékladni skolu jako bratr. V soucasné dob¢ studuje stiedni
Skolu hotelovou. Bavi ji jazyky. A rada by studovala jazyky, nebo turisticky ruch. Iva
sama sebe popisuje jako spiSe stydlivéjsi typ Clovéka. Rozhovoru déle naslouchala
matka, kterou zde budeme kdédovat pod jménem Agata. Agata popisuje své rozhodnuti
mit dal$i déti, jako potiebu, kterd méla byt naplnéna. Dale popisuje, ze se maximalné
snazi, aby handicap jejich starsi sestry na n¢ nikdy nedopadal. A Zadnym zplsobem je
neomezoval. Zarovenl mluvi o jisté Unavé ze své situace. A touze uniknout. Tyto

informace probihali mimo zdznam. Tento rozhovor ma cislo 3.

Paty rozhovor probihal v autobuse Student Agency cestou z Brna do Prahy. Bohuzel ho

byla i¢astna jen starsi sestra, ktera zrovna jela do Prazského klubu Aero se svym otcem
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na kurzy prace skamerou se zaméfenim na animovany film. Tuto divku budeme
kédovat pod jménem Anna. Annu celkové velmi bavi jakakoliv prace skamerou.
V Brné taktéz chodi na krouzek, a vytvari s kamarady, takzvanou détskou televizi. Anné
je v soucasné dob¢ 11 let. Anna ma o rok mladsi sestru, kterou zde budeme kodovat pod
jménem Dana. Dana se narodila pred¢asné a doslo k dal§im komplikacim pii porodu.
Dana mé détskou mozkovou obrnu, kterd ma nejvetsi dopad na jeji levou polovinu télu
a jemnou motoriku. Dana je zafazend do béZné zdkladni Skoly, a byla ji pfifazena
asistentka. Matka je v souCasné dobé na matetské s nejmladSim synem. Tomu jsou
v soudasné dobé tii roky. Otec pracuje jako bankovni makléf ve vétsi bance v Brng. Ziji

v rodinné vile kousek za Brnem. V pfilohdch ma tento rozhovor ¢islo 1.

Sesty rozhovor probihal v Ceskych Budgjovicich. Byl to rozhovor primarné se starsi
sestrou, které je v soucasné dob¢ 21 let a studuje medicinu na Karlové univerzité. Tuto
divku budeme kddovat pod jménem Martina. Martina ma rada sport a je v ném velmi
Sikovna. M4 velmi dobré studijni vysledky a v soucasné dob¢ jiz druhym rokem pftitele.
Jeji mladsi sestie je v soucasné dob¢ 18 a budeme ji vtomto rozhovoru koédovat pod
jménem Jarka. Jarka si proSla zkuSenosti onkologického onemocnéni. Méla nador
velkého rozsahu v mozku. Tento nador byl nalezen v jejich 12 letech. V soucasné dobé
je jiz nador vyoperovan, a po nckolikaletém pravidelném ozafovani je jeji stav
stabilizovan. Vyoperovany nador lezel v prostoru mozecku, a zdsah do této casti
zpusobila 1 mnohé dalsi pooperacni komplikace. Z nichz nékteré se jiz stabilizovali a
nékteré ziejmé jiz pretrvaji. Jde napiiklad o svalovou diskoordinaci, Spatnou hrubou a
jemnou motoriku, zhorSeni vizu, zhorSeni sluchu, vyrazné snizeni dlouhodobé paméti a
zvySena emocni labilita. Mladsi studuje stfedni Skolu a to vyu¢ni obor na aranzérku.
V soucasné dob¢ se postupné vyrovnavaji obé se svou zkusSenosti. Oba jejich rodice

pracuji pro armadu. V ptilohach ma tento rozhovor ¢islo 8.

Sedmy rozhovor probihal v Hradci Kralové na akci Ceského svazu ragbyovych
vozickarh, kde byl se sourozeneckou dvojici 1 nasledné udélan rozhovor. Ve skutecnosti
jsou tito sourozenci tfi, ale nejstarsi sestra se nemohla castnit, protoZze musela pecovat
o svou rodinu. Vyrostli ve vesnici blizk¢ Frydku-Mistku. Star$i bratr ma diagnézu
neuropatie a v soucasné dob¢ je mu 30 let. Cca do 10 let chodil o berlich, okolo toho
desatého roku si musel sednout na vozik. Studoval zdkladni Skolu integrované. A

sttedni Skolu obchodni pro zdravotné postizené v Janskych laznich. V soucasné dobé
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zije v Praze, kde 1 pracuje jako obsluha v tiskarné. Také zde, trénuje ragby ve kterém je
velmi GspéSny. StarSimu bratrovi budeme v této studii fikat Adam. MladSimu bratrovi je
v soucasné dobé 24 let. Vystudoval stejnou zékladni Skolu jako svilj bratr a pozdé&ji
odesel na sportovni gymnazium. Ted” Zije se svou manzelkou blizko Hradce Kralové,
kde si pofidili pozemek a stavi domek. Pracuje u meéstské policie, jako dopravni
policista. Oba dva se shoduji v ndzoru, ze hlavni péci jim vénovala jejich matka a
babicka. Otec mél v jejich détstvi vyrazné problémy s alkoholem. Mladsiho bratra

budeme kddovat pod jménem Martin. V piilohach ma tento rozhovor ¢islo 5.

ey

Osmy rozhovor probihal v Praze. Dvé sestry ob¢ Zijici ve spole¢né domacnosti v Praze.
T¢ star$i je 25 let. A v souCasné dob¢ studuje dalkové vysokou Skolu a to specialni
pedagogiku, kratkou dobu studovala 1 v Olomouci. Pracuje na ¢asteCny tivazek jako
asistent vozickarti v ramci asistence v Jedlickové ustavu. Svou mladsi sestru velmi
miluje a pékné¢ o ni mluvi. V soucasné dob¢ stale zije u rodicl, a o odstehovani zatim
pfemysli stale jen v rovin€ potencialni, kvili sestfe 1 financim. Mladsi je v soucasné
dobé 22 let. Vystudovala Zakladni Skolu specialni a v soucasné dobé navstévuje kazdy
den détsky stacionatf. V poslednich dnech onemocnéla pravou chiipkou a je proto
hospitalizovand na anesteziologicko-resuscitatnim odd¢leni (dadle ARO). Handicap
sestry byl popsan jako specifické onemocnéni podobné kvadruparetické formé détské
mozkové obrny (didle DMO) k niz patii 1 takika Uplné naruSeni komunikacéni
schopnosti.(ale je velmi dualezité, ze atonické) I z tohoto diivodu rozhovor probihal jen
se starsi sestrou. V tomto dokumentu budeme starsi sestru kodovat pod jménem Zuzana

a mladsi pak EliSka. V ptilohdch ma ¢islo 7.

Devaty rozhovor probihal v Praze. Dva sourozenci. Divce je 24 let a je o 3 roky starsi.
Divka v soucasné dob¢ studuje a zaroven je pracujici, stale Zije v jedné domacnosti s
rodici a bratrem. Pracuje v centru mésta u Vaclavského namésti. Divka je velmi Zivelna
a sympatickd. Rozhovor bohuzel musel byt redakéné kracen, protoze vypravéla mnohé
zazitky a zkuSenosti se svym bratrem, které byli veselé 1 poucné, bohuzel s tématem
na8i prace upln€ nesouviseli. Rada cestuje a tento komfort umoziuje 1 svému bratrovi.
Divka studovala matematicko-fyzikdlni gymndzium. Rodina je uplna, matka je
v domacnosti a pecuje o svého syna, otec pracuje a Zivi rodinu. Mlad§imu sourozenci je
21 a ma détskou mozkovou obrnu. Narodil se predCasné¢ v 7 meésici. Ma kni 1

piidruzené dal$i poSkozeni vzniklé naruSenim centralni nervové soustavy.(epilepsie,
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poruchy uceni, mentalni retardace). V soucasné dobé studuje keramiku. Piedtim
studoval stfedni Skolu v Jedlickove ustavu a zdkladni Skolu Praktickou. Sourozenci maji
velmi pevny a silny vztah, ktery nase respondentka popisuje, tak, ze v soucasné dob¢ je
Ji schopen bratr odseknout, ¢i fict ne, presto, ze je na ni zavisly. Subjektivné muze
vyzkumnik fict, Ze tento vztah na ného pusobil jako ztéch nejpevnéjSich. V tomto
rozhovoru bude starsi sestra kodovana pod jménem Monika a mladsi bratr pod jménem

Vojta. V ptilohach maji ¢islo 9.

Desaty rozhovor probihal v Praze. Jde o dva sourozence. StarSi sestfe je 14 let a v
souc¢asné dob& ukonéuje ZS, nejraddji by pokradovala na stiedni $kolu veterinaiskou,
ale ta je daleko a nevi, jestli by to zvladla tam dojizdét. Kromé toho je tézké se tam
dostat. Jeji druhda moznost jsou rizna prazskd gymnazia a tento sen zacit realizovat az
na vysoké Skole. Ma velmi pekné znamky ve Skole a chvali si Skolni a tfidni kolektiv.
Jeji mladSimu bratrovi je v souc¢asné dobé 10 let a je integrovany do stejné Skoly. Ma
cerebelarni formu DMO spolu se, v soucasnosti, nalezenou zkfiZzenou lateralitou a
epilepsii. Také musi byt pravidelné Cipkovan, protoze se narodil a jest€¢ nemél plné
vyvinuté hyzd'ové svalstvo. Neni schopen del§iho pohybu, bez pomoci. Pivod DMO
byl urc¢en jako predCasné narozeni. Ve Skole ma asistentku, ktera o ného velmi nadSen¢
pecuje. Rodina je uplna. Oba dva rodice pracuji na plny pracovni pomér. Starsi sestra
bude kodovana pod jménem Lucie. Mladsi bratr pak pod jménem Daniel. V ptilohdch

ma tento rozhovor ¢islo 10.

Jedenacty rozhovor probihal v Praze. Dva sourozenci. Star§i ma détskou mozkovou
obrnu. Plvod této obrny je urCen jako pied¢asné narozeni (7 meésic). K DMO je
pfidruZena 1 dyslexie a dysgrafie. MladSi sourozenec se narodil jesté ten stejny rok
v listopadu. Star$i divce je v souc¢asné dobé 14 let, mladSimu chlapci 13 let (za nedlouho
mu oviem bude, taktéz 14). Oba dva pisobi velmi vyzrale. Ziji v Praze. Maji krasné
upravené pokojiky a kazdy jedno zvite (papouska a zelvu). Oba dva jsou integrovani do
jedné Skoly bézné Skoly. Divka pljde na dvoulety uc¢ebni obor do Jedlickova ustavu.
Chlapec jesté neni rozhodnuty. StarSi divka bude kdédovdna pod jménem Anezka.

Mladsi chlapec pod jménem Karel. V pfilohach ma tento rozhovor ¢islo 11.
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Dvanacty rozhovor probihal v Praze. Dva sourozenci. Star§i sestfe je 21 let a
v soucasné¢ dobé dochdzi do denniho staciondte. MladSimu bratrovi je 19 let a
v soucasné dobé bude dokoncovat stfedni Skolu stavebni. Rodina méla nékolik obdobi.
Starsi dcera vétSinu svého zivota az do dneSni doby zila v byté s babickou v Praze.
ProtoZe rodina dlouho Zila na samoté v lese (v budové byvalé hdjovny), kam byl velmi
problematicky a bariérovy ptistup. Dale také kviili otci ditéte, ktery se situaci velmi
tézko vyrovnaval (byl to typ ¢lovéka velmi navykly na zakony ptirody a jejich co
nejvetsi miry aplikace do praxe. Tudiz v détstvi se spolu vidali 1x az 2x tydné. A pfimo
spolu nezili v jednom byté. V poslednich letech po rozpadu manzelského vztahu a
odstéhovani ze samoty se rodina zase sestéhovala dohromady a v soucasné dobé ziji

vSichni pohromadé. Star$i dcera bude kodovéana pod jménem Nina. Mladsi syn poté Jan.

V ptilohdch ma tento rozhovor ¢islo 12.

Ttinacty rozhovor probihal v Praze. Dva sourozenci. Starsi sestie je 25 let a v soucasné
dobé ukoncila ucnovskou piipravu (Svadlena) v Jedlickové ustavu v Praze. Mladsi
sestie je v soucasné dob¢ 23 let. Vystudovala zdravotni sestru. A v soucasné dob¢ se tim
1 zivi. Mladsi sestra Zije mimo pivodni rodinu uZ od 18. Rodina byla uplna do 15 let,
kdy si otec nalezl novou pfitelkyni a doSlo k rozchodu, odst€éhovani otce a rozvodu.
Mladsi sestra ma DMO a bipolarni poruchu. DMO zptsobila zarovent 1 mentélni
handicap. Star$i sestra bude kodovana pod jménem Marie. MladSi sestra pak pod

jménem Zdenka. V piilohach ma tento rozhovor Cislo 13.
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Shrnuti zakladnich informaci o respondentech naleznete v nasledujici tabulce.

Kodované | Cislo | VE&k | Stale zije | Mladsi/ | Druh Povolani Datum
interv srodinou /| Starsi handicapu rozhovoru
jméno iew Zije sourozence
oddélené
Alena 1 52 Oddélené Starsi Détska obrna | Zdravotni 10. 11.
sestra 2012
Vojta 2 35 Oddélené Mladsi | DMO Hasi¢ 17. 11.
2012
Eva 3 40 Oddélené Starsi Nanismus + | OSetfovatelka | 5.2.2013
osteopordza
Iva 4 18 S rodinou Mladsi | DMO Student (SS) 1.3.2013
Daniel 5 18 S rodinou Mladsi | DMO Student (SS) 1.3.2013
Anna 6 11 S rodinou Starsi DMO Student (ZS) 2.3.2013
Martina 7 21 S rodinou Starsi Rakovina Student (VS) 3.3.2013
mozku
Martin 8 24 Oddélené Mladsi | Neuropatie Policie 23.2.2013
Zuzana 9 25 S rodinou Starsi Atonicka Asistentka 8.3.2013
kvadruperie | vozickaru
Monika 10 24 S rodinou Starsi DMO Student (VS) 9.3.2013
Lucie 11 14 S rodinou Starsi DMO Student (ZS) 10. 3.2013
Karel 12 14 S rodinou Mladsi | DMO Student (ZS) 16.3.2013
Jan 13 19 S rodinou Mladsi | DMO + | Student (SS) 17.3.2013
Nevidomost
Marie 14 23 Oddélené Mladsi | DMO + | Zdravotni 17.3.2013
bipolarni sestra
porucha
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4 Analyza vysledku vzhledem

k sledovanym ciliim

Vyzkumna prace méla Ctyfi teze. Nejdiive budeme analyzovat tezi: Zjistit, zda existuji
spolecna specifika vztahli zdravych sourozenct k tém postizenym, a ovétit, zda jedinci

zastavaji podobné role v roding (dle déleni Virginie Satirove).

Pokud se vyzkumnik zeptal, jak probandi vnimaji svlij sourozenecky vztah, popisovali
jej jednak jako vztah unikatni, a to v poc¢tu 4 ze 14. To byla pfedev§im odpovéd’ téch,
ktefi maji sourozence s kombinovanym handicapem. Dalsi 3 ze 14 popisuji jisté
odcizeni, vzdalenost, zarlivost ¢i ptimo fikaji, Ze svého sourozence nemaji radi. Zaroven
vS8ichni z téchto 3 mluvi o jisté protektivité v rodin€, ve Skolnim prostiedi, nebo v obou.
Dalsi 2 popisuji, Ze se maji radi, ale trochu se hadaji. Zde Slo hlavné o nactileté
respondenty, ktefi jesté Ziji se svymi rodinami. Jako Gpln€ normalni popisuje svlij vztah

zbylych 5 respondentii. Tuto otdzku je moZné dopocitat do 100 %.

Jak vnimate vas | Unikatni Odstup Hadame se, ale | Normalni
sourozenecky mame se radi

vztah

Pocet respondentu | 4 3 2 5

100 % =14 28 % 21,5% 15 % 35,5%

Kdyz se vyzkumnik pfimo zeptal, zda dokazZou fict, v ¢em je jejich vztah specificky,

vyjmenovavali tyto rysy:

Odcizeny vztah popisuji 3 ze 14. Dalsi 2 ze 14 popisuji, ze se stird, kdo je mladsi a kdo
je starsi, a naopak se jejich role obraci. Oba dva tito respondenti jsou mladsi nez jedinec
s handicapem. Nejvice bylo zmifovano, Ze maji tendenci vice chranit a peCovat o
sourozence , neZ v béznych sourozeneckych vztazich. A to v poctu 8 ze 14. Zajimavé je,
ze 3 respondenti ze 14 popisuji, ze jejich vztah je krdsny a naprosto bezkonfliktni

(implicitné zminuji, Ze se se sourozencem nikdy nepohddali). Tito respondenti maji
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sourozence s kombinovanym ZP tézSiho stupné. Dalsi 3 ze 14 jej znovu popisuji jako
uplné normalni a vibec ni¢im zvlastni. A 2 respondenti zmifuji, 7 si se svym
sourozencem nemohli pfili§ hrat. Tato otazka byla oteviena a respondenti zminovali

vice specifik, proto procenta neni mozné dopocitavat do 100 %.

Specifika Odcizeny | Pecujici, Krasny, Normalni | Stird se star$i/ | Nemohli si
ochranitelsk | bezkonfliktni mladsi spolu hrat
y

Responden | 3 8 3 3 2 2

ta

Procenta 21 % 57 % 21 % 21 % 15 % 15%

Na otazku, zda si vzpomenou na néjakou specifickou vyhodu, kterou méla jejich
vychova, trdveni volného Casu, studium apod. uvadéli nasi respondenti: Spolecné
v jednom spojeni vice volnosti, ale také vétSi zodpovédnost ¢i samostatnost. To
zminovali 4 ze 4. Jako pochvala pro rané péce a dalsi organizace sdruzujici déti se ZP
vyzniva, ze 5 ze 14 respondenti zminuji jejich tabory a dals$i volnocasové aktivity a
prostiedi. Také byla hojné u mladsi generace zminovana karta ZTP, ZTP/P, a to v poctu
4 respondentll. Jednoho zrodi¢i doma zminuji taktéZ 4 respondenti. 3 respondenti
popisuji, Ze je to naucilo vétsi odolnosti a nadhledu (znovu ti tfi, ktetfi v pfedchozich
otdzkach zminovali odstup a odcizenost vztahu a vysvétlovali to protektivitou
prostiedi). Sestice respondenttl zmitiuje socidlni citéni, empatii a schopnost vcitit se do
druhych. Jeden respondent zminuje pfispeévky od statu, jeden pak, Ze zdravotni handicap
sourozence zpusobil ve&tS§i sblizeni. Trojice respondentii tuto otdzku odmitla
s argumentem, Ze handicap neni nic, na ¢em by bylo mozné hledat vyhody ¢i klady.
Tato otazka byla oteviena a respondenti zminovali vice specifik, proto procenta neni

mozné dopocitavat do 100 %.
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Vyhody Vice Tabory | ZTP Rodi¢ | Nadhled | Soci Intimit | Nic
samostatnosti je nad alni Finance | a
doma | sebou citén vztahu
i

Respond | 4 5 4 4 3 6 1 1 3
enti
Procenta | 28 % 35% 28% | 28% |21 % 2% | 7% 7 % 21

%

Oproti tomu na otazku, jaka byla omezeni ve vychové, traveni volného ¢asu a studiu,

respondenti nejvice zminuyji:

Sedmero respondent fikd, Ze rodina byla silné¢ omezena v traveni volného €asu (hory,

mofe, vylety). Patero zmifiuje mensi pozornost rodicli oproti sourozenci s handicapem.

Dvojice zminuje vycitky svédomi a pocity viny, ze oni jsou ti zdravi a s tim spojené

negativni emoce. Trojice pfiliSnou zodpovédnost. Dva znovu zminuji to, Ze si se svym

sourozencem nemohli hrat a dva tikaji, ze zddnd omezeni nebyla. A jeden zmiiluje

rodinné finance. Tato otdzka byla oteviena a respondenti zminovali vice specifik, proto

procenta neni mozné dopocitavat do 100 %.

Nevyhody | Traveni Pozornost | Vycitky Zodpovednost Finance | Nemohli si | Nic
volného rodicl svédomi spolu hrat
casu
Responde | 7 5 2 3 1 2 2
nti
Procenta 50 % 35% 15 % 21 % 7% 15 % 15
%

Na otazku, zda sourozenectvi s jedincem s handicapem né¢jak ovlivnilo navazovani

ptatelskych vazeb ve tfidé ¢i volném Case, odpovidali respondenti takto:
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Osmero respondentt odpovédelo, Ze jejich pratelské vztahy nijak neovlivnil handicap
jejich sourozence. Patero respondenti zminilo, ze diky sourozenci navazali blizka
pratelstvi v komunit¢ handicapovanych a lidi na tuto komunitu navazanych. Trojice
zminuje, Ze ¢astecné negativné, a to bud’, ze museli pecovat o sourozence a neméli Cas,
nebo se intaktni spoleCnost sourozenci vyhybala a vysmivala, a posledni trojice
odpovéd€la, ze na tuto otizku neni mozné odpovédét, protoze sourozenec s nimi
nechodil ven a domil si navstévy nebrali. Tato otazka byla oteviena a respondenti

zminovali vice odpovédi, proto procenta neni mozné dopocitavat do 100 %.

Pratelské vztahy | Neovlivnilo | Komunita Castecné negativné | Neni mozné
handicapovanych odpoveédet

Respondenti 8 5 3 3

Procenta z celku 57 % 35% 21 % 21 %

Posledni otazka ptisluSici k této tezi je ohledné typologie pozic v rodiné dle Virginie
Satirové. Tato typologie je vice popsdna na s. 25. Pro zjednoduSeni budeme v této ¢asti
pracovat jen snejuz§i rodinou jmenovité¢ (matka, otec, respondent, sourozenec),
nebudeme tedy jmenovité pracovat s novymi partnery jednoho zrodi¢lh. Respondent
nemusel zminovat vSechny, jen ty, u kterych si byl ur€ité jist. Vzhledem k velkému
mnozstvi dat, kterd z této typologie vyplynula, budeme v dalsi kapitole interpretovat jen

odpovédi s Cetnosti vyssi nez 4.

Vini¢ Usmitovac Rusi¢ Pocitac
Matka 2 6 1 1
Otec 8 1 2 3
Respondent 3 3 6 1
Sourozenec 4 1 6
Babicka 4
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Na otézku, zda se respondenti domnivaji, Ze handicap sourozence ovlivnil finan¢ni

situaci v rodin€, se sesli odpovédi: 6x ano negativng, 4x ne, 1x ano pozitivné, 3x nevim.

Tato otazka se d4 dopocitavat do 100 %.

Finance Negativné Nepodepsalo Pozitivné Nevim
Respondenti 6 4 1 3
Procenta 42 % 28 % 7% 21 %

Timto jsou okruhy patfici pod tuto tezi analyzovany. Jejich vyhodnoceni a interpretaci

naleznete v dal$i kapitole.

Dalsi teze ma za cil zjistit, zda vybérovy soubor ma vice vyvinutu schopnost tolerance a

altruismu jako charakterového rysu oproti souboru zédkladnimu.

V rédmci této teze se vyzkumnik zeptal, zda respondentiim dalo sourozenectvi n¢jakou
osobni vlastnost/vlastnosti. Respondenti Casto zmifiuji: Vnimani zdravotniho postizeni
jako ,,bézné* véci (8 ze 13), vEtsi tendence chranit a peCovat znovu zmifluje osmero
respondentli, vy$S$i miru tolerance a socidlniho citéni zminuje Sestero respondentd,
trpélivost a zodpovédnost zminiuji 3 a nadhled nad sebou a vys$si schopnost sebereflexe
zminuje tentokrat jiz 5 lidi. ProtoZe respondenti mohli zminovat vice vlastnosti, neni

mozné procenta dopocitat do 100 %.

Zdravotni | véEtsi tendence | Tolerance + | Trpélivost + | Nadhled,seber
postizeni= | chranit a peCovat socialni citéni | zodpovédnost | eflexe
norma

Respondenti | 8 8 6 9 5

Procenta 57 % 57 % 42 % 64 % 35%

Dale se vyzkumnik respondentl ptal, zda se vnimaji jako hodné tolerantni, sttedné
tolerantni, netolerantni a zda existuje n¢jaka abnormalita, handicap, etnickd menSina ¢i
z4jmova skupina, kterd jim vadi. Odpovédi byly: povazuji se za hodné tolerantni (7, to

je 50 %), stiedné tolerantni (6, to je 42 %), netolerantni (1, to je 7 %).
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Skupiny byly vyjmenovavany: Rusové (2), oba pracuji v centru Prahy, coz také
osvétluji jako divod svého odporu. Drogové zavisli (2) s odiivodnénim, ze ti si za to
muzou na rozdil od handicapovanych sami. Romové (5) s odivodnénim, ze vyrazné

zneuzivaji statu a socialnich davek. A dalsi (3), nebo nikdo (3).

Na otéazku, kterd mifila na vnimani role statu v pomoci handicapovanych, odpovédélo
11 respondentii, ze spole¢nost md moralni povinnost se postarat o jeji slabsi ¢lanky a je
tu od toho. To je 78 % odpovedi. Odpoveéd’, Ze ,.kazdy jedinec by se mél postarat sam o
sebe, a teprve kdyz vétSina kontrolnich mechanismi selze, je na fadé role statu a
spolecnosti jako celku,* si vybrali 2 ze 14 respondentd, coz je 14 %. Nevybral si pouze
jeden (7 %). Celkové respondenti dodavali, ze stit by mél vice podporovat

zaméstnatelnost handicapovanych (6x) a propracovanéjsi testovani piijmu (3x).

Na dalsi otdzku zda, kdyz jdou vcizim mésté bez svého sourozence, tak vnimaji
bariéry, odpovédelo 11 ze 14 respondentt (78 %), Ze nevnima, a 3 respondenti (21 %)
tekli, ze malokdy.

Dalsi teze se zaméfila na to, jak sourozenectvi ovlivnilo vniméani budoucnosti jedince.
ocekavalo se od Vas v pribéhu vaseho zivota, ze pfevezmete po zestarnuti Vasich
rodic¢i péci o sourozence s handicapem a budete jej pln€ podporovat? Zde odpoveédéla
Sestice respondentd, Ze se to od nich ocekavd a doma o tom bézné¢ mluvi. Pétice
respondentli odpovédéla, ze se to od nich taktéz ocekava, ale doma je to tabuizované
téma. 1 odpovédél, ze se to od ného neocekdva a jednou se o tom mluvilo a od té doby
zase ne. A 1 respondent odpovida, ze se to od n¢ho neocekavé a doma o tom nemluvi.

Tuto otazku je mozné dopocitat do 100 %.
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Ocekava, Ocekava, Neocekava, Neocekava,
mluvime nemluvime mluvime nemluvime
Respondenti 6 5 1 2
Procenta 42 % 35% 7% 15%

Na otazku, zda vnimaji jako svlij dulezity zivotni cil vélenéni jedinct s handicapem do
intaktni spole¢nosti, odpovédélo 11 respondentti, ze ne (78 %). A tfi odpoveédéli, ze ano

21 %).

Na otazku, zda handicap sourozence ovlivnil profesni orientaci jedince, odpovédéli 2
respondenti ano ur€ité (15 %), 9 respondentti odpovédélo ne (64 %). A 3 respondenti

odpovédeli castecné (21 %).

Na otazku, zda ovlivnil néjakym zpilisobem vybér partnera/ partnerky handicap
sourozence, odpoveédélo 5 respondentii ano (35 %) a osmero respondentti odpovédélo ne
(57 %). Pokud se ovSem vyzkumnik téch, co odpovidali ne, zeptal, co by délali, kdyby
jejich partner sourozence neuznaval a nechtél mu pomahat, tak jen 2 odpovédéli, ze by
to omezené tolerovali. 2 odpovédé€li, Ze oni maji se svym sourozencem problém, takze
by chapali, kdyby jej partner sdilel a jeden nevédé€l v obou situacich. 4 odpoveédéli, ze

by se s nim urcité rozesli.

Ovlivnilo Neovlivnilo Nevim

Respondenti 5 8 1

Odpovédi na otazku: ,,Co byste délal/a, kdyby Vas partner/partnerka Vaseho sourozence
neuznaval/a, nebo mu nechtél/ vénovat péci?* najdete v dalsi tabulce. Celkové Cislo
respondentll v této odpoveédi je 9. (8, ktefi v predchozi otazce odpoveédeli ne, a 1, ktery

odpovédél nevim.)
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Tolerovali Taky snim mam | Skon¢il bych ten | Nevim
problém vztah
Respondenti 2 2 4 1

Posledni teze se zamé&fuje na zjisténi, zda na zdravého sourozence byla v détstvi kladena
vys$$i oCekavani nez na jedince s télesnym handicapem. Potvrzeni této teze se snazime

dopatrat pomoci nékolika otazek. A to:

Lisila se ocekavani od Vas a VaSich sourozencli s handicapem? Na tuto otdzku
odpovédeli 3 respondenti, ze 1iSila a opravnéné. 3, ze neliSila, protoZe sourozenec nemél
zase tak tézky handicap. 4 odpoveédéli, ze se liSila ocekavani vice, nez moznosti obou
sourozencll (po handicapovaném sourozenci nebylo zadano tolik, kolik by mohl
zvladnout). A 3 odpovédéli, Ze po jedinci s handicapem byly poZzadovany lepsi vykony

nez po zdravém jedinci (napiiklad ve skolni ispéSnosti).

Lisila opravnéné Nelisila Lisila neopravnéné | LiSila neopravnéné (vice
(vice respondenti) handicapovani)
Respondenti | 3 3 4 3
Procenta 21 % 21 % 27 % 21 %

Na otazku, zda se respondenti domnivaji, ze na n¢ byly kladeny zvySené naroky prave v
tom, v ¢em m¢él sourozenec handicap, odpoveédélo 8 respondentti (57 %), ze si to
rozhodné nemysli. 6 se domnivalo, ze ¢astecné si to rodi¢e nahrazovat mohou (43 %).
Dale respondenti odpovidali na to, zda se domnivaji, Ze se jejich rodie s nimi
piipravovali podobné na Skolni vyucovani. 2 odpoveédéli, ze stejné. 7 odpovédelo, Ze se
vice ptipravovali s jejich sourozencem. Dva odpovédéli, ze se rodice vice ptipravovali

s nimi. A trojice respondentl odpovédéla, Ze se rodice neucili ani s jednim.

Stejné Se sourozencem vic Se mnou vic Ani s jednim
Respondenti 2 7 2 3
Procenta 15 % 50 % 15 % 21 %
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Na doplitkkovou otazku, zda se v souvislosti s handicapem sourozence v rodiné neobjevil

vztah k vife, odpovédélo 12 respondenttl, ze ne (85 %), a dva, Ze mozné ano (15 %).

4.1 Interpretace vysledku vzhledem ke sledovanym
cilum

V rdmci praci jsme zpracovavali 4 teze. Tyto teze budeme postupné rozpracovavat v

této kapitole.

Teze 1 je zjistit, zda existuji spole¢na specifika vztahu zdravych sourozenci k tém

s handicapem.

Hned na Gvod se ndm rozdélili respondenti do n€kolika skupin, a to respondenti, jejichz
sourozenci maji lehké zdravotni postizeni a n¢které situace by zvladali fesit sami, ale ve
vztahu k nim byla znét protektivita rodi¢i. Jejich sourozenci k nim maji jisty odstup a
tento odstup pozdé€ji ptrendsi 1 na jiné zdravotné postizené. V této praci je to 21 %

vyzkumného souboru.

Déle tu je nejvétsi skupina 50 % vyzkumného souboru, kde sourozenec mél lehky, ¢i
sttedn¢ t&€zky zdravotni handicap, a nékteré situace mu musi byt uzptisobené, ale rodice
handicapované nijak neprotézovali. A napiiklad k povinnostem, které byli schopni
realizovat, je rodice tlacili podobné jako sourozence. V tomto se mé vysledky nijak
neshoduji, ale ani nijak nerozchazi s tezemi v teoretické ¢asti, kde vyzkumnici tikaji, Ze
je Casta protektivita rodicl, ale nikde neni tvrzeno, ze je pfitomna vzdy. Na tomto
vyzkumu se nezdravy protekcionismus projevuje u jedné pétiny respondentl, coz
povazujeme za relativné vysoké Ccislo. Podrobnosti o ocekavanich nalezenych

v kniznich zdrojich naleznete v teoretické Casti této prace v kapitole 2. 6.

Treti skupinu zastoupenou 28 % tvoii respondenti, u kterych maji sourozenci
kombinovany handicap, ktery vétSinou takika Gplné znemoZnuje lokomoci a ma velké
mnozstvi dalSich komplikaci (naptiklad zrakové postizeni, mentalni postizeni, epilepsie,
upln€ narusend komunikacni schopnost). Tudiz neni mozné vztah popisovat a proZzivat

v béZnych intencich. Tito respondenti nijak nepopiraji, Ze rodiCe vénovali jejich
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sourozenci vice Casu, ale vzhledem k potfebnosti takové péce to nevnimaji jako néco

Spatného. Vztah popisovali jako velmi krasny, blizky, intimni a pevny.

I pfes tyto 3 rozdélené skupiny se na otazku, co pfesn¢ si predstavuji pod timto
specifikem, 57 % respondentii shoduje na tom, ze je to vys$i mira ochranitelskosti a
pecujicich tendenci vii¢i sourozenci, a tim zprostfedkované 1 vic¢i okoli, naptiklad
pozdéji jejich détem. Dalsi vysledky v této otazce kopiruji odpovédi a skupiny v prvni

otdzce a rozd¢leni respondenttli v nich.

Jako klady sourozenectvi s handicapem nejvice respondenti zmiiuji, Ze to rozvinulo
jejich socialni citéni (42 %) a umoznilo jim to seznamit se skomunitou
handicapovanych a jezdit na jejich akce, které vétSina z nich vyhodnocovala velmi
pozitivné (35 %). To pro nas bylo relativné necekanym vysledkem a povazuji to za
velkou pochvalu pro organizace ranych péci, specidlnépedagogickych poraden, lazni a

dalSich organizaci a klubil sdruzujicich zdravotné€ handicapované a jejich rodiny.

Respondenti také zmifuji rtizné osobnostni posuny. Napiiklad je to naucilo vétsi
samostatnosti (28 %). Z praktickych vyhod je ¢asto zmiflovéana karta ZTP a pecujici

osoba v domacnosti (28 %).

Mezi nevyhodami bylo nejvice zmiflovano omezené traveni volného casu (50 %),
nektefi respondenti ale vzapéti uvadéji, ze dnes to je jiz lepsi, ve srovnani s dobou pied

rokem 1989.

Objevuje se tu také méné¢ pozornosti rodicl, nez méli jejich sourozenci (35 %), dalsi

nevyhody byly uZ mnohem vice specifické.

Na otazku, zda handicap sourozence ovlivnil jejich zatfazeni do kolektivu, 57 % tvrdi, Ze
ne, a 35 % uvadi komunitu handicapovanych z ptedeslé otazky. To pro nas také bylo
ptekvapenim.

Pokud se budeme vénovat vice teorii Virginie Satirové, tak jako nejcastéjsi poloha pro
otce vysla vini¢, a oproti tomu nejcastéj$i poloha pro matku je prosi¢. Toto rozdéleni
popisuje jako nejcastéjsi 1 sama Satirova ve své knize O rodin€ (Satirova, 2010). Piesné
rozdéleni typti a k nim pfidruzené vyznamy najdete v teoretické Casti na strané 25.
Zajimavé je, ze obéma sourozenctim bylo pfidéleno 6x rusi¢ (v riznych rodinach),
nas$im respondentim pak vice rusi¢ pasivni a jedinctim s handicapem rusi¢ aktivni. Mezi

témito dvéma polohami by se dala najit souvislost stim, jak Kevin Leman (vice
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informaci naleznete v teoretické Casti na strané¢ 25) popisuje benjaminky (otevieni
rusi¢i). V teoretické casti pak naleznete tvrzeni, ze zdravotné postizeni jsou casto

v rodiné praveé témi benjaminky.

Teze 2 se zaméfuje na zjisténi, zda ma vybérovy soubor vice vyvinutu schopnost

tolerance a altruismu jako charakterového rysu oproti souboru zakladnimu.

Vzhledem k tomu, ze cely na$§ vyzkum probihal metodou rozhovoru, ne testovymi
metodami, tento vysledek je mozno pouzit pouze jako informaci, jak to vnimaji tito lidé,
popiipad¢ jejich sourozenci. Nejdiive se respondentlt vyzkumnik zeptal, zda vnimaji, ze
jim sourozenectvi s jedincem se zdravotnim handicapem dalo néjakou vyraznou osobni

vlastnost.

Respondenti nejcasteji zminovali trpélivost a zodpovédnost jiz od raného détstvi (64
%), dale byla znovu zminéna tendence ochranovat a pecovat (57 %) jako jejich dilezity
osobni rys, ktery se domnivaji, Ze by jej jinak nem¢li tak silny. 57 % respondentii také
zminilo znovu to, Ze nevnimaji zdravotni postizeni jako néco divného ¢i zvlastniho.
Znovu se tu také dostava do poptedi socialni citéni a schopnost empatie a tolerance,
kterou bez vyzvy v dal$i otdzce zminuje 42 % lidi. Posledni byla zminéna schopnost
nadhledu jako uv€doméni si, Ze se mohou stat mnohem horsi véci. Tuto schopnost
zminilo 35 % lidi. Je dualezité¢ si uvédomit, ze napiiklad u téchto povahovych rysu
vyzkumnik nenavrhoval, ale respondenti sami piinaSeli napady. To znamend, Ze je
klidné mozna 1 vysSi korelace nckterych osobnostnich kvalit, kterou ale nemizeme

s jistotou potvrdit.

Jen u jedné vlastnosti se vyzkumnik vzapéti ptal vSech respondentt. Bylo zjisténo, ze
92 % respondentii vnimd sama sebe bud jako stfedné tolerantniho, nebo velmi
tolerantniho. Jen jeden respondent se vnima jako velmi netolerantni. U tohoto
respondenta lze usuzovat, ze divodem je vysoka protektivita rodicli neodpovidajici
handicapu sourozence v détském véku. V soucasné dobé si tento respondent nese

zkuSenost ze svého détstvi, Ze vétSina handicapovanych svého postaveni zneuziva.

Z 92 % respondentti vSichni tvrdi, Ze handicap berou jako ,,béznou‘ zélezitost a nijak je
nerozhodi naptiklad potkat handicapované na ulici, ¢i n€jakym zplisobem pomoci, kdyz
je potiteba. OvSem respondenti si jiz nedokdzou piili§ prevést ziskanou zkuSenost
s handicapem sourozence na problémy naptiklad minorit a socidln¢ vyc¢lenénych. (Jen

rowr

dva respondenti uvedli, Ze jim pfimo nevadi zddna minorita ¢i skupina).
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Zajimavosti je, Ze handicapovani sourozenci, se kterymi jsem mluvila, az na jednoho
uvadi, Ze naopak toto chapou. Handicapovani se tedy mnohem vice dokazou vzit do
situace minorit a socidlné vyclenénych na zdklad€¢ vlastni osobni zkuSenosti
s handicapem. Déle bych zminila, ze v uvadéni minorit se Casto opakovala romska
mensSina v poctu 5 lidi. Zbylé minority byly zminény ve dvou piipadech. Pokud se
podivame na vysledky, tak romskd menSina byla ¢asto zminéna v rodinach, které ziji
v krajich s vy$§i nezaméstnanosti (Olomouc, Pterov, Zlin, Ostrava). Jen jedenkrat z péti

rozhovort byla zminéna v Praze a jejim blizkém okoli, v Brné, Ceskych Budg&jovicich a

Hradci Kralové pak ani jednou.

Na otazku, ktera se snaZila mifit ke zpiisobu pomoci handicapovanym ¢i jinym socialné
vyClenénym ze spole¢nosti, 78 % respondenti uvedlo, Ze spoleCnost ma moralni
povinnost se postarat o jeji slabsi ¢lanky a je tu od toho. Jen 14 % odpovédelo, ze
nejdiive se ma postarat rodina, a teprve kdyz vétSina kontrolnich mechanismt selze, je
na fadé¢ role statu. To znamend, Ze ve vztahu k vétSiné znevyhodnéni jsou sourozenci

zdravotné handicapovanych spiSe na levé ¢asti politického spektra.

Posledni otazka ktéto tezi znéla, zda kdyZz prochdzicizim méstem bez svého
sourozence, tak vnimaji bariéry, odpovédélo 11 ze 14 respondentii (78 %), Zze nevnima,
a 3 respondenti (21 %) fekli, Ze malokdy. To znamena, ze 1 pies zkuSenost
s handicapem sourozence v mladi, neni tento thel pohledu na fungovani mésta soucasti

jejich vnimani.

Teze 3 se zabyvala tim, zda zdravy sourozenec vnima svou Zivotni perspektivitu

odlisné, kvili vztahu k sourozenci s handicapem.

Nejdiilezitéjsi v této tezi je, zda se od sourozencu ocekava, ze prevezmou péci o svého
sourozence a budou jej plné podporovat. Z reakci respondentli nam vyvstala zajimava
informace. Krom¢ samotné informace, zda se od nich péce ocekava, uvadeéli respondenti
sami od sebe také informaci, zda se o tomto problému v domacnosti mluvi, nebo ne.
Vétsina téch, od kterych se péfe ocekava a v détstvi se o tom mluvilo, popisovala
obdobi, kdy se s tim Caste¢né¢ museli vyrovnat, dnes to vSak jiz vnimaji jako normu.

Této skupiny respondentti je 42 %.
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Dalsi respondenti ovSem ftikaji, Ze se to od nich oCekava, a oni to védi, ale nikdy to
doma nebylo vysloveno (35 %). Tito respondenti vét§inou s touto situaci nebyli aplné
vyrovnani a dali by caste€né za vdék rozhovoru vSech tii stran (rodi¢d, sourozence

s handicapem a jich).

Jeden respondent odpoveédél, Ze se to od ného neocekdva a mluvili o tom. To je ovSem
respondent, které¢ho jsme jiz uvadeli vrozborech piedtim, ktery ma velmi Spatnou
zkuSenost s protektivitou rodict. 2 odpovidaji, ze se to od nich neo¢ekava a nemluvi o

tom v rodin€ (14 %).

Na otdzku, zda by radi néco délali pro v¢lenéni handicapovanych ve svém volném case,
78,5 % odpovédélo, Ze ne, 21,5 % odpovéd€lo, ze ano. To znamend, ze zkuSenosti
s handicapovanym sourozencem v détstvi minimalné ovliviiuji tendence aktivné néco

délat pro tuto komunitu.

S tim je, domnivam se, spojena i v této praci nepotvrzend domnénka, Ze sourozenci
jedinct se ZP délaji vice v pomahajicich profesich a volbu jejich zaméstndni ovlivnila
tato zkuSenost. V mé praci odpoveédélo 64 % dotazovanych, ze urcité ne. 21 % uvedlo,
ze by si to nikdy do souvislosti nedali, ale mozné to je (2x zdravotni sestra, 1x pravnik).
Pravnicka uvedla, ze vyhodou prav by mohlo byt, Ze mlze bojovat za prava svého
bratra. OvSem rozhodné to nebyl ten hlavni divod. Jen 15 % uvedlo, Ze ur€ité ano (1x
asistentka handicapovanych, 1x oSetfovatelka). Vyzkumnika zaujalo, Ze v rozpisu se
objevilo relativné hodné pomahajicich profesi, ale respektuje, ze samotni respondenti

v tomto souvislost nevidi.

Na posledni otdzku pfislusici k této tezi, zda ovlivnilo vybér partnera/partnerky to, Ze
maji sourozence s handicapem, odpovédélo 35 % respondentl, ze ovlivnilo, a 65 %
respondentli, Ze neovlivnilo ¢i nevédi. Pokud se ovSem vyzkumnik téchto 65 %
respondentli dale doptaval, co by d¢lali, kdyby jejich partner sourozence nemél rad, 4
odpovédéli, ze by se s partnerem rozesli, 4 fekli, ze by to tolerovali, a jeden odpovédél,

7e nevi.

Teze 4 si klade za cil zjistit, zda na zdravého sourozence byla v détstvi kladena

vyS$Si ocekavani neZ na jedince s télesnym handicapem.
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Nejdiive se vyzkumnik dotazoval, zda se viibec ocekavani u sourozencu liSila. Na tuto
otazku odpovédéli 3 respondenti, ze liSila a opravnéné, 3, Ze neliSila, protoze bratr
nem¢l zase tak tézky handicap, 4 odpoveédéli, ze se liSila ocekavani vice nez moznosti
obou sourozenct (po handicapovaném sourozenci nebylo Zadano tolik, kolik by mohl
zvladnout), a 3 odpoveédéli, Ze po jedinci s handicapem zadali lepsi vykony nez po

zdravém (naptiklad ve Skolni Gsp&Snosti). To mne velmi piekvapilo.

Znovu se zde vydéluje skupina respondenttl, kteti ve svém détstvi nebyli Upln€ smifeni

s protektivitou svych rodict stejné jako dalsi skupiny z prvni otazky v prvni tezi.

Na otazku, zda se respondenti domnivaji, ze na n¢ byly kladeny zvySené naroky pravé v
tom, v ¢em m¢él sourozenec handicap, odpovédélo 8 respondentti (57 %), ze si to
rozhodné nemysli, a 6 se domnivalo, ze ¢astené si to rodice nahrazovat mohou (43 %).
U téch, kteti tvrdili, Ze CasteCné si to rodie nahrazovat mohou, byli vzdy zminéni
otcové a nikdy matky. Kompenzace byla nejvice zminovana v oblasti sportovnich
aktivit. Popisovana byla spiSe jako slaba (napiiklad povzdechnuti, ,,alespoit s nékym to

délat mohu* apod.).

Dale respondenti odpovidali na to, zda se domnivaji, ze se jejich rodie s nimi
pfipravovali podobné na Skolni vyucovani. 2 odpovédéli, Ze stejné. Sedmero
odpovédelo, ze se vice ptipravovali rodie se sourozencem. Dvojice odpovédéla, ze se
rodic¢e vice ptipravovali s nimi. A trojice respondentli odpovédéla, ze se rodice neucili
ani s jednim. VétSina respondentt, kteti odpoveédéli, ze se vice ptfipravovali rodice se
sourozencem, uvadi ve spojeni shandicapem problémy s motorikou, poruchou
pozornosti €1 poruchami uceni, které jsou Castym doplikem DMO, jak se doctete

v teoretické Casti této prace.

Zavér interpretace:

Z ptedloZené prace vyplyva, ze specifika sourozeneckého vztahu existuji. Nékterd jsou
nepiekvapivd, jako naptiklad, Ze sourozenci téchto jedincli jsou vice schopni vnimat
handicap jako béznou véc, ale 1 zalezitosti mnohem hlubsi povahy. Bylo zjisténo, ze
velmi zaleZi na tom, jak se rodina ktakové situaci stavi. Pokud rodie nezdravé
protéZuji handicapovaného a vice o ného pecuji 1 v ohledech, kde nejsou sniZzené

moznosti vlivem handicapu, sourozenecky vztah se vyrazné zhorSuje. Sourozenecky
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vztah timto chovanim dostane velké rany, které jiz nikdy plné nevyrovnd. Sourozenci se
v takové situaci stavi velmi odtazité k jakékoliv predstavé péce v budoucnosti. Vnimaji
totiz, ze dospélost je Cas na jejich potieby, které v détstvi vlivem této zkuSenosti
nemusely byt naplnény. Takovou rodinu by se mél nékdo snaZzit neustale usmériovat.
TaktéZ povazuji za velmi dualezité v téchto rodinach verbalizaci a osvétleni sourozenci
ditéte s handicapem, pro¢ naptiklad sestfe tolik pomdhame a proC jsou ne€které naroky
na ni omezen¢, vici ndrokiim na sourozence zdravého. Dale povazuji za dulezité, a to
ve vSech cilovych skupinéach, které se ve vyzkumné praci rozdélily, vydélit si néjakou
cast tydne, kterou budeme vénovat jen praci se zdravym sourozencem. Nalézt si
spolecnou zalibu a tento spolecné traveny Cas nezkracovat a neomezovat v pribéhu
vyvoje ditéte. Za zvlasté dilezité toto povazuji u rodin s jedincem s kombinovanym
handicapem, ktery zpusobuje obrovskou tnavu celé rodiny zpiisobenou vycerpavajici
takika 24hodinovou péci. U téchto sourozencii jsem vramci rozhovorti pocitila
pfedcasné vyspéni jedincli vzhledem k velké zodpovédnosti, kterd na né byla kladena.
Tito sourozenci tuto zodpovédnost ptijimaji a stavi se k ni pozitivné. Zaroven mne u
nich velmi ptekvapil velky odpor k jakékoliv péci organizaci. VSichni taktéz shodné
fekli, Ze poé&itaji s péci o svého sourozence. Casto se ale v rodinich objevovalo, Ze o
budoucnosti se nemluvi. Domnivam se a znovu to opakuji, ze nejdilezitéjsi je
verbalizace pocitli, potieb, piedstav a snli jednotlivych Clend rodiny a prace s nimi.
Pokud tento zdkladni pilit neni naplnén, usuzuji, ze to ovlivituje vyvoj déti ve velké
mife. Vzhledem k tomu, ze vétSinou respondentli bylo velmi kladn¢ ptijiméano prostiedi
volnocCasovych aktivit organizaci zdravotné postizenych, nabizim koncept skupinové
prace zaméfené praveé na sourozence, kterd jednotliveim srozumitelnou formou muze
oteviit téma budouci zodpovédnosti, handicapu ditéte, vyhod a nevyhod toho,
ptipadného protéZovani, a pracovat s t€émito pojmy na trovni blizké ditéti tak, aby to

toto dité posunulo k vét§imu pochopeni situace.
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Z.aver

Préace na tomto tématu byla velmi zajimava, doslova mne pohltila. Uvédomuji si, ze tato
prace je zaloZena na velmi malych nuancich, které lze velmi tézko odliSovat.
osobnich ptib&éht jednotlivcl a jejich sila a intenzita. Proto velmi doporucuji k piecteni
jednotlivé rozhovory v ptilohdch. Vyzkumnik v pribéhu ptijimal témata od respondentt
a pracoval s nimi, jak pfichdzela. OvSem je dulezité si uvédomit, Ze toto je jen vysek
reality a vztah sourozencl je ve skute¢nosti mnohem S§ir§i téma. Vyzkumnikovi bylo
naptiklad jen ve dvou rozhovorech nabidnuto téma viny, ze jsem to ja, ne sourozenec,
komu se to stalo. A jen v jednom strach z toho, ze se dit¢ s handicapem miize narodit 1
mneé. Prace nesmirné rozSifila mé teoretické znalosti ze specidlni pedagogiky a
psychologie. Poznala jsem mnoho zajimavych lidi 1 organizaci a doufam, ze s n€kterymi
z nich kontakt, ktery jsme navazali béhem prace, neuhasne. Psani na toto téma mne
vedlo k mnohem Sir§Simu uvédoméni jak slozité a jak diileZité je prosttedi rodiny a kolik
toho dokéazi nevyicena i1 vyiCena pravidla v rodin€é. O tomto tématu budu dlouho
premyslet 1 v souvislosti se svou rodinou. D¢kuji, ze jsem prostrednictvim této
piedlozené prace mohla alespont ¢aste¢né nahlédnout do jednotlivych osudi, a tim i1 do

této problematiky jako celku.
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Moznosti vyvoje ditéte pokud jeho sourozenec je télesné
postizeny

Nazev v anglictiné

What are the peculiarities of child’s development given its

sibling is physically handicapped?

Anotace prace

Nejdfive jsme definovali télesny handicap a klasifikovali
pojmy k nému patfici a iZeji jsme rozpracovali téma obrn
jmenovité pak détské mozkové obrny jako kombinovaného
handicapu. Déle jsme se vénovali pojmu rodina z rtiznych
uhli a také tématu sourozeneckych vztahti. V poslednich
kapitolach teoretické Casti se vénujeme vyvojem ditéte,
fazemi smifeni s narozenim ditéte s handicapem a specifiky
tohoto sourozeneckého vztahu Praktickou ¢ast tvoii metodika
vyzkumu, pouzité¢ metody, formulace vyzkumnych otazek.
Pozdéji charakterizujeme situaci jednotlivych respondenti,
analyzujeme samotny vyzkum, ktery probihal formou
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cerebral palsy as a combined handicap. Subsequently, the
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relationship. The last chapter describes child development,
phases of reconciliation with the birth of a child with a
disability and the peculiarities of the following sibling
relationship. The practical part consists of research
methodology. In the next chapters we label family situation of

the research subjects and analyse the research, which was




done through the means of semi-structured interviews. The
paper is concluded by an analysis and interpretation of the

research itself.
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Physical handicap, cerebral palsy, siblings relationship, child
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the family
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Piilohy

e Formulace vyzkumnych otazek

e Zaznam rozhovort 2 — 14.
Priloha €. 1: Formulace vyzkumnych otazek

Zjistit, zda existuji spole¢nd specifika vztahti zdravych sourozenct k t€ém postizenym, a

ovefit, zda jedinci zastavaji podobné role v rodiné (dle déleni Virginie Satirové).

e Domnivate se, ze Va§ vztah k VaSemu bratrovi/sestte s handicapem je nécim
specificky oproti vztahiim sourozenct v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

e Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla VasSe vychova,
traveni volného casu, studium, ¢i dal$i a které neméli Vas$i ostatni pratelé,
kamaradi? (Vice volného casu, karta ZTP/P v rodin€, jeden z rodici v
doméacnosti)

e Vzpominate si na n¢jaké omezeni ve vychove, traveni volného casu, studiu,
ktery jste mél/a, vlivem handicapu vaseho sourozence? Jaké emoce jste v tu
chvili prozival/a? (Méné pozornosti a ¢asu rodicli na Vas, Spatna financni
situace v rodin€é, omezeny zpusoby traveni volného c¢asu kvili handicapu
Vaseho sourozence)

o Domnivate se, ze handicap Vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatfazeni do
ttidniho ¢1 volnocasového kolektivu?

o Podivejte se na typologii pozic v rodiné dle Virginie Satirové a zkuste urcit,
které pozice sedi dle VaSeho ndzoru kterému Clenu Vasi rodiny? (Typy se

mohou opakovat a nemusi byt vSechny vycerpany.)

Zjistit, zda vybérovy soubor mé vice vyvinutu schopnost tolerance a altruismu jako

charakterového rysu oproti souboru zédkladnimu.

e Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo néjakou

vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél/a zminit?



e Vnimate sam/sama sebe jako spiSe tolerantniho, normalné tolerantniho,
netolerantniho jedince vic¢i abnormalitdm ve spolec¢nosti? Je néjakéa abnormalita,
handicap, etnickd mensina ¢i zajmova skupina, kterd Vam vylozen¢ vadi?

o Kdybyste se mél/a rozhodnout, ktery ndzorovy extrém je Vam bliz$i, ke kterému
byste se piiklonil/a? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mé¢l postarat sdm o sebe a teprve,
kdyz vétSina kontrolnich mechanismt selze, je na fadé role statu a spolenosti
jako celku.

o Pokud prochazite méstem, mate dodnes nauc¢enu zvysenou pozornost k vnimani
bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré druhy
sportll, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné dob¢€ uz na to Vase pozornost neni

zaméfena?

Zjistit, zda zdravy sourozenec vnima svou zivotni perspektivu odlisné€, diky vztahu k

sourozenci s handicapem.

o Ocekava, ¢i ocekavalo se od Vas v pribéhu Vaseho zivota, Ze prevezmete po
zestarnuti Vasich rodi¢h pé¢i o sourozence s handicapem a budete jej plné
podporovat?

e Vnimate jako dllezity cil ve Vasem zivoté¢ pomoc a podporu s vélenénim
Vaseho sourozence do spole¢nosti? Jak Casto se svym sourozencem telefonujete,
¢1 ho jinak kontaktujete?

e Ovlivnil néjakym zplsobem Vasi profesni orientaci handicap Vaseho
sourozence? Pokud ano, jak?

e Domnivate se, ze ovlivnil n&jakym zplsobem vybér Vaseho partnera/ Vasi

partnerky handicap Vaseho sourozence?

Zjistit, zda na zdravého sourozence byla v détstvi kladena vysSi ocekdvani nez na

jedince s télesnym handicapem.

e Domnivate se, ze ocekavani vici VaSemu sourozenci byla né&jak odlisnad od

ocekavani od Vas? A jak?



Domnivate se, Ze na Vas byla kladena v pribéhu détstvi a adolescence vétsi,
nebo mensi zodpovédnost nez na Vase stejné staré spoluzaky? Ano/ Ne. Pokud
ano, zkuste si vzpomenout na néjaky piiklad.

Domnivate se, Ze na Vas byly kladeny zvySené naroky praveé v tom, v ¢em mél
Vs sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet svlij potencial (Naptiklad
télesna vychova, sport, malba. Zalezi na typu postiZeni.)?

Probihala VaSe ptiprava na skolni vyucovani ve stejné mife a stejné Casto jako s
Vasim postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS & SS

(nadpriimérné, pramérné, podpramerné)?

Zkuste sdélit par dalezitych bodd, které se staly v ramci VaSeho détstvi v

souvislosti s handicapem Vaseho sourozence.



Prilohac. 2 (Respondent bez handicapu ¢. 1)

Dvé sestry (Anna 11, Dana 10). V soucasné dob¢ jeSté¢ maly bratr, kterému jsou Ctyii
roky. Matka v domdacnosti od narozeni nejstarSi dcery. Otec zivi rodinu + ptispévky.

Ziji v domé kousek za Brnem.

Prepis:

Vyzkumnik: Tak ja ti ten diktafon poloZim na klin, abychom si dobfe rozuméli. A
nejdiive fekni do zdznamu, jestli souhlasis s tim, aby nas rozhovor byl timto zptisobem

monitorovan? A prvky z n¢ho a jeho zdznam byl pouzit v mé bakalatské praci.
Anna: ano

Vyzkumnik: Zkus fict co ma tva sestra za handicap a kolik ji je let?

Anna: Sestte je 10 a nemiize chodit, protoze se narodila ptili§ brzy. A bude ji 11 let.

Vyzkumnik: A myslis, Ze tva sestra jen nemtze chodit, nebo k tomu patii jesté néco, co

bych méla védét?

Anna: No nemiize chodit a mé néjakou tézkou motoriku s rukama, ale to uz neni, ze by

to nezvladla. Akoréat prosté hiif maluje a tak.
Vyzkumnik: A zkus popsat, jaky mate se ségrou k sob¢ vztah?
Anna: Takze mam ségru moc rada, 1 kdyz se n€kdy celkem dost pohddame

Vyzkumnik: A to Ze ségra nebude moct chodit, se rodie dozvédéli hned, jak se sestra

narodila?

Anna: Ja nevim, ale myslim, Ze oni se tehdy mnohem vic baly, Ze tfeba umie, nebo néco

takového. Protoze se narodila hodn€ brzo.



Vyzkumnik: A tobé tehdy bylo okolo roku a ptl?

Anna: Myslim, Ze jo. Ona je o rok a ptl mladsi.

Vyzkumnik: Tak to si asi z t¢ doby moc nepamatujes.

Anna: To ne.

Vyzkumnik: Mysli§, ze tvlij vztah se ségrou je nécim jiny a specificky od vztahu

napiiklad tvych kamaradua ve skole a jejich sourozenct?

Anna: Hodné mych spoluzadek ma tfeba star$i bratry. Se kterymi se hadaji a nemaji je
vibec rady. TakZe ja si myslim, Ze se se ségrou mame rady, 1 kdyZ se taky nékdy

pohadame.

Vyzkumnik: A kromé toho, ze mas ségru rada, je ten vas vztah jesté v néfem jiny?

Anna: No, ze si s ni nemiizu tolik hrat. Rlizny hry. A tak jako ostatni déti. Kdyz jsem
jesté neméla mladsiho brachu, tak jsem moc neméla s kym si hrat. Ale ted uz mam
mladS$iho brachu a mam si s kym hrat. Sice je hodné maly, ale to nevadi. Myslim, Ze se

hodné& véci zménilo, kdyZ se braska narodil.

Vyzkumnik: A vlastné ten rok co se bracha narodil, tak tvoje sestra nastoupila do

zékladni Skoly. Je to tak?

Anna: Myslim, Ze jo.

Vyzkumnik: A mamka je tedy ted’ doma s mlad$im braskou?

Anna: No asi jo. Ale pfed tim, nez se braska narodil, tak mamka byla doma s Bétkou. A
ted” doma asi zase zlstane s Bétkou. A kdyz je Bétka ve Skole, tak odpociva, nebo

uklizi. A tak. Ona vlastn¢ od té doby co jsem se narodila, tak nechodila do prace.

Vyzkumnik: Takze uz t€ nic nenapada, ¢im by ten vztah mohl byt jiny?

Anna: Nevim.

Vyzkumnik: Mysli§, Ze se ségrou miizes tteba pométovat, nebo srovnavat? A déje se to?



Anna: No, ani ne. I kdyz ona je lepsi v tom, ze ji vzdycky néco rychle dojde. No a je

prosté takova chyttejsi.

Vyzkumnik: A sestra studuje kde na zékladni Skole?

Anna: No, ona je na stejné Skole jako ja. Ona je ve tteti tfid¢. J& jsem ve Ctvrté.

Vyzkumnik: A mé sestra ve Skole asistentku?

Anna: Ma. A ona je moc hodnd. My ji mame za kamaradku a jezdime k ni domti a tak. |

tfeba se kamarddim s jejimi détmi. Uz ji zndme od Daniny prvni ttidy.

Vyzkumnik: A napada té néjakd vyhoda, ktera je spojend s tim, Ze sestra ma handicap?
MiiZe to byt cokoliv, tieba, Ze sis nasla kamarady v BB kontakt, kam ségra chodi plavat.

Nebo jestli mate karticku ZTP, ZTP/P.

Anna: Maminka ma néjakou karticku, kterou vzdycky ukaze, kdyz n€kam jdeme a

mame néco levnéjsiho. A na ségry zavody chodim, ale moc déti tam neznam.

No a taky, ze mamka je, kdyz ptijdu ze Skoly, doma. A nemusim byt sama doma. Jen
jeden den v tydnu jsem odpoledne sama doma a to kdyz ségra ma plavani. Ale to je
jenom na tfi hodinky, jinak jsem vzdycky s mamkou. A taky mi mamka mutze hodné

pomahat.

Vyzkumnik: A mysli§, ze mas vic volného Casu, protoZze mamka se vénuje vice Dang,

nebo ne?

Anna: Ne to ne, mamka se obéma vénuje stejné.

Vyzkumnik: A dostala ses takhle naptiklad na néjakou akci, kam by ses nedostala,

kdyby ségra neméla ten handicap?

Anna: No ani moc ne. I kdyZ ted’ si vzpomindm, Ze ségra. Ona jezdi na monoski. Takze
jsme byli na téch dny monoski. No a ségra méla jet s nami, ale byla nemocna, ja hlavné
obdivuji, jak ségra mize zvladat vSechny ty sporty, ze je na n¢koho jiného vazana. Ja

bych to nezvladla, ja bych se toho hrozn¢ moc béla.

Vyzkumnik: Tak to jsou vyhody, a napadaji t& né¢jaké nevyhody napiiklad?



Anna: No to ne.

Vyzkumnik: A opravdu tu Zadné nejsou? Jak je to tfeba s rozdélenim domacich praci u

Vas doma?

Anna: No pravda je, Ze mamka, kdyZ chce poslat nékoho néco koupit, nebo zatidit, tak
posild mné. Protoze, nikdo jiny to nezvladne a nékdy mné to Stve, a to fakt jinak nejde.
Ale jinak ségra ma tieba za ukol uklidit hracky z koberce ve svém a bratrové pokoji a ja
zase vysavam. VétSinou u sebe a nékdy 1u sestry a bratra. Jenom, ze kdyZ se néco stane,
tak si vSichni hned mysli, Ze za to mizu ja. Protoze Danka by tam nedosahla a braska
taky ne. Takze ja vlastn€ mizu za vSechno, 1 kdyZ s tim nemam nic spole¢né¢ho, nebo

jsem tam nebyla. A tak.

Vyzkumnik: Stalo se ti tfeba nékdy, Ze by ti rodice fekli: Na tohle nemame ¢as, musime

se starat o Bétku.

Anna: Ne to se mi nikdy nestalo.

Vyzkumnik: TakZe cokoliv si feknes, tak se maximalné snaZi ti naplnit?
Anna: Urcité.

Vyzkumnik: To je hezké. Moje posledni otazka k tomuhle bude. Casto se stava, Ze tim,
ze jeden z rodi¢li nepracuje vlivem handicapu svého ditéte. Jsou tteba omezené finance,

té rodiny. Tohle pocit'ujes, nebo ne?
Anna: Ne. My mame penéz dost. Mame rodinny domek, a tatinek se o nas hezky stara.

Vyzkumnik: Mysli§, ze to, ze mas sestru s handicapem. N¢jak ovlivnilo tvoje

kamaradské vztahy? Mas s tim néjakou zkuSenost?

Anna: No jakoby, Danu znaji uplné vSechny na celé Skole. Takze vSichni si se mnou o
ni povidaji a pomahaji ji a tak. Tteba na horach jsem potkala dva starsi kluky. A jeden
mne pozdravil a ten druhy se poptal kdo to je. A on mu odpovédél, ze je to ta starsi
sestra Dany- Anna. A pak jsme se kamaradili. A ségfe vSichni pomahaji a tak. Ale jinak

Jj4 mam kamarady ze tfidy. A s t€émi se o tom moc nebavime, nebo tak. Je to v pohodé.



Vyzkumnik: A sestra je jedina integrovand u vas ve Skole?

Anna: No, neni. Ale ma asi nejtézsi handicap. Akorat j4 mam tieba ve tfidé kamaradku.

A ta ma néjaké zachvaty a bere na to léky. Ale ja sem to nikdy nevidéla.

Vyzkumnik: Mysli§, ze to, Ze mas sourozence s handicapem, ti dalo néjakou osobni

vlastnost, néco té to naucilo? Nebo nauci v budoucnosti?

Anna: To nevim. MoZna, Ze ji pomaham. A spousta lidi se t€m postizenym sméje a tak.
A snazim se Bétce pomdhat. Ale maminka mi nedovoli, abych ji nosila a tak. Ale

maminka mi fik4, Ze se na mne nemuze spolehnout ve skole.
Vyzkumnik: Dalo by se to popsat slovy tolerance a zodpovédnost?
Anna: Jo.

Vyzkumnik: A mysli§, Ze si tfeba méné stézujes? Rodice fikali, ze jsi moc hodna, a

skoro viibec si nestézujes?

Anna: No ja si myslim, ze Dana je moc statecnd, ze to tak p&kné zvlada, ja bych to

takhle nezvladala. Ale snazim se netesSit hlouposti.

Vyzkumnik: No a dalo by se to popsat, tak ze si uvédomujes, Ze na svété by se mohli

stat mnohem hors$i véci?

Anna: Urcité. Ja sem 1 hodné rada, ze se Dan€ nestalo nic hors§iho. Ze Danka tfeba muze

normalné myslet, Ze neni hloupa.

Vyzkumnik: A vnima$§ sama sebe spi§ jako tolerantni, normalné tolerantni, c¢i

netolerantni?
Anna: J4 myslim, Ze tak néjak normalné.
Vyzkumnik: A co by si tfeba dé¢lala, kdyby n€kdo pied tebou zacal Sikanovat?

Anna: No tak bych se to snazila fict pani ucitelce, nebo mamce. Jednou se stalo, ze

jeden kluk z nasi tfidy bouchal jednu spoluzacku, tak jsem to fekla mamce. Aby to hned



fekla pani ucitelce. Ale museli mi slibit, ze nikdy nikde nefeknou. Kdo to fekl, aby mne

ti kluci taky nezbili.

Vyzkumnik: To chépu. Je n¢jaka abnormalita, handicap, etnicka mensina nebo zajmova

skupina, ktera ti vadi?

Anna: Nevim

Vyzkumnik: Myslim, tfeba pankéce, nacisty, romska mensina, sluchové postizeni. Nebo

tak.

Anna: No vadi mi takovi ti pubertaci, co mluvi sprosté a chovaji se hrozn¢ v pohod¢ a

jsou takovi divni. A jsou na sebe zli.

Vyzkumnik: Ja ti ddm ted’ na vybér z dvou moznosti a ty si z nich vyberes, ktery ti je
bliz§i. A) Stat se ma vzdycky postarat a financné podpoftit své slabsi Clanky. B)

Nejdfive se stara rodina a nejblizsi okoli jedince a pak teprve stat.

Anna: Asi spiS to druhé.

Vyzkumnik: Pokud jde$ méstem a neni s tebou Dana, v§imas si bariér ve mésté?

Anna: Ani ne. Ale ja i nerada chodim sama. Ale kdyz sama jsem, tak si toho nev§imam.

Vyzkumnik: Mysli§, Ze se od tebe ocekava a mluvila si nékdy na tohle téma s mamkou s

tat’kou, nebo se ségrou na téma. Jak tuto situaci budete fesit, az rodice zestarnou?

Anna: No, vzdycky kdyz se se ségrou pohddame. Tak mama mi fikd, Ze aZ tady nebude,
tak ja budu jedind, kdo se bude muset o Danu postarat a pomahat ji. A abych si to

uveédomila.

Vyzkumnik: A ty s tim souhlasi§? A chces se o ni starat?

Anna: Ja to mam rada. JenZe ona se €asto brani, kdyz ji chci krmit, nebo ji nosit véci, ze
to zvladne sama. A je potom vztekla. Ona prosté nema rada, kdyz se o ni stardm jako o

malé mimino a ona mi vzdycky nadéava, 1 kdyz ji feknu, ze je roztomila, tak ji to vadi.



Vyzkumnik: A mysli§, Ze je, nebo bude pro tebe v budoucnosti dilezité bojovat za

prava postizenych? A chces pro to néco aktivné délat?

Anna: Ano. Tieba o tom natocCit film. Mn¢ se libi, jak n€kdo vynalezl to monoski. To

musi byt super vynalézt néco, co tém lidem zjednodusuje Zivot.

Vyzkumnik: Myslis, Ze kdyz pfemyslim o budoucnosti, ze to ovliviiuje to, ze sestra ma

handicap?

Anna: Vubec.

Vyzkumnik: A mysli§, Ze ¢asem to ovlivni vybér tvého partnera?

Anna: Nevim. Mozna.

Vyzkumnik: A co by si délala, kdyby ti partner fekl, Ze neméd handicapované rad a

nechce o n¢ pecovat?

Anna: Asi bych s nim nebyla. Nékoho takového bych nechtéla.

Vyzkumnik: Mysli§, Zze to co od tebe ocekavaji rodice, je odlisné od toho co ocekavaji

od tvé sestry?

Anna: Ségra je asi chytiej$i nez ja.

Vyzkumnik: A ve sportu?

Anna: No ja hraji golf a to ne moc Casto. Zatimco ségra plave a jezdi na t€ monoski. A

tak. J& myslim, Ze ona je na tom dokonce I€pe nez ja. Ji to vazné jde.

Vyzkumnik: MysliS, Ze je na tebe prevedena vétSi zodpovédnost? Tieba, aby si Danu

pohlidala, nebo tak?

Anna: Danku jsem uZ hlidala mnohokrat, a jednou mne mama nechala hlidat 1 malé¢ho
brachu, kdyZ si Danka roztizla pusu a oni s ni jeli do nemocnice. Tak jsem vecer hlidala

sama brachu. Ale bala jsem se, Ze se mu néco stane.

Vyzkumnik: Mysli§, Ze je na tebe tedy davana né¢kdy vétsi zodpoveédnost?



Anna: No tfeba ve Skole pomaham Dance s jidlem. Ale nékdy na to zapomenu. A to je
pak hloupé. A jsem troSku zodpovédnéjsi, ze Skoly se tfeba vracim sama, nebo tak.

Dana jezdi diiv, protoze nema ve Skole krouzek.

Vyzkumnik: A mysliS, ze na tebe jsou zvySené ndroky vtom, co tieba Dance tolik

nejde? (Té€lesna vychova, sport, malovani)

Anna: Urcité ne. Danka jezdi na stroji kazdy den 3 km.

Vyzkumnik: A u¢i se mamka s jednou z Vas vic nebo méné¢. Nebo s obéma stejné?
Anna: S obéma stejné.

Vyzkumnik: Napada t&€ n¢jaky bod ve vasem zivoté? Co jste spolu zazily a chtéla jsi tu

zminit.

Anna: Ja nevim. Mne nic nenapada.

Vyzkumnik: Poté byl respondentce ptedloZen jednoduchy papir s informacemi o typech
Virginie Satirové.

Anna: Tak ja jsem usmifovac a tatinek obviflovac.

Priloha ¢. 3 (Respondent bez handicapu ¢. 2)

Tento rozhovor probihal s bratrem a sestrou. Sestra je o dva roky star§i v tomto piepisu
ji budeme ftikat Eva. Bratr je jedinec se zdravotnim postizenim, ma osteopor6zu a v
tomto pfepisu jej budeme nazyvat pro zachovani soukromi Jifi. Nejdiive probihal
uvodni rozhovor s Jitim, protoze Eva pfisla o néco pozdéji. Oba dva ziji v Olomouci.
Jiti je zaméstnany teprve posledni dva roky, Eva dlouho pracovala v lécebné

dlouhodobé nemocnych a v soucasné dobé je nezaméstnana.

Vyzkumnik: Tak miZu se vas zeptat, co pfesn€ mate za handicap, kdy jste to zjistili a

jestli Vas sourozenec je mladsi, nebo starsi?

narozeni, tudiZ mi to zjistili hned par tydnli po narozeni. Protoze tyto déti Castéji placou,



nez jiné déti. A kdyZ zachézite s ditétem, nebo ho né¢kam pokladate, velmi rychle
zjistite, Ze jeho kosti jsou velmi kiehké. Ta osteoporoza je vlastné lamavost kosti. A co

se tyCe sourozencl, mam dva sourozence. A to star$i sestru a mladSiho bratra.
Vyzkumnik: A sestfe bylo kolik, kdyZ jste se narodil?
Jiti: 2 roky.

Vyzkumnik: A ¢im se zivite? A jestli jste se narodil v Olomouci, nebo v né¢jakém jiném

meésté a podobné?

Jiti: Ma pozice je zaloZena na zaklad€ smlouvy s ufadem prace o sociadlnim podnikéni a
pracuji v ramci socidlni firmy. A je to prace jako operator digitalni technologii a spravce
webu a vSechny technické véci okolo. A $éfredaktor Casopisu Trendu. A jesté si takhle

rizné privydélavam okolo. A samoziejmé invalidni diichod.
/Zvonek/

Jiti: Pardon to je moje sestra, ktera méla zpozdéni. Ja uz jsem necekal, Ze ptijde a jeste i
tim, Ze 1 vy jste pfiSla pozdé&ji, tak to bylo troSku zvlaStni. Aha to neni moje sestra to je

syn moji ptitelkyng. On si tady bude pracovat na pocitaci a nebude nas rusit.

Vyzkumnik: Tak ja se Vas zeptdm, co se tyCe VaSeho vztahu se sestrou? Jestli jej

vnimate jako hodné€ pevny, nebo spiSe slaby. A jestli si myslite, ze je né¢im specificky?

Jiti: Tak mi, jsme to nikdy nefeSili, z mého pohledu jsme vyrtstali jako v uplné
normalni rodin€ snad jen s rozdilem, ze oni chodili do §koly, kdyz to ja ne. Protoze nam
dali na vybér mezi statusem nevzdélavatelny a vzdélavanim doma a do Skoly dochazet
jen na prabézné hodnoceni. Nechodil jsem do Skoly. Co se ty¢e téch vztahtl, byl to
normalni sourozenecky vztah vcetné néjakého skadleni. Takze v tom, zadny rozdil neni.
Co se ty€e vnimani o¢ima mého bratra, nebo sestry toho handicapu. Myslim si, Ze ti to
vnimali uplné¢ normaln€. Néco Vam sestra tieba fekne jinak. Ja si myslim, ze to byl
normalni sourozenecky vztah. U nich mize byt tfeba. Nebo ja to, ale fikam skoro u
kazdého, kdo mél n&jakou takovou zkusenost. Ze vnimaji toho &lovéka na vozitku
uplné jinak. Pro né je to naprosto normalni, protoZe se mnou vyrUstali, takZe to

nevnimaji tolik jako zvlastni.



Vyzkumnik: A to, ze jste se ucil doma, si mam vykladat tak, Ze vaSe pecujici osoba

(ptedpokladam, Ze maminka) byla doma s Vami?

Jiti: Ne, ne, ne maminka se mnou byla do néjakych 5-6 let z divodu toho, Ze od dvou
do péti let jsem vé&ne pobyval v nemocnici se zlomeninami a podobnymi zranénimi. To
byl jeden diivod, druhy divod byl, Zze pozdéji, kdyZz uz jsem mél zacit chodit do skoly,
tak mé hlidala babicka. Maminka normalné chodila do prace. No a co se tyce té Skolni
dochazky, ze ke mné¢ dochdzela ucitelka s frekvenci cca 1x tydné. To znamend, ze jsem

m¢él takovou individualni vyuku.
Vyzkumnik: A to byla normalné t¥idni ucitelka s mistni ZS?

Jiri:Pt1 fakultni nemocnici tady v Olomouci fungovala devitileta zakladni skola. A byly
tam vycClenéné dvé ucitelky, které takhle objizdé€li handicapované zaky v okoli. ProtoZe

v té dob¢ déti na voziCku normalné do Skoly nechodili. Nebo chodit nemohli.

Vyzkumnik: A kdyz jste do téch vaSich péti let byl vétSinu ¢asu s Vasi maminkou v
nemocnici, tak kdo pecoval o Vase sourozence doma. Nebo naopak o Vias v té

nemocnici?

Jiti: No mama s tatou. Tehdy s détmi nemohli do nemocnice rodiCe. TakZe ja jsem tam
byl sam. Tehdy nic takového bohuzel nefungovalo, Ze by tam se mnou mohla mamka.

TakZe ona se tam stavila vZzdycky, kdyz byla tfeba ségra ve Skolce, nebo tak.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze Va§ vztah s vasi sestrou byl nécim specificky oproti
sourozeneckym vztahtim, kde nebyl handicap. Tieba 1 tim, Ze jste do 5 let nebyl pfili§
doma. Tak jestli jste nevnimal, Ze se Vam trochu vzdalili, nebo tak. Nebo naopak se ten

vztah povedlo navazat vztah pevnéjsi.

Jiti: No jediné co mne na tuto otazku napada je, Ze maji o mne oba dva obrovsky strach,
a neustale se boji, Ze se mi néco stane. Jinak mne asi nic napada. Ono s tim strachem ani
neni divu, protoze v détstvi se da spocitat na prstech doba, kdy jsem nemél néco v sadre,

nebo tak. No a co se tyce litosti, tak ta tam urcité nebyla.

Vyzkumnik: A myslite, Ze to pro vaSe sourozence mélo n¢jakou vyhodu?



Jiti: No tak to nevim. Takhle to tedy nefungovalo. My jsme méli Gplné normalni vztah
tak jako kazdy sourozenec. N&jaky vétsi rozdily v tom nebyl. No jako by néjaké vyhody
tam byli. Mohli jsme tfeba teoreticky jezdit s klubem na vylety zdarma. Tehdy na to
z4dné papiry moc neexistovali a my jsme krom¢ toho zadné vyhody neméli. Tohle je

Spatna otazka.

Vyzkumnik: A jit na druhou stranu. Napadaji Vas n¢jaké nevyhody? Pro Vés, nebo vase

sourozence?

Jiti: Nevyhody? Ja nejsem sebelitostivy ¢lovek to rozhodné ne, ale néjaké chvile tam
byli. Kdy jsem nemohl jit na diskotéku, na hfisté, na koupani, a dalsi véci. Tak to byli
chvile, kdy jsem to blbé nesl. Nejhorsi bylo obdobi asi ¢tvrt az pil roku, mozna 1 rok,
kdy jsem na tom byl psychicky velmi Spatné. Takze tohle byla naptiklad nevyhoda, ze
jsem nemohl s nimi délat vS§echno. Nemohl jsem jet na tabor, nebo pravé do bazénu a
tak. A rizné dalsi spolecné akce. Tak to je takova velkd nevyhoda. No uvidime. Ja vim,
7e sestra blbé nesla, Ze néco jin€ho je hrat si s n€kym u koho nehrozi, ze jakmile se jej
jen malickem dotknete, tak jemu to ubliZi. Ale to se troSku zlepSilo, kdyZ se narodil
mladsi bratr. Nebo tteba, ze pii manipulaci se mnou si museli davat velky bacha a

maminka, kdyz zjistila, Ze mne méli v ruce a ja si pti tom néjak ublizil, se hodn¢ zlobila.

Vyzkumnik: Brali Vés sourozenci ven, nebo jestli vas seznamovali se svymi kamarady

a podobn¢?

Jiti: No brali si mne tfeba na dovolené. Kdyz jsme jeli na dovolenou, tak mne mama
praskla na vozicek a dala mne jim a starejte se. Ale jinak si mne brali celkem malo.
Nebo spis v ramci moznosti. Kdyz §li délat néjaké vylomeniny s kamarady tak to si mne
asi nebrali, ze. Spi§ na téch dovolenych, nebo spole¢nych rodinnych akcich. Ale
rozhodné se mnou travili hodné ¢asu, kromé toho chozeni ven, no. My jsme bydleli v
détstvi na Novych Sadech. Kousek od Trendu praveé. A to neni dam pro vozickare. Tam
ani nebyl vytah. Takze jsem mohl ven jen, kdyz byl doma otec, ktery mne unesl. A to

nebylo moc ¢asto, protoze otec hodn¢ pracoval. A nedélal to rad.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.



Jiti: Tak ruSi¢ je v rodin€ bracha a n€kdy 1 tata. Usmifovac¢ v rodiné bude asi u nas v
rodin€ naSe mama a moznd trochu 1 sestra. No a obviilova¢ bych mohl byt ja. A co se

tyCe pocitace, tak to mne v rodiné nikdo nenapada.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze vasemu bratrovi, nebo sestfe dalo sourozenectvi s vami

néjakou vyraznou osobni vlastnost?

Jiti: Myslim si, ze ne. On muj bracha je cely tata a moje ségra je celd mama. Myslel
jsem si, Ze jim to dalo trpélivost, no tak to u brachy tteba urcité nehrozi. Mozna jim to

dalo tfeba n&jakou zocelenost. Strach a hodné tfeba ochranitelské pudy.

Vyzkumnik: Myslite si, ze V&S bratr, sestra jsou spiSe hodné tolerantni, normalné

tolerantni, netolerantni vi¢i riznym abnormalitam ve spolecnosti?

Jifi: No ségra je jednozna¢né tolerantni, protoZe jeden &as, kdyz bydlela ve Sternberku,
tak délala oSetfovatelku na LDN. Pomahala jim pfi myti, vafeni, pfendsSeni, vaZeni,
kondni potieb a tak dale. Takze ji povazuji za velmi tolerantni. Jinak si myslim, Ze ani
jeden s tim nema problém, na druhé strané ja sem tieba nabizel brachovi, at’ déla jako
brigadu pfi studiich osobni asistenci, kdyz nemél praci a to odmitl. On mi fekl, Ze by to
nedal, ze by s nimi nemél tu svatou trpélivost. On je troSku vybusnéjsi. Takze si
myslim, ze ségra je o trochu vic tolerantni, nez bracha. No a je$té oba maji problémy s
¢ernou mensinou. Ale to vam pak povi tieba 1 ségra. To by mohla byt 1 ta vlastnost,
kterou jim to dalo. Ale rozhodné jim nevadi ptitomnost télesn€, nebo jinak zdravotné

postizenych.

Vyzkumnik: Pokud prochdzi vaSe sestra méstem ma dodnes naucenou zvySenou
pozornost k vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu,
nekteré druhy sportl, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné dob¢ uz na to Vase pozornost

neni zaméfena?

Jiti: Ne neni. Ale to ani sebelepSimu asistentovi nedochazi, kdyz zrovna neni s tim
Clovékem. Ja jsem tteba mél asistenta, ktery byl z Prahy a asistoval mi 3 roky. A pak se
vratil zpatky domi. A kdyZz jsem jel za nim a s nim na koncert do O2 arény. Tak on si
na to vycClenil 20 minut, Ze ta cesta je bezbariérova a nakonec jsme jeli hodinu a Ctyficet

pe€t minut. Nema to 90% populace, dokud si nesedne ¢loveék na vozik, tak si tyto véci



neuvédomuje a nepamatuje. Dokonce ani moje maminka to nema. A to o mne dodnes

pecuje. Podle mne dokud nesednete na vozik, tak si tyhle véci neuvédomujete.

/Zvonek ptichazi sestra/

Dobry den, Machackova.

Eva: Dobry den, ja jsem na to upln¢ zapomnéla, kdyby mi nezavolal, tak nevim.

Vyzkumnik: Tak vzhledem k tomu, Ze pro mne jsou prioritni vase odpovédi na mé
otazky, tak j& znovu za¢nu od zacatku a budu se Vas postupné ptat na otazky. A vas
bratr bude, kdyz tak dopliiovat své odpovédi. Kdyby Vam néjakd otazka byla
nepiijemnd, urCité nemusite odpovidat, popiipad¢, kdybyste nechtéla, aby u nckteré
otazky ¢i odpovédi byl Vas bratr, tak staci fict a vSe lze vytesit ke spokojenosti vSech.
Bohuzel musim jesté upozornit, Ze tento hovor je nahrdvany pro potieby mé prace. A
¢asti z nich se v ném mohou objevit. Rada bych se vas timto zeptala obou, jestli s tim

souhlasite.

Eva, Jifi: Ano, Ano.

Vyzkumnik: Nejdiive se Vas zeptam, jak vnimate vas vztah?

Eva: No ja nevim urcité je vyhoda, ze jsem se v détstvi setkala s handicapem a mam s
tim zkuSenost a viibec mi to nepfipada ni¢im divné. I kdyz se mne tfeba n¢kdo zepta,
jestli mam sourozence, tak fikdm, ze mam dva bratry a nepotiebuji za dilezité
upozoriiovat na to, ze jeden z nich ma handicap. I maj partner to zjistil az po piil roce,
kdyz se s brachou seznamil. No a, kdyZz se pak, né¢kdo s brachou seznami, a tfeba se
nikdy s nikym s takovym postiZzenim nesetkal, tak prosté viibec nevi, jak se k nému ma
chovat. Ptijde mu to takové nenormalni az divné. A ja tim, Ze jsem nejstar$i sourozenec

a od malicka s nim vyristam, tak mné to pfijde Gplné normalni.

Vyzkumnik: A vnimate jej jako v né€em odlisny?

Eva: Ne odmitam délat rozdily. Ne.

Vyzkumnik: A napadaji vas n€jaké vyhody, nebo klady, které méla vase vychova,

vzhledem k handicapu vaseho bratra, mize jit o vice volného Casu, protoze péce byla



soustfedénd na vasSeho bratra, lepsi finan¢ni situace v rodin€é vzhledem k ptispévkim,
jezdéni na volnoCasové aktivity, nebylo upirdno tolik pozornosti na vase Skolni

vysledky. Cokoliv.

Eva: Ne mezi ndmi nebyli Zadné rozdily.

Vyzkumnik: A napadaji vas néjaké omezeni?

Eva: Ne mezi nami nebyli Zadné rozdily.

Vyzkumnik: A brala jste svého bratra sebou na volnocasové aktivity?

Eva: moc ne. Vibec. Jenom kdyz §la cel4 rodina.

Vyzkumnik: Nebo jestli jste spolu travili néjaky volny ¢as i1 venku, nebo jen v byt&?

Eva: No jen v byté oni tehdy byli trochu jiné podminky nez dnes. Bracha mél az v

deseti letech potadny vozik a my jsme tehdy bydleli v blbé dostupném byté.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaSeho sourozence n¢jak ovlivnil zafazeni do

vaSeho tfidniho, ¢i volnoc¢asového kolektivu?

Eva: Ne

Vyzkumnik: Ani se vas na to spoluzéci neptali? Bavila jste se s nimi o tomto tématu?

Eva: Tak ptali jako décka, jak se tfeba ma, nebo tak. A proc€ je bracha na kocarku, a pro¢

nemuze chodit a tak. Prosté takové détské otdzky k tomuto tématu.

Vyzkumnik: A zvala jste naptiklad své spoluzaky domti?

Eva: Ne. My jsme méli maly byt, a nemohli jsme tam b&hat 1 kviili brachovi, aby se mu

nic nestalo a tak.

Vyzkumnik: Poté byl respondentce ptedloZen jednoduchy papir s informacemi o typech

Virginie Satirové.

Eva 1 Jifi: Do této debaty se zapojil 1 bratr a spole¢n¢ dali dohromady stejny seznam

jako bratr. Tak ruSi¢ je v rodin€ bracha a n¢kdy i tadta. Usmifova¢ v rodin¢ bude asi u



nas v rodin¢ nase mama a mozna trochu i1 Eva. No a obviilova¢ by mohl byt Jifi. A co se

tyCe pocitace, tak to mne v rodiné nikdo nenapada.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze vam toto sourozenectvi dalo né¢jakou vyraznou osobni

vlastnost? Jakoukoliv?

Eva: Mozna to, Ze mi nevadi a rada se stardm o postizeny a pomaham a podporuji je.

Vyzkumnik: Vnimate sebe sama spis jako tolerantni, stfedné tolerantni, ¢i netolerantni?

Eva: j4 osobné se vnimam jako tolerantni

Vyzkumnik: A je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, kterd vam vadi?

Eva: No ja osobn¢ sebe sama vnimam jako tolerantni. Ale co je moc to je pfilis.
Vylozené¢ mi vadi "cikani". Prosté to co délaji, tak prestupuje néjakou mez. Tohle mi
vadi v urcitych vécech. Prosté podle mne zneuZivaji socidlni davky a dalsi véci. Prosté
kdyz n€kde ziji tak bych mél uznavat zékony té zemé. A oni je neuznavaji podle mne.
Asi jsou mezi nimi slu$ni, pracoviti, nevycirani, ale ja tedy jich zatim moc nepotkala. A
kdyZ ja si zajdu pro né&jakou davku, nebo tak, i kdyz jsem cely Zivot pracovala a
nezaméstnana jsem az poslednich par let, tak i1 kdyz jsem si zazédala tfeba jen o deset
korun, tak vSechno mi zamitli. A kdybych nahodou byla cerné pleti, tak mi daji
vSechno, co si jen miizu ptat. A to viibec nemluvim o srovnani situace mého bratra a

jich. Ale jinak ja rasistka nejsem.

Vyzkumnik: Ja vam dam ted’ na vyber z dvou moznosti a ty si z nich vyberes, ktery ti je
bliz§i. A) Stat se ma vzdycky postarat a financné podpoftit své slabsi Clanky. B)
Nejdiive se stard rodina a nejblizsi okoli jedince a pak teprve kdyz tito selZzou je na fadé

stat.

Eva: No ja myslim, Ze ten prvni ¢lanek. Ale zase stat by se mél postarat o postizené.
Stat by mél pomahat najit praci. A podobné. A urCité by mél poskytnout finan¢ni
podporu naptiklad na pomiicky, auto, zatfizeni a uzptsobeni bytu potfebam jedince. A
ne jako bratr, Ze nechodil do Skoly a vlastné moc ani do prace. Stat jim ma pomahat v

téchto vécech



Vyzkumnik: Pokud prochdzite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zaméfena?

Eva: To asi ne. N¢kdy vyloZzené mélokdy. Ale nékdy mi to prasti do o¢i. Tieba na Gfadé
prace jsem si toho tuhle vSimla. Ale spi$ tfeba pro jeho zdbavu, kdyby si fekl. Tak proc¢

ne.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i oekavalo se od vas, ze po zestarnuti vasich rodicli, budete

vice podporovat vaseho sourozence?

Eva: No tak asi jo. UrCité mu rada pomiizu, a maminka to urcité¢ ocekava. Ale nikdy mi

to nefekla. A hlavné to je snad samoziejmost. O tom nesmime pochybovat.

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil v integraci vaSeho bratra, poptipadé vSech

handicapovanych do spole¢nosti?

Eva: Urcité. My jsme takika potad spolu v kontaktu. A 1 kdyz tfeba bracha néco
potiebuje. Vzdycky jsem tady.

Vyzkumnik: A to znamena, ze kdyz vas bratr néco potiebuje, vy si vezmete volno v

zaméstnani a jdete mu pomoct? Nebo to fesite spiSe pres osobni asistenci?

Jiti: Ted uz asi pfes osobni asistenci. A hlavné bracha Zije s mamkou, takze primarné o
n¢ho pecuje mamka. Ale kdyZ selze mamka 1 osobni asistence, tak asi ja, nebo bracha

piijedu.

Vyzkumnik: Ovlivnil vasi profesni orientaci handicap vaseho bratra?

Eva: No tak mélo, urcité. Ja sem dlouho dé¢lala pecovatelku a urcité to ovlivnilo, Ze jsem

s tim méla zkuSenost z domova.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil néjakym zpisobem vybér vaseho partnera/

partnerky?

Eva: No tak to vibec.



Vyzkumnik: A jak byste tfeba reagovala, kdyby vas partner vaseho sourozence nepiijal

takovy jaky je?

Eva: Mn¢ se to nikdy nestalo. Mn¢ bratra vSechny ptijali. No a, kdyby ne, kdyby ne.

Tak nevim co bych d¢lala

Vyzkumnik: Kdyby Vam tteba do o¢i fekl, ze prosté nechce vaseho sourozence vidat. A

nechce, abyste vénovala vasi energii péci o ného.

Eva: No tak to by m¢l asi blby. Jestli ho nechces vidét, tak béz pry¢. Nevim, jestli by to
Slo fesit, ze by se nevidali, nebo tak. Nevim. Ne nezahodim brachu. Jestli on ho nechce

vidat, at’ ho nevida. Ale tohle prosté ne.

Vyzkumnik: A domnivate se, ze oCekavani od Vas byli jiné o¢ekdvani nez od vaseho

bratra? (profese, volny ¢as, Skola, fyzicka, zodpovédnost)

Eva: Tak samoziejme jiné. On to mél mnohem t&zsi.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze na vas byla kladena mensi, nebo vétsi zodpoveédnost nez

na vase spoluzaky?

Eva: Ne.

Vyzkumnik: Tak jinak co tteba uklidy, vafeni, hlidani bratra a brani si jej ven a

podobng?

Eva: No tak to je pravda, Ze jsme méli vSechno rozdélené¢ s mladSim brachou. Jifi nic

délat nemusel.

Jiti: (Jifi se ohradil. Nemusel, snad nemohl ne?)

Eva: Promiil bracha. Kdybys mohl, tak je asi délam. A nikdy jsem nehlidala ani si bratra

ven nebrala.

Tazatel: Ja totiz pfemysSlim, ze vas bratr byl docela osamocen, ze nemél spoluzéky ze

Skoly. S vami ven nechodil. A tak

Jiri: J& jsem to zvladl.



Vyzkumnik: Byly na Vas kladeny zvySené naroky vtom, co nemohl délat vas

sourozenec? (sport, TV)

Eva: Ne to urcité ne. Jen, ze kdyZ jsme néco zacali, tak to musime dodélat. A to tieba

bracha tolik nemél.

Vyzkumnik: Probihala vaSe ptiprava na skolni vyuc€ovani ve stejné miie a stejné Casto,

nebo ne?

Eva: Tak s brachou se vic ucila babicka dopoledne. Ale jinak tohle byla tatova oblibend

disciplina, Ze nam daval diktaty z CJ, a pisemky. V tom to bylo tplné stejné
Vyzkumnik: A méli jste podobné Skolni vysledky?

Jiti: Ne neméli.

Vyzkumnik: A vy jste Jifi studoval SS?

Jiti: Ne. Ja bych musel jezdit az do Brna, nebo do Pterova. A zvitézila lenost.
Vyzkumnik: A vy Evo?

Eva: Ano.

Vyzkumnik: Napadaji vas n¢jaké body ve vaSem Zzivoté? Co jste spolu zazily a chtély

byste tu zminit.
Eva: Ja nevim. Mne nic nenapada.
Jiti: mne také ne.

Eva: Tak Skola, vanoce, narozeni mladsiho sourozence. To, ale spi§ odhaduji, nic mi

tam velkého nevyc¢niva.
Vyzkumnik: Chcete jeSté dodat néco k tématu?

Eva: Ja chci dodat jenom to, Ze jsem rada, ze ho mam.



Vyzkumnik: Takze jste nikdy nezaZila sebemensi zakolisani? A vzdy jste byla takhle

rada, Ze jej mate?

Ano. Nikdy.

Jiti: Méla minimaln¢ jednou
Eva: A co myslis?

Jiti: KdyzZ si uslySela u doktort, Ze vék doZiti s mou diagndzou je cca 16 let. Tenkrat se

doktofi s tim moc nemazlili. To mi bylo tak 5 az 6 let.

Eva: To uz si nepamatuji.

Priloha ¢. 4 (Respondenti bez handicapu ¢. 3 a 4)

Trojice sourozencti = Iva 18, Daniel 18, Karin 26, Karin md& DMO od narozeni. Do
rozhovoru se prabézné zapojovala i maminka Agéta + pomahala reprodukovat odpovédi

Karin, kterd ma naruSenou komunika¢ni schopnost.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé préace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat pro
potieby této prace. A jestli souhlasite s tim, ze nckteré ¢asti tohoto rozhovoru, mohou
byt v praci pfimo pouzity se zménénymi jmény a dal$imi indiciemi, které by mohli vést
k ur€eni, kdo rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste

souhlasili.
Iva, Karin, Daniel, Agata: Ano, Ano, Ano, Ano

Vyzkumnik: Zkuste mi popsat, jak vnimate vztah s Karin? Je nécim odliSny vici

vasemu vztahu Danieli a Ivo, Karin?



Iva: M¢ to pfijde Upln€ normalni, protoze to tak je od mali¢ka a nedokézi si to ani
predstavit jinak. Jako, Ze se ségrou mam trosku jiny vztah 1 skrz ten vék. I skrz to, ze
ségra se nemize moct hybat. A tfeba spolu nemizeme moc chodit ven, nebo tak. Ale

n¢jak zvlastni, nebo jiny mi nepiijde.

Daniel: No ja to citim podobn¢ jako Iva. Tim, Ze je to od mého mala, tak nevnimam, ze
by to, mohlo byt jiny. Tak urcit¢ je to v né€em odlisSné. Ségra pieci jen je trochu
omezena v pohybu a 1 v jemné motorice, je tfeba ji pomahat s jidlem, 1 s u€enim a se

vSim. Ale nevim no.

Vyzkumnik: Tak a zkuste mi popsat co pfesné ma vase sestra za handicap? Rekne§ mi

to Karin?
Karin: Mam détskou mozkovou obrnu.
A jak jste reagovali, kdyz jste se to dozveédéli?

Agata: No ze zacatku jsme to viibec nevédéli, kdyz byla malinka. A ze zacatku si Clovek
myslel, Ze déla néco Spatn¢ho. VSichni neustale fikali, Ze hezky pase koniCky a pfitom
to byl znak tézké spastické obrny. No bylo to hodné tézké. Hlavné ty zacatky. Nejdiive
jsme jako vétSina lidi fekli, Ze to neni pravda a Ze to tak hrozny nebude. No a pak jsme
se s tim pomalu srovnavali. A cvicili. No a v porodnici mi ji davali s tim, Ze je vSechno

v poradku.

Daniel: No ja jsem se narodil pozdéji, tak tohle Slo mimo mne. Kdyz jsme se narodili,
tak vedle nés byla ségra, ktera ze zacatku to stihala a pak, kdyz jsme si stoupli na dvé,
tak to prost¢ stihat prestala, asi. Ja nevim hrala s nami, ¢lovéce, nezlob se, a n¢kdy tieba

kvarteto a tak.
Iva: Podobn€.

Vyzkumnik: Tak jesté jednou rozebereme tu prvni otdzku a zkuste odpovédét oba dva 1
vy Danieli 1 Iva. Zatim jsme dosli k tomu, Ze ten vztah je specificky, ale nedokazeme
fict ¢im. Zkuste se jesté jednou zamyslet a fict cokoliv by to mohlo byt. Jen jedna jedina

veée, ktera je odlisna. Otazky jsou 1 na tebe Karin samoziejmeé.

Karin: no pomahaji mi hodné



Agata: Urcité musi byt mnohem samostatnéjs$i nez tieba jiné déti. Naptiklad, kdyz jedu
s Karin do 14zni (coZ jezdime tak jednou ro¢né na mésic) tak to tu musi, ten mésic
zvladnout sami. A brzo si museli spousta véci délat sami. Tteba jako maly se museli
hrozné brzy naucit sami chodit do schodu a spoustu véci délat sami, protoze mit jedno

dit¢ s DMO a mala dvojc¢ata k tomu je naro¢né.

Daniel: No pomahame to urcité. Nic vic mne moc nenapada. Asi to je hlavni

Iva: Tak sestticka je star$i tak kdyby to bylo naopak, asi bych ofekavala, Ze mi bude

radit s kluky a Skolou a podobné.

Vyzkumnik: Ja jenom chci se zeptat. Citim od Vas jisty odstup, tak se chci jen zeptat,
vyhovuje vam, ze jsme tu takhle vSichni. Nebo by Vam pomohlo, kdyby se rozhovory

rozd¢lili na mensi soukromé rozhovory?

Agata: Ja klidn€ odejdu, jestli chcete

Iva: Ne mami, neodchazej, ja se takhle citim dobte.

Daniel: Mami, urcité tu zistan, tohle je uplné v pohodé.

Iva: To neni nic osobniho, mne jen moc nic nenapada co fikat.

Vyzkumnik: OK. Tak ja jen kdyby néco. Popiipadé, kdybyste potiebovali v pribéhu

rozhovoru, aby nékdo odesel. Tak je to uplné v potadku a staci fict.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody, které pro Vas pochazeli z

toho, ze vaSe sestra ma handicap?

Iva: Nic mne nenapada

Daniel: Stejné

Vyzkumnik: Maze byt mySleno cokoliv karta ZTP v roding, to Ze jste mohli jezdit na
akce organizaci, které pro jedince se zdravotnim postizenim (dale ZP), jeden z rodic¢u v

domacnosti, vice volného Casu, ptispévky v rodiné a podobng.



Iva: Tak mame tu kartu ZTP, madma je doma a déld nam potad jesté svainy. Takika
nikdy jsme nebyli doma sami. Piispévky jsme dostavali. No a zprostfedkovani s

Karininou $kolou to mi pfislo fakt dobry a bavilo mne to.

Daniel: I jsme v détstvi, a pak az do puberty parkrat jeli nékam s riiznymi organizacemi.
A to bylo super. Lepsi 1 neZ normalni tabor kde jsem byl. Tam nebyli pfitom jenom déti
s télesnym postizenim, ale s riznymi dal§imi smyslovymi vadami. Vice volné¢ho Casu
ani ne. Tim, Ze je mama doma tak ma ptehled kam chodime. O ptispévcich maji ptehled

rodice, ne my.

Iva: Nahodou to bylo 1 dobré, Ze kdyz jsme se jako mali vraceli brzo domt, tak mamka

byla vZzdycky doma. To ostatni déti neméli. To bylo milé.

Vyzkumnik: Tak kdyz ted’ jsme mluvili o téch kladech, jdéme na druhou stranu této

mince a mluvte 1 o zaporech toho co se stalo

Iva: Tak tteba, Ze nemizeme jet na hory a ani moc k mofti, nebo na vandr s batohem,

nebo tak.

Daniel: Ze musime byt nékdy doma, kdy je tieba ségru pohlidat, nebo tak. Ze neméame

moc penéz tim, Ze mama nepracuje.
Iva: A Ze jsme si se ségrou nemohli moc hrat jako na babu, nebo takovéto sporty.

Vyzkumnik: Dalo by se to tak jednoduSe shrnout pod to, Ze je to néjaky omezeny

zpusob traveni volného Casu. A mohlo by to tedy byt 1 tfeba méné pozornosti od rodict?
Daniel, Iva: Ne
Vyzkumnik: Napada vas jesté néco?

Agata: Mné napada, e by byly vic doma sami, nebyli by tak monitorovani a tak. Ze ted’

jsou mozna vic hlidadny. Ale ani nevim, jestli jim to néjak vic vadi?
Iva: No my jsme si na to né¢jak zvykli.

Agata: Tak ja kdybych méla pocit, Ze je to moc tak povolim. Nebo oni si sami feknou.



Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap v rodiné néjak ovlivnil vase kamaradské

vztahy? Napada vas néjaky vztah, pro ktery byl dtlezity ten handicap?

Iva: Tak tteba ve Skole, kdyz na to pfijde fe¢, zminim se, ale Ze bych to n¢jak tesila to

rozhodné ne. Nenavazali jste n¢jaké kamaradské vztahy s tim, Ze toto by bylo pojitko.
Iva: Ne
Daniel: No Vingalovi.

Iva: No to jo, ale to uz je spi$ rodina. To jsou nasSi kamarady. Které jsme potkali v
nemocnici, kde leZela Karin 1 jejich dcera se ZP, a jeji bracha je o rok star$i nez ja s

brachou. Tak se hodn¢ kamaradime. A jezdime spolu na dovolené a tak.

Agata: No je pravda, ze kdyz se nad tim zamyslime tak asi dva az tfi jejich spoluzaci ze

zakladni $koly méli také sourozence se ZP. CimZ ta atmosféra t¥idy byla uplné jina.

Iva: To je pravda. Dokonce v rodinné vychové jsme kazdy z nds 4 méli referat na téma

ZP mého sourozence.

Vyzkumnik: A myslite, Ze to, Ze mate sestru s handicapem, vam dalo néjakou vyraznou

osobni vlastnost?

Daniel: No urcité

Iva: No ja si to taky myslim.
Karin: pecuji 0 mne a pomahaji mi

Iva: no tak urcité je to o tom, ze jsme se naucili hodn¢ pomahat a podavat vSe ségie a

podobné.

Agata: MozZzné sem jim tikala, kdyZz jsem jezdila do Prahy do Skoly. Aby tfeba s Karin
cvi€ili a pomahali ji. Ale je pravda, ze vétSinou, kdyZ ja odjizdim, tak se snazim, aby

tady byl dédecek, ktery se o Karin vétSinou stara a tak podobné.

Vyzkumnik: A vnimate sami sebe jako hodné tolerantni, sttedné tolerantni, netolerantni

vic¢i abnormalitam ve spolecnosti?



Iva: ja si myslim, Ze jsem tolerantni a to hodné a ty bracho?

Daniel: Taky. Bez problémti :-)

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina nebo zajmovéa skupina,

ktera ti vadi?

Daniel: No tak cikani.

Iva: Jojo

Karin: ale mné nevadi. J& jsem chodila na zvlastni a tam jich byla spousta.

Agata: Je pravda, Ze na Karin byly ve Skole hodni. A vZdycky ji pry pomahali. A nikdy

nam tam nic neukradli, 1 kdyZz Karin se vlastn€ nemohla branit. A tak.

Vyzkumnik: ja vam dam ted’ na vybér z dvou moznosti a vy si z nich vyberete, ktera
vam je bliz8i. A) Stat se ma vzdycky postarat a financné€ podpoftit své slabsi ¢lanky. B)
Nejdiive se stard rodina a nejblizsi okoli jedince a pak teprve kdyz tito selzou je na fad¢

stat.

Iva: SpiS ta prvni moZnost

Daniel: Spis ta prvni moZnost

Karin: Nejdfiv rodina.

Vyzkumnik: Pokud prochazite méstem, mate dodnes naucenou zvysenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré¢ druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to vase pozornost neni

zamérena?

Iva: ne vubec

Daniel: To bohuzel ne.

Agata: To ja mam troSku, ale to je asi tim, Ze se o ni stardm ja.

Vyzkumnik: A berete si nékdy ségru ven bez rodici?



Iva, Daniel: Ne ne.

Karin: To bych chtéla.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i o¢ekavalo se od vas, ze po zestarnuti vasich rodicli, budete

vice podporovat vaseho sourozence?

Iva: No jako, ze tieba za ségrou nékdy piijdu, nebo s ni budu v kontaktu a budu ji

pomahat. Ale asi bude muset jit nékam do chranéného bydleni. To by nebylo mozné

Daniel: Taky tak. Budeme se ji ozyvat a starat se a tak, ale zase tpIné to nejde.

Karin: To bych po nich nemohla chtit. Maminka mi to vysvétlila. Ale mam z toho strach

velky. A bude mi smutno.

Vyzkumnik: A vnimate pro sebe jako dulezity cil integraci jedinci se ZP?

Iva: Jako, Ze kdyZ mama, nebo ségra ptinese néjakou petici, tak ji podepiSu, ale

nedokazu si pfedstavit, ze bych néjak aktivné o néco bojovala.

Daniel: No mam to podobné. Neni to moc dilezity cil.

Karin: j& bych chtéla byt vic integrovana

Vyzkumnik: Ovlivnil néjakym zpisobem Vasi profesni orientaci handicap Vaseho

sourozence? Pokud ano, jak?

Iva: Urcit€ ne. Ja délam hotelovou skolu.

Daniel: Taky ne. Délam design a grafiku.

Vyzkumnik: A mate partnera/partnerku

Daniel, Iva: Ne

Vyzkumnik: A myslite, ze by mohl ovlivnit né¢jakym zplisobem vybér vaSeho partnera/

partnerky handicap Vaseho sourozence?



Iva: To si nedokazu ptedstavit. Tak asi kdyby na ségru byl néjaky hnusny. Tak asi bude
konlit. To by uplné nesSlo. Ale zase bych chdpala, kdyby ségru nechtél moc casto
navStévovat. A nechal tam chodit jen mne, nebo tak. Ale kdyby byl zly tak bych to
rychle ptehodnotila.

Daniel: No taky moc ne. Urcité je pro mne dulezité, aby byl hodny na mou rodinu. A

kdyby to tak nebylo, tak uZ ji asi nechci.

Vyzkumnik: Myslite, Ze o¢ekdvani viici vasi sestie jsou v néem jiné, nez ocekavani od

Vas?

Iva: Tak to je jasny. Tak od nas se o€ekavalo, Ze udélame maturitu a budeme vydélavat

penize. A tak

Daniel: Tak 1 ve sportu. Nebo v tklidu domacnosti. V tom, ze nebudeme moc zlobit

Vyzkumnik: A myslite, Ze na Vas byla kladena mensi, nebo vétsi zodpovédnost, nez na

vaSe spoluzaky? A zkuste si vzpomenout na néjaky ptiklad

Daniel: Vétsi. Karin dat najist, napit, pomoct na zachod. Donést vozik.

Iva: Tak urcité vétsi. Uklizeli jsme a starali jsme se o ségru a hlidali ji a starali se o psa

a chodili na nakup a tak.

Vyzkumnik: A myslite, ze v né¢em na Vs byla kladena mensi zodpovédnost?

Daniel, Iva: To asi ne. Nic moc nas nenapada.

Vyzkumnik: Myslite, ze na vas byly kladeny zvySené naroky vtom, co sourozenec

nemohl rozvijet?

Daniel, Iva: Ur¢ité ne. To asi ne.

Iva: Urcité to nebylo tak, ze by mama fekla. Tak ségra nemtize chodit, tak ty budes

zavodn€ béhat. Ne to urcité ne.

Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mife a stejné Casto?



Karin: s nimi mohla vic nez se mnou. Se mnou se u¢ila moc.
Daniel: Jak jsme potiebovali.

Vyzkumnik: Takze se vam nikdy nestalo, ze kdybyste néco potiebovali, tak by vam

mama fekla, ne to nech byt, vénuji se ségie. Nebo tak.
Iva: Maximalné jsme museli chvili pockat, nebo tak.

Vyzkumnik: Zkuste zakreslit Caru vaseho dospivani od narozeni do 18 let, a urcit 10

v v s

vasi sestry?
Iva: nic mne nenapada

Daniel: Taky moc ne. Snad jen nastup denniho stacionare. To vSechno $lo tak postupné

a tak.

Vyzkumnik: Poté byl respondentim ptedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové, spolecné zkusili urcit.

Karin, Daniel, Iva: Obviniova¢ — je asi Agata a Iva, ruSi¢ bude trosku bracha, Tata —

bude asi pocitac a jinak nikdo.
Vyzkumnik: A napada vas jesté néco k tématu, co byste tady chtéli uvést?

Iva: Tak asi m¢ tieba jen napada, ze kdyz tfeba kamaradim feknu, Ze nemizu ven,

protoze musim hlidat ségru, tak se viibec nezlobi. A tak.

Priloha ¢. 5(Respondent bez handicapu ¢. 5)

cey

Dva bratti oba zijici v Ostrave. Starsi je o 5 let starS$i a mé spastickou diparetickou
formu DMO. Star§imu je 40 v soucasné dobé Zije v manzelstvi se zdravou Zenou a
cekaji dité. Stavi dim v okrajové €asti Ostravy a v soucasné dobé¢ tam jiz 1 zije, zivi se

jako zaméstnanec magistratu meésta, také vede neziskovou organizaci vénujici se



jedincim s handicapem. Mladsi bratr pracuje jako hasi¢. V soucasné dobé¢ je pul roku
Zenaty, a jiz brzy se jim rozroste rodina o tfetiho &lena. Zije v centru Ostravy v byt& po
rodi¢ich se svou manzelkou. Star§iho bratra pro potteby tohoto rozhovoru nazveme

Stépan, mladsiho pak Voijta.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé préace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor déle zpracovat pro
potieby této prace. Také jestli souhlasite s tim, Ze nckteré Casti tohoto rozhovoru,
mohou byt v praci pfimo pouZity se zménénymi jmény a dalS§imi indiciemi, které by
mohli vést k ur€eni, kdo rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam,

abyste toto potvrdil svym podpisem. Dékuji
Vojta: Ano

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze va$ vztah s vasim sourozencem byl néfim jiny, nez

béZné sourozenecké vztahy, nebo ne?

Vojta: No ja si osobné myslim, Ze ur¢ité. No nechci, aby to znélo jako pomluva, ale
domnivam se, Ze mij bratr, pozd¢ji v pribéhu svého détstvi, kdyz jsem byl 1 starsi tak

jsem si to uvédomoval. Své situace trosku zneuZzival vii€i mnég, nebo mym rodicim.
Vyzkumnik: Nemusite se bat tu cokoliv fict.

Vojta: No ja prosté musim fict, ze kdyz sem byl pak starS$i a uvédomoval jsem si, jak
moc toho zneuZzival, tak mi to ublizovala. I tieba kdykoliv jsme se poprali, nebo néco
provedli 1 se pohéadali, tak jsem za to tfeba mohl ja. Malokdy, nebo skoro nikdy za to
nemohl on. A jesté to vypadalo, ze biji ,,mrzaka®. Ja si myslim, Ze jeho postizeni, neni
zase tak téZzké, protoZe on miZze normalné chodit 1 vSechno jen je trosku pomalej$i. Ale
spi$ tim jak na n¢ho nahlizeli rodi¢e a jak se k té situaci stavéli oni. On byl takovy
opecovavany. A 1 kvili tomu jsem ho moc nemél v détstvi rad. Tim ten na$ vztah byl

hodné¢ ovlivnény a ja to dodneska mam trochu v sobé&, ze v détstvi byl ,,parchant*.
Vyzkumnik: To jsou silna slova, a ja jsem moc vdécna, Ze je tady tikate.

Vojta: No blby na tom bylo, ze to, Ze je to trochu parchant jsem si myslel jenom ja.

Jakoze mné to tieba i hodn& ovlivnilo pohled na zdravotné postizeny. Ze nékdy to



nejsou zase takovy chudacci, jaké ze sebe délaji. Ale zase nekteti, které jsem potkal, v
téch organizacich na tom byli opravdu Spatné, ale nestézovali si. Spousta téch
postizenych z toho je schopné dé€lat srandu. Jestli toho nékde ve svém osobnim zivoté
zneuzivaji, tak to samoziejmé nevim. Tak ve vztahu k bratrovi uz jsem to néjak kousl.
A kdyzZ chce pomoct, tak mu prosté pomuizu, ale nékdy mu také prosté feknu, Ze nema
ze sebe délat chromého a pouzije mozek. Tieba v situaci, kdy ma manzelku a rodinu
doma a zavold mi, at jedu pfes celou Ostravu mu do zdi pfibit hiebik, kdyz chci
odpocivat po noc¢ni, nebo tak. Prosté na druhou stranu vim, ze né€kdy z toho vznikaji
situace, kdy oc¢ekdvam od téch handicapovanych, Ze ptehani. Tieba tuhle jsem potkal
ne¢koho o berlich a on mne pozadal, at’ mu to podam a ja mu fekl. Hele nejsi na tom tak

zle, tak se nelituj. A on to fakt udélat nemohl a mé to bylo lito.

Vyzkumnik: Dalo by se tedy fict, ze zalezi, kromé na handicapu, také na jeho povaze a

nahledu na svou situaci?
Vojta: Jo, urcite.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké specifické vyhody, ¢i klady méla vase vychova v

souvislosti s handicapem sourozence?

Vojta: no mél jsem asi vic volna. Vim, Ze naSi se s bratrem vice ucili a ja jsem musel v
té dobé chodit ven. A nemél jsem v byté rusit. Tak jsem si lital a hral tfeba fotbal a
podobnég. Taky jsem velmi rychle s kluky, se kterymi jsme hrali fotbal, zacal chodit do
turistického klubu, takze vikendy jsem travil tam. A vecery jsem pak ve Skole mél rizné
sportovni krouzky. J& neumim fict, jestli to bylo disledkem. Ale rozhodné to bylo spise
vyhoda. A jesté se mi zpétné libilo, kdyz bracha chodil do klubu. Tehdy to byl svaz
invalidii a tam jsme s nimi jezdili na vylety a byla to sranda. To jsem mél rad. Ze jsme
jezdili na Ostravici a takhle. A tam jsem jezdil od mali¢ka vlastn€ i jeSté pied tim

turistickym klubem.

Vyzkumnik: A ted’ jdeme na druhou stranu mince. Napadaji vas néjaké nevyhody, které

jsou spojeny s timto handicapem?

Vojta: Jako zase s tim ucenim. Ja vim, Ze na mne vic kaSlali, Ze tim, ze brachovi

vénovali hodné energie, tak na mne uz tfeba neméli tolik ¢asu potom. Mozna, ze je to



nevyhoda. Tieba kdyby mne vice tehdy cepovali, tak dodélam vysokou Skolu, ale

nestalo se to.

Vyzkumnik: A jesté se zeptdm, nékdy se déje, ze pokud je v rodiné jedinec se ZP, jeden
z rodicl ziistava doma a to potom miize ovlivnit finanéni situaci rodiny. Vnimate néco

takového?

Vojta: Tak tohle u nas urcité nebylo. My jsme Zadné finan¢ni problémy v rodiné neméli,

takze nic takového jsme urcité nefesili.

Vyzkumnik: Myslite, ze handicap vaseho sourozence ovlivnil néjak zatfazeni do vaSeho

volnocasového, Ci tiidniho kolektivu?

Vojta: No ja st myslim, ze ne. Tak jeding, ze jsem chodil do toho svazu invalidd trochu.
No a ja jsem chodil do toho turistdku. Tam je otazka, jestli to, Ze mne posilali

odpoledne ven. To nevim.

Vyzkumnik: A musel jste nékdy hlidat svého bratra? Pomahat mu? Brat jej ven?

Vojta: No tim, Ze byl bratr starsi, tak tohle tam neby]lo.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze sourozenectvi dalo né€jakou vyraznou osobni vlastnost,

rys, charakteristika?

Vojta: No ted’ budu vypadat jako n¢jaké monstrum. Ale nic mne nenapadd. Mozna
postavit se k zivotu ¢elem, néjakou odvahu. Branit se né¢jakému hrani, néjakych véci,
které nejsou pravda. Ja si hlavné myslim, Ze ve 3 az 4 tfid€¢ jsem mél 4 dny v tydnu
rtizné sporty a hudebni krouzky a o vikendu sportovni klub. Takze mne vice formovalo

toto.

Vyzkumnik: Dalsi otazka je jestli sam sebe vnimate jako spiSe hodné tolerantniho,

stfedn¢ tolerantniho, netolerantniho vii¢i né¢jakym abnormalitdm ve spole¢nosti?

Vojta: V poslednim roce jsem se stal o néco tolerantnéj$im. Ale diive bych fekl, Ze jsem
netolerantni. Ja to jesté rozd€lim, vici postizenym jsem tolerantni, prosté pokud po mné
nic nechtéji, tak s nimi problém nemdm. Tolerantni vii¢i etnickym menSinam, je mi to

jedno pokud mne neohrozuji, nic mi ned¢laji a nechaji mi zit. Jakoby mi vadi Romove,



protoze jsou hlu¢ni a dé€laji bordel a zneuzivaji socilni davky. Ale vlastné se to da
celkem ptezit tady v Ostrave. No a diiv mi tieba 1 hodné vadili véfici lidé, to se ale v
poslednich letech zménilo, protoze jsem si naSel ptitelkyni (ted’ uZ manzelku), kterd

takova je.

Vyzkumnik: ja vam dam ted’ na vybér z dvou moznosti a vy si z nich vyberete, ktera
vam je bliz8i. A) Stat se ma vzdycky postarat a financn€ podpofit své slabsi ¢lanky. B)

Nejdiive se stard rodina a nejblizsi okoli jedince a pak teprve kdyz tito selzou je na fad¢

stat.

Vojta: asi spiS ta druhd moznost. Ale je to pro mne tézké to fict.

Vyzkumnik: Pokud prochdzite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, n€které druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zamérena?

Vojta: Tak to asi urcité ne. Viibec to nevnimam. Pak je blbé, kdyz si ¢lovek zlomi nohu
a najednou zjisti, ze se ma snazit dostat z jedné strany meésta na druhé. Pies par

podchodi, tak to pak nadava hodné.

Vyzkumnik: Ocekéva, ¢i oekavalo se od vas, ze po zestarnuti o vaseho bratra o né¢ho

budete vice mén¢ peCovat?

Vojta: No ja doufdm, Ze se to neocekavalo, a rozhodné nic takového v planu nemam.

Maximalné bych mu byl ochoten a schopen zatidit néjakou sluzbu.

Vyzkumnik: A proc¢?

Vojta: Protoze toho nejsem schopen ani nechci byt.

Vyzkumnik: Vnimate jako cil ve svém Zivoté podpora pii integraci jedinca se ZP do

béZné spolecnosti.

Vojta: Ne urcité ne. Kdyz si fekne o ptibiti hiebiku, a opravdu to potiebuje, udélam to,

ale rozhodné to neni jakykoliv cil.



Vyzkumnik: Ovlivnil n¢jak vasi profesni orientaci handicap vaseho bratra?

Vojta: No urcité ne. J& jsem mél nejdiiv 10 let firmu na dovoz balenych vod do obchod
a ted” 3 rokem pracuji jako hasi¢. A to d€lam, protoze hodné¢ mych kamaradi z

turistického oddilu byli hasici.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil néjakym zplsobem vybér vasi partnerky

handicap Vaseho sourozence?

Vojta: No tak to na sto procent ne.

Vyzkumnik: A co byste délal, kdyby vase partnerka se snazila tfeba vyhybat kontaktu s

va$im bratrem

Vojta: No tak se prosté¢ vidat nebudou. M4 manzelka bratra moc nemusi a prosté se moc

Casto nevidaji a je to v pohodé.

Vyzkumnik: Domnivéte se, Ze ofekavani vii¢i vaSemu bratrovi byli néjak odlisné od

ocekavani od Vas? A jak?

Vojta: T¢ otdzce nerozumim

Vyzkumnik: No jestli tteba se od Vas ¢ekalo, Ze dostudujete vysku, nebo tak.

Vojta: No vzhledem k mym vysledkiim na stfedni urcit¢ ne. Bracha mél pomalejsi
rozjezd, ale dneska uz je Magistr a déla doktorat. Ja sem dokonce nastoupil na vysku, a

hned v prvnim roce jsem si byl jist, Ze tudy cesta nevede.

Vyzkumnik: A vas bratr dostudoval vysku, nebo ne?

Vojta: No bracha ji dostudoval, ale az pted péti lety. On stifedni Skolu studoval snad pét

let, nebo tak.

Vyzkumnik: Byla na vas v détstvi a adolescenci kladena vétsi zodpovédnost?

Vojta: Urcité ne. Maximalng v turistéku. Snad jediné, ze jsme nesméli délat lumparny a

prat se a tak



Vyzkumnik: Domnivate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?
Vojta: To urcité ne v tomhle.

Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mife a stejné Casto
jako s va$im postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, & SS?

(nadpriimérné, primérné, podprimerné)
Vojta: To uz jsme vlastné taky tikaly, a urcité se vice energie vénovalo bratrovi.

Vyzkumnik: Zkuste zakreslit Caru vaseho dospivani od narozeni do 18 let, a urcit 10

vvvvv

sourozence

Vojta: Tak to mne nic nenapada. J& nevim, kdyz se odstéhoval. Kdyz byl v laznich,

nebo tak podobné.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.

Vojta: Tak maminka byla asi usmifovac, obviilovac¢ jsem byl asi ja, pocCita¢- nas$ otec a

mam v sobé hodné z toho 1 ja, rusi¢ je asi maj bratr.
Vyzkumnik: Napada vas néco, co byste chtéli k tématu fict?

Vojta: asi nic



Priloha ¢. 6 (Respondent bez handicapu ¢. 6)

Dva bratfi, jeden stars$i zijici v Praze majici diagn6zu neuropatie, v soucasné dob¢ je mu
30 let a mladsi zijici v souc¢asné dob¢ kousek od Hradce Kréalové, vék ma 24 let. Mladsi
je v soucasné dobé Cerstvé ozenény a zaklada pomalu rodinu. Star§i si nalezl byt v
Praze, ktery zatizuje. Star§imu bratrovi budeme fikat v této studii Adam, mladSimu pak
Martin. JeSté maji sestru (29) ta se, ale naSeho rozhovoru netcastnila z divodu

dlouhodobého pobytu v cizing.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dalS$imi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste to potvrdil svym

podpisem. D&kuji
Adam, Martin: Ano, ano

Vyzkumnik: Nejdfive bych se vas rada zeptala, jak vnimate vas spole¢ny sourozenecky

vztah?
Adam: No nevim tak normalni.

Martin: No ja kdyz jsem byl mensi, tak bracha chodil jesté o berlich, pak bracha zacal
jezdit na injekce, postupné se to zhorSovalo, a tak nakonec sedl na vozik. Takze mi ten

vztah ptiSel normalni.

Vyzkumnik: TakZe si myslite, ze Vas vztah neni nijak specificky oproti vztahiim

sourozencu, u nichz ani jeden nema ZP.

Adam: Ne. Myslim, Ze neni nijak specificky.



Martin: Tak jako v malickostech, Ze bracha n&které véci délat nemohl. Ne v téch

velkych vécech.

Adam: J& myslim, Ze my méme Uplné super sourozenecky vztah. Co slychdvam od
nékterych klukiti z ragby, ze se svymi sourozenci nemluvi. Nekomunikuji, nebo se
ozvou, jen kdyZ néco potiebuji. Tak jsme na tom hrozné dobie. A my mame i ségru, ta
je o rok ode mne, ale ta je ted’ bohuzel dlouhodobé za praci v cizin€. Ale taky s ni mame

skvélé vztahy.

Vyzkumnik: A mohu se zeptat, travili jste volny ¢as jako rodina dohromady? Nebo

jezdili jste na akce s n¢jakou organizaci sdruzujici ZP a podobng?

Martin: No ja si pamatuji, ze akorat na ZS bracha jezdil do lazni, kam jezdil sam. A my
jsme za nim jezdili na vikendy. Tam byval vzdycky docela dlouho. No a pak Sel na
stfedni Skolu do Janskych 1azni. A pak az v dospélosti, kdyz zacal hrat ragby vozickara,
tak jsem s nim jel na par akci, a hodné jsem si oblibil ty lidi okolo. A hlavné na jedné z

akci ragbistii jsem poznal svou zenu.

Adam: No protoZe ja jsem vlastné celou stfedni nebyl doma. Ja jsem bydlel na internaté

v Janskych laznich a doma jsem jezdil tak jednou mésicné.
Vyzkumnik: A co to bylo piesné za stfedni?

Adam: Obchodni skola. No a potom jsem se odst¢hoval do Prahy, kde jsem od té doby

pracoval a pracuji az do ted’
Vyzkumnik: A co délate?
Adam: Obsluhu v copy-centru.
Vyzkumnik: A vy Martine?
Martin: Na dopravni policii.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody, ¢i klady méla vase vychova v

souvislosti s handicapem sourozence?



Martin: No ja si myslim, Ze bracha byl samouk. Rozhodné si myslim, Ze tohle nemélo
7adny vliv na vychovu. Jo, ale jedina vyhoda, kterd mné napada. Ze jsme méli trochu
penéz navic, se kterymi jsme mohli pocitat. To bylo docela diilezité. My jsme neméli

moc penéz.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké nevyhody, ¢i klady méla vase vychova v
souvislosti s handicapem sourozence? Napiiklad, Ze va$ bratr nemohl délat domaci

prace, nebo cokoliv.
Adam: Normaln¢ jsem dé¢lal.

Martin: No tak to bych mél uvést na pravou miru. Domaci prace jsme moc nedé¢lali ani
jeden. A vétSinou to za nas odnesla sestra, které jich vétSinu délala. On bracha nebyl

uplné pracovity.
Adam: Co kecas?

Martin: No taky ptilozil ruku k dilu, ale néco pteci jenom délat nemohl. A nékdy se mu

prosté ani nechtélo. Ale ja jsem tedy nebyl o moc lepsi. Néco jako pan Lorenc.

Adam: Jesté, kdyz jsem byl maly, tak jsem utiral prach. Ja dole polic¢ky, ségra nahote.

No a pak uz to moc neslo.
Martin: Tak to si musel byt hodn¢ maly.

Vyzkumnik: Myslite, Ze handicap vaseho sourozence ovlivnil néjak zatfazeni do vaSeho

volnocasového, €i tiidniho kolektivu?

Martin: Takhle to urcité nebylo. Tim, Ze braska byl starsi, tak si nasel kamarady sam. A
spi$ on pozdé€ji mne a ségru bral za nimi do party. A na vecirky. To jsem jesté ja od
n¢jakych 16 hral fotbal. A chodil do sportovni tfidy. Takze ja taky doma moc nebyl. Ale
to uz bracha byl v Janskych.

Vyzkumnik: A jak to bylo s ¢asem vaSich rodici? M¢li jej na Vas dostatek, nebo ho

nékdy museli rizné délit mezi Vas? Mohlo se stat, Ze na nékoho vyslo toho ¢asu méné?



Martin: No mij nazor byl takovy, jakoZe zni to blbé. Ale jesté, ze bracha na tom byl
takhle, ze mdma dostévala néjaké ptispevky. Protoze nas otec stal, co se tyce vydélku za
prd. Takze mama zivila péti Clennou rodinu z jednoho platu a ptispévkia. Jinak cas
nemam pocit, ze by mezi nds mama délila né¢jak nespravedlivé. U taty je to néco jiného.
Ten, ale skoro vSechen svilj ¢as vénoval alkoholu (hlavné na zacatku mésice, nez propil

vyplatu).

Vyzkumnik: Myslis, ze ti dalo ZP tvého bratra n¢jakou osobni vlastnost? Nécemu té to

naudilo?

Martin: No urcité, tolik to ZP nevnimam jako néco zvlaStniho, désivého ¢emu bych
nerozumél. Nebo tak. Prosté v tom jedu odmali¢ka a tak s tim poc¢itam. Neptijde mi to

n¢jak zvlastni. Beru to jako piirozené.
Vyzkumnik: A vnima$ sam sebe jako tolerantniho, stfedn¢ tolerantniho, nebo viibec?

Martin: Ano jsem hodné tolerantni, vzdyt jsem i1 fikal, Ze mezi ZP mam mnoho ptatel a

vazim si jich.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?

Martin: No ja bych si jenom dovolil poznamenat, Ze mizu byt sebevic tolerantni ke ZP,
ale k menSindm byt tolerantni odmitdm to je néco uplné jiného. Ale to vnima snad
kazdy. To jsou dvé véci, které naprosto nemilizete srovndvat. To bych vas musel

povazovat za blazna.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vét§ina kontrolnich mechanismt selZou, je na fadé role statu a spolecnosti jako celku.

Adam: To je Spatné poloZzend otdzka. Spole¢nost se ma postarat o ty slabsi, od toho tu
je. Ale musi je motivovat, aby néco délali, ne. Zadny, Ze budou dostavat jen penize.

TakZe ja byt tebou, tak na to neodpovidam.

Martin: Ale tak obecné.



Vyzkumnik: Zkusim tu otazku pretvoftit tak, aby vam to vyhovovalo. Kdyz se jedinci
néco stane. Prvni by méla zachranovat rodina, a pak teprve kdyz na to rodina nema to
zvladnout Uplné¢ sama. M4 piijit pomahat stit, nebo by se od zacatku mél snazit

podporovat a fesit situaci i stat?

Martin: No stdt by mél poskytnout vétsi penize, na rekonstrukci bytu a tyhle vétsi

polozky. Ale zase jej stat nemuize vodit za rucicku.

Adam: No stat tomu clovéku ze zacatku pfimo u ZP. Poskytnout penize na predélani
bytu, dochdzeni k lékati, k psychologovi, nebo psychiatrovi. Na koupi auta, nebo
predélani auta. A kdyz se trochu sebere, tak pak ma ten ¢lovek jit hledat praci a zacit

pracovat a ta podpora se ma casem omezovat. Ja si myslim, Ze to hlavni v té podpofe

Vyzkumnik: Pokud prochdzite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, n€které druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zamérena?

Martin: No jo urcité. Nékdy urcité jo. Ne uplné neustale. Ale nekdy se to déje. To jsou
takové ty situace, kdyz piijedete do bezbariérového hotelu a uvidite tady ten obrovsky
schodek v koupelné. Velka sranda. Tu a tam, kdyz vidite, co lidé jsou ochotni tvrdit, ze

je bezbariérové. Musite se smat.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i ocekavalo se od Vas v priub&hu vaseho zivota, ze pifevezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Martin: Tak to je snad automaticky uz od mali¢ka, Zze budu brachovi pomahat, s ¢im
bude jenom potiebovat. Tak ja jsem uz brachovi fikal, Ze jak ted’ stavim barak, tak, ze to
je navrzené tak, aby to bylo bezbariérové a aby tam mél vzdycky jeden pokoj jenom pro
n¢ho. Takze vzdycky bude mit kam jit. To je snad jasny, ne. Tak to jsou takové véci, u
kterych si budeme muset sejit ja bracha i1 ségra. A hlavné bracha by musel chtit. Ale ja
mam pocit, ze on je v té Praze ted’ docela Stastny. My jsme prosté vychovany tak, ze
drzime spolu. To détstvi taky nebylo nejlepsi, a hodné nas to spojilo. Ségra je nase

druha mama.



Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve VaSem zivoté, pomoc a podporu s vélenénim
vaseho bratra do spoleCnosti? Jak cCasto se svym bratrem voldte, ¢i ho jinak

kontaktujete?

Martin: Tak je dilezité, aby se zaclenili. Ja si tedy myslim, Ze se to d¢je. A je to Upln€ v
pohodég. Fakt na tom vSichni hrozn€ moc pracuji. I ja tfeba pomaham tém ragbistiim,

kdyZ mam zrovna volno v praci a tak.

Vyzkumnik: A jak se ¢asto vidate, nebo jste v kontaktu?

Martin: No tak co to jde. Nékdy je to lepsi nékdy horsi.

Adam: Vola mi vzdycky na dobrou noc.

Martin: Co to kecas.

Vyzkumnik: Ovlivnil néjakym zpisobem Vasi profesni orientaci handicap Vaseho

sourozence? Pokud ano, jak?

Martin: Ne. To viabec.

Vyzkumnik: A vasi sestry?

Martin: postacka. Taky ne

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze ovlivnil n€jakym zpiisobem vybér vasi partnerky

handicap Vaseho sourozence?

Martin: No tak ovlivnilo. J& ji poznal u brachy na ragbyovém zdpase, kde moje

manzelka byla jako obsluha.

Adam: A o Cislo jsem ji Sel poprosit ja, protoze on se bal. Prvni zpravy jsem ji taky

vymyslel taky ja. No vlastn€ bych s ni ted’ mél chodit ja, kdyz o tom pfemyslim

Martin. No jo no mlady a blby. To jsi propasl.

Vyzkumnik: A myslite, Ze to n¢jak ovlivnilo vybér pfimo? To znamend, byl byste se

sleCnou, ktera by tfeba neméla rada handicapovany. Nebo by nesouhlasila s tim, ze si



¢asem muzete chtit vzit bratra domu a kvuli té bezbariérovosti se stavba mnohokrat

prodraZi a podobné?

Martin: Tak to by méla blbé€. Ja nevim, tak Majda s tim souhlasi. A vlastné s tim ani
nemuze nesouhlasit, to bychom to asi museli skoncit. Jinak bych to asi skoncil no. Ja

ani neznam zadnou holku, ktera by pfimo méla averzi.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ocekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n¢jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Martin: Tak to ne. Maminka chtéla, abychom oba dva udélali maturitu. A pak uz jsme

m¢éli klid. Takze takové véci tam urcité nebyli. VSechno stejné.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze na Vas byla kladena v prabéhu détstvi a adolescence

kladena vétsi, nebo mensi zodpovédnost nez na vase stejné staré spoluzaky?

Martin: Tak to byl denni chléb, ze jsme pomdhali do koupelny, na WC. Tam byla
bariérové WC a koupelna, tak jsme brachovi pomahali vzdycky. Tak v tomhle.

Vyzkumnik: No a stalo se n¢kdy, ze si chtél nékam jet a maminka tekla, ne zlstan

doma. Neni tu, kdo by brachovi pomohl.

Martin: Ne urcité¢ ne. Viibec ne. Ona tam byla ségra, mdma, babicka Maruska hodn¢
pomahala. Zlata babicka, ona se mnou chodila do §koly, na krouzky, ve skole v ptirod¢,

do lazni se mnou jezdila.

Vyzkumnik: Domnivate se, Zze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v ¢em

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?

Martin: mné¢ sport bavi. K fotbalu mne ptivedl strejda, A tata myslel, Ze budu hrat nékde
ligu a on na tom trhne prachy. Tak to mu Uplné nevysSlo. Ale mate pravdu, Zze to byla
jedina jeho aktivita, Ze mne na ty tréninky docela vozil. Ale rozhodné to nebylo kvili

brachové handicapu. M¢ rozhodné do sportu nikdo nenuti. SpiS ja nutim manzelku.

Vyzkumnik: Jesté se zeptdm. To spi§ vas Adama jestli si myslite, Ze kdyz rodiCe zjistili,
ze budete mit handicap (okolo 3 az 4 let). Pamatujete si néjaké konflikty? Svalovani

viny na jednoho z rodi¢t? Nebo néco takového?



Adam: Moc si to nepamatuji. Jestli se néco takového udalo, tak to Slo mimo mné¢. Tata

tedy ani doma nebyl.

Vyzkumnik: A ja se jesté zeptdm. Krouzime kolem toho docela dost v pritbéhu tohoto
rozhovoru? Jakou roli v rodiné mél vas otec? V souvislosti s nim mluvite o n¢jakém

problému? PopiSete mi to?

Adam: No na$ otec byl cely zZivot nezaméstnany opilec a tézky alkoholik. Kdyz byl
sttizlivy, tak rozhodné nebyl Spatny. JenomZe to se nestivalo moc cCasto. Ale on

rozhodné brachiiv handicap neftesil.

Vyzkumnik: Mluvili jste nékdy s vaSi maminkou o tom, jak to snaSela? Handicap

vaSeho bratra + manzela alkoholika?

Adam: Tak nikdy jsme s ni o tom nemluvili, ale je celkem jasné, Ze hodné tézko. To by

asi kazdy nesl tézko. To je snad jasny. Ale piesné se musite zeptat ji.

Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mire a stejné Casto
jako s va$im postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, & SS?

(nadpriimérné, pramérné, podprimerné)
Adam: ja bych tekl, ze rodice se nijak zvlast neucili ani s jednim z nés.
Martin: asi tak.

Vyzkumnik: Napadaji vas n¢jaké dilezité body do 18 let, které se stali v souvislosti s

handicapem?

Martin: Tak asi ty 1azné riizné, kdyz si bracha sedl na vozik, potom kdyz odeSel na tu

stfedni.
Vyzkumnik: A jaké pro Vas bylo, kdyz bracha odeSel na stredni?

Martin: Tak tézké byl jsem na né&j zvykly a najednou byl daleko. A byla tfeba vétsi
nuda. A tak. Bylo to dost divny, to nepopiu. Ale zase, kdyz bracha pftijel, tak jsem se

snazil co nejvice ¢asu travit doma s nim.



Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel ptitadit riizné typy k riznym lidem v roding.

Martin a Adam spole¢né: Obvinovac je otec, za ruSi¢e se oznacili Adam 1 Martin,

smiflivcem pak maminku 1 sestru.

Priloha ¢. 7(Respondent bez handicapu ¢. 7)

cey

Dva sourozenci, oba Zijici v Olomouci. Star§i sourozenec je divka o 3 roky a v tomto
dokumentu ji budeme fikat Alena. V soucasné dob¢ Zzijici v byté v Olomouci s
manzelem a dvéma détmi na prahu dospélosti. Mladsi sourozenec byl nakazen détskou
obrnou cca v 10 mésicich. V soucasné dobé zije v Olomouci, kde se vénuje své
pravnické praxi. V tomto dokumentu jej budeme kddovat pod jménem Zdenck. Ona

bude mit jiz brzy narok na diichod.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dalS$imi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste, to potvrdil svym

podpisem. D&kuji

Alena, Zden¢k: Ano, ano.

Vyzkumnik: Tak nejdiive se zeptam, vy Aleno, jste mladsi, nebo starsi?
Alena: Starsi o tfi roky.

Vyzkumnik: A pamatujete si, jak jste vnimala narozeni vaSeho starSiho bratra,

popiipad¢ zjisténi, ze méa handicap?

Alena: Tak to uz si nepamatuji, pamatuji se jenom, Ze to je détskd obrna, co bracha

dostal v jedenactém mésici. TakZe ho ithned odvezli do nemocnice. A ja si pamatuji, Ze



v loznici byla postavena skleni¢ka s vodou na toaletnim stolku, ze které pfedtim pil

bratr. A ja jsem to popadla a vypila. A tim jsem se mohla nakazit tou détskou obrnou.
Zdengk: To si pamatujes?

Alena: To si pamatuji. Nepamatuji se, ze bych na brachu néjak zarlila, nebo tak. To si
nepamatuji. Ale vim, Ze o brachu se starali, zdbaly dé€lali a podobné. A vim, Ze to pro
rodice bylo dost tézké. Ale mné se to n¢jak nedotykalo, ja jsem to brala jako fakt.
Potom v tom pozd¢jSim véku dokonce, kdyz jsme dostali jidla kazdy stejné, tak jsem si

z jidla ukrojila a brachovi dala jesté ptilku, protoze on si to zaslouzil.

Zdengk: Ale zase na druhou stranu, kdyZ ona méla néco rada a ja to az tak nemiloval.

Tak mi to bez problému snédla. (Takové ty cokoladové véci na vanoce a velikonoce)

Alena: Kazdopadné faktem je, Ze jsem tedy v détstvi musela brat bratra vSude sebou.
Prosté o tom nebylo mozné vést diskuse. A pak kdyZ jsem jako star$i chtéla jit n€kam,
kde bratr nemohl (koupéni), nebo se to ani nehodilo, brat jej sebou. Tak to jsem
vzdycky zufila. Rikala jsem si vzdycky v duchu: vSichni ostatni sourozenci vyrostou,
jenom ja t€ musim mit furt malého. Ale jinak spolu travime spoustu ¢asu do dneska. Do

dospélosti. Jsme si velmi blizci.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Va§ vztah k Vasemu bratrovi/sestte s handicapem je

nécim specificky oproti vztahlim sourozencl v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

Alena: Bylo to uplné normalni, akorat jsme museli byt trochu opatrné;si a vSude chodil

se mnou. To je tak vSechno.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volného Casu, studium, ¢i dal$i a které nemé¢li Vasi ostatni pratelé,

kamaradi? Naptiklad kartu ZTP, cokoliv vas napadne
Alena: nic moc mne nenapada.

Zdenék: No kartu ZTP jsem dostal az v 15cti letech. Ale jinak mne také nic nenapada.



Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychové, traveni volného casu,
studiu, ktery jste mé¢l, vlivem handicapu vaSeho sourozence? Jaké emoce jste v tu chvili

proZival?

Alena: No jedno jediné. Chtéla jsem na vysokou a maminka mi tehdy fekla, Ze to prosté
nejde. Ze mij bratr ma handicap, tak to bude mit na trhu prace mnohem t&78i. Ze ten
moznd. Ale ani tak to nebude Uplné zadarmo. A Ze u mne to prosté nejde. Protoze
bracha jezdil do ldzni a dal$i véci a to stdlo spoustu penéz. A prosté jsme na to byli

finan¢né Spatné.

Zdenck: Mamka byla doma, nemohla dé€lat kvili mné. TakZe jsme neméli moc penéz.
Prosté bychom to neustali. Mamka mne vozila na voziku 7 km do Skoly a pak zase
zpatky. Pak uz to bylo finan¢né netinosny a mama §la do prace a ja jsem Sel na druhy
stupenn do Brna do Skoly Na Kocianku. Pak uz ségra byla na méstance, a to se nam

hrozné styskalo. Hlavné ja to hrozné Spatné nesl.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnoc¢asového kolektivu?

Alena: Ja myslim, Ze na tom prvnim stupni jsme ten rozdil vibec necitili, on tam
normalné se svymi spoluzéky blbnul a m¢l tam spoustu kamaradii. Za nami chodil. I po
stromech s nami lezl. Vzdycky jsme ho tam néjak vynesli na zddech nebo tak. Dokonce

jsme mu 1 v détstvi zlomili nohu, jak jsme byli divoky. :-)

Zden¢k: Oni se dokonce hadali, kdo mne poveze. ProtoZe ja jsem byl takovy mozek

party. Ja jsem vymyslel vS§echny mozny blbiny, a rost'drny a oni je realizovali.
Alena: Lovili jsme pstruhy, a lezli jsme nahoru na seno, a na stfechy, a do potoka.
Zdenék: ja to vyjadiim vaSim slovnik. To byla moZna i inkluze, nejen integrace.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rtizné typy k raznym lidem v rodiné.

Alena, Zden¢k: Usmifovac¢ byla babi¢ka 1 maminka, obviiova¢ je Zdenék, pocita¢ —

otec.



Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?

Alena: TéZko fict, dalo by se fict, ze jsem vic ohleduplnd. To je hrozné tézke fict, jestli

to tam bylo vzdycky, nebo to hodné podpofilo toto.

Zdengk: Ja vim, ze sestra je nesmirn¢ obétava. A myslim, si, ze to mohlo byt ovlivnéno
timto. Ségra se tfeba tzasné umi vcitit do druhych. Za to ji hrozn€ moc ocetuji a jsem ji

za to vdécna

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe tolerantniho, normaln€ tolerantniho,

netolerantniho viic¢i abnormalitdm ve spolecnosti?

Alena: Tak jsem tolerantni tak normalné.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

ktera Vam vylozenég vadi

Alena: Tak rozhodné¢ mi nevadi jakykoliv handicap, ani abnormalita. Ale vadi v nasi
republice nékteré etnické menSiny. ProtoZze se jim az piespfiliS prizplisobujeme a
davame jim pfili§ mnoho financi. Jmenovit€ romskd menSina je u nds na ukor

handicapovanych a bilych zvyhodnovana.

Zdenck: Tak tohle ja se sestrou az tak nesdilim. Ale chapu, Ze to tak citi.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vétSina kontrolnich mechanismi selZou, pfichdzi na fadu stat a spolecnost jako celek.

Alena: To bych se pfiklanéla k té prvni moZnosti, ale s lehkymi vyhradami. Stat by mél

mit spravedlivejsi déleni téch potfebnych

Vyzkumnik: Takze se domnivate, Ze nez by jedinec mél ziskat né¢jakou davku. M¢lo by

byt provadéno testovani potfebnosti té davky?

Alena: Ano, piesné.



Vyzkumnik: Pokud prochdzite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, n€které druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zaméfena?

Alena: Asi uz ne. My jsme s brachou zili na té vesnici. Ale tady ve mésté uz si to tolik

neuvédomuyji.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i oCekavalo se od Vas v pribéhu vaseho zivota, Ze pievezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Alena: Tak ze strany rodici urcité¢ se s timhle pocitalo. O tom byla maminka
piesvédcena, ze to tak bude. Dneska uz vim, Ze se dokazu postarat. Dokonce 1 mama mi
tehdy ftikala docela drsna slova, jako: ,,Kdo tebe si prosim té vezme, vzdyt se budes
muset cely zivot starat o tvého brasku. To zadny chlap nevydrzi. Ale ja to tak nebrala a
neni to pravda. Tu a tam braskovi pomuzu, ale vdala jsem se a zaloZzila rodinu a nemam
si na co stézovat. A on se taktéz ozenil. A uci na univerzit¢ a vlibec. Rozhodné to

nevypada, Ze by potiteboval moji 24 hodinovou péci.

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivoté, pomoc a podporu s v€lenénim
vaseho bratra do spoleCnosti? Jak cCasto se svym bratrem voldte, ¢i ho jinak

kontaktujete?

Alena: KdyZ si bratr fekne o pomoc. Tak pro né¢ho udélam cokoliv. Na vysoké Skole
jsem mu pomahala, co to jen Slo. A je pravda, Ze 1 tu a tam na ukor své rodiny, ale ze

bych svlij volny €as travila bojem za prava vozickait to zase uplné ne.

Zdengk: Potom az odejde sestra, tak vam povypravim, jak to bylo s tou moji vysokou
Skolou. Ja ji ptivodné vibec studovat nechtél. /zbytek ptibéhu najdete ve zvukové

nahravce-dodatku/

Vyzkumnik: Ovlivnil néjakym zptisobem Vasi profesni orientaci handicap VasSeho

sourozence? Pokud ano, jak?



Alena: Ja st myslim, Ze tak na pil. Ja délam zdravotni sestiicku. My jsme jak v détstvi
strasn¢ vyvadeli. Tak jsem si jednou skocilo na rozbitou sklenici a osklivé jsem se
pofezala a celé 1¢éto jsem lezela v nemocnici. Tak to mne hodné ovlivnilo. A urcité¢ mne

ovlivnilo i to brachovo onemocnéni, ale rozhodné to nebylo jediné.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil né¢jakym zplisobem vybér vaSeho partnera

handicap Vaseho sourozence?

Alena: Myslim si, Ze viibec ne.

Vyzkumnik: A co byste d¢€lala, kdyby vas partner nesouhlasil s tim, abyste tolik energie

vlozila do péce o bratra?

Alena: To viibec nevim. NedokaZzu si to moc ptedstavit. Asi bych se s nim rozesla. Ale
nastésti nic takového nenastalo. Mij manzel brachovi 1 vS§emozn¢ pomaha a podobné.

A jsou dneska skoro nejlepsi pratelé.

Zdengk: ja si to moc dobfe pamatuji, Ze kdyz si moje sestra nasla svého manzela, tak ja
jsem prvni rok tak hrozné Zzarlil, j& ho tak nenavidél. Moje sestra méla patfit mné a

nikomu jinému a pak se to srovnalo a ted’ jsme dobii pratelé.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze ocekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Alena: To samé. To, Ze o n¢ budu muset casem pecovat. A to, Ze jsem nemohla na tu
vysokou Skolu. Maminka mi tehdy tikala. Stejné dévce s vysokou Skolou to by nebylo

hezké. A jinak asi nic.

Zdenck: Myslim si to samé.

Vyzkumnik: Domnivate se, Zze na Vas byla kladena v prabéhu détstvi a adolescence

kladena vétsi, nebo mensi zodpovédnost nez na vase stejné staré spoluzaky?

Alena: Tak vétsi snad jenom v tom, Ze jsem brachovi méla pomahat a starat se o n¢ho,
ale to bylo tak vSechno. A pak jsme se starali o tu domacnost. A tak dale. Vlastné to

trvalo, dokud bracha neSel na tu Kocianku, a pak jsem se zacala starat o domacnost.



Vyzkumnik: Domnivate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél vas sourozenec handicap, a tudiZ nemohl plné rozvijet potencial?
Alena, Zden¢k: Urcité ne. Tak to nefungovalo.

Vyzkumnik: Probihala vase pfiprava na Skolni vyucovani ve stejné miie a stejné Casto

jako s Vasim postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, &i SS?

Alena, Zden€k: Nam se ohledné Skoly rodice nevénovali. Nam to §lo. Byli jsme Sikovni.

Oni se jenom ptali, jaky mate zndmky, podepsand zakovska, jste nauceni?
Vyzkumnik: Jestli vas napadaji né¢jaké dulezité body ve vasi rodine?

Alena, Zdenék: Brachtiv handicap, imrti nasi babi¢ky (Zdenék 5, Alena 8), bracha odjel
na Kocianku a maminka ode$la do prace, ja jsem odesla do Jihlavy na stfedni, Zden¢k
se vratil domd, rok byl doma. Pak Sel pracovat na rok. A Sel studovat ekonomku, pak si

ji dostudoval a jaj sem se vdala, no.

Priloha ¢. 8 (Respondent bez handicapu ¢. 8)

Dvé sestry obé€ Zijici ve spole¢né domacnosti v Praze. T¢ starsi je 25 v soucasné dobé
studuje dalkové vysokou Skolu-specialni pedagogiku. Pracuje na Casteény uvazek jako
asistent vozickaru. Mladsi je v soucasné¢ dobé 22 let. Vystudovala Zékladni Skolu
specidlni a v soucasné dobé navstévuje kazdy den détsky stacionaf. V poslednich dnech
onemocnéla pravou chiipkou a je proto hospitalizovand na anesteziologicko-
resuscitacnim oddéleni (dale ARO). Handicap sestry byl popsan jako specifické
onemocnéni podobné kvadruparetické formé détské mozkové obrny (ale atonické)k niz
patti 1 takika GpIné naruSeni komunikacni schopnosti. I z tohoto divodu rozhovor
probihal jen se starSi sestrou. V tomto dokumentu budeme starSi sestru urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste to potvrdil

kodovat pod jménem Zuzana a mladsi pak Eliska.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vas musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro

potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé



jestli souhlasite s tim, Ze nékteré Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dal§imi indiciemi, diky kterym by vas bylo mozné

nalézt.

Zuzana: Ano.

Vyzkumnik: Nejdiive mi zkuste fict sviij vek, jaky je pfesn¢ handicap vasi sestry? A

vek vasi sestry prosim?

Zuzana: J& jsem star$i neZ moje sestra o tii roky. Ji je 22. Pfesna diagn6za bude troSku
problém, proto pouZijeme spiSe popisnou formu, protoze samotny ptivod nebyl nikdy

nalezen. Je to atonicka kvadruparéza. Atonie znamena bez svalového napéti.

Vyzkumnik: Takze, abych to spravné pochopila ma atonii celého téla, a zfejme bude

problém s jakymkoliv pohybem?

Zuzana: Ano

Vyzkumnik: Jsou k tomu ptidruzend jesté né¢jaké doprovodné omezeni?

Zuzana: Velmi téZce naruSena komunikac¢ni schopnost. O zbytku nic nevime. Ona
prosté ma tak vysokou atonii celého téla. A je kvili tomu tak tézké s ni komunikovat, ze

nelze nic jiného urcit.

Vyzkumnik: Popiste sviij vztah s vasi sestrou?

Zuzana: No vztah s moji sestrou je absolutné unikatni a specificky. My jsme si hrozné
moc blizké. A ten vztah je strasné moc krasny. Jesté tim, Ze ona nemize mluvit, takze

jsme se nikdy nepohddali. Ona je mi Gplné nejbliz ze vSech lidi

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Va§ vztah k Vasemu bratrovi/sestte s handicapem je

nécim specificky oproti vztahlim sourozencti v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

Zuzana: To uz jsem fikala specificky je. Je krasny a pokazdé mne okouzluje. Mame se
hrozné¢ rady. Daleko vic tim, Ze ona nemuze mluvit, takze mezi nami nemohou
vzniknout takové ty klasické konflikty, jako tohle chci ja. A tohle zase ja a podobné. Je

daleko pozitivnéjsi a hez¢i. Prosté se nemame o co hadat.



Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volné¢ho Casu, studium, ¢i dal$i a které neméeli Vasi ostatni pratelé,

kamaradi? (Vice volného casu, karta ZTP/P v rodiné, jeden z rodi¢ti v domacnosti)

Zuzana: No spousta vyhod. Od malicka jsem se musela naucit, ze mamka tu neni jen
pro mne. A Ze musi pecovat hodné o sestru. Oni travili spoustu ¢asu v laznich a v
nemocnicich a ja sem byla s tatou sama doma. Tyto véci jsem si uvédomovala. Ze jsme
dvé a Ze se musime o tu péci délit obé dvé 1 kdyZz ona je ma v jistych smérech (té&ch
fyzickych) mnohem mnohem vyssi, nez tfeba ja. Naucila mné hrozné moc samostatnosti
a zodpovednosti a spousté dalSich véci. Tieba, kdyZ jsem pak ségru hlidala. Naucila

jsem se, Ze povinnost neni mozné jen tak odlozit a nechat to byt protoze mne to nebavi.

Vyzkumnik: To co ty popisujes$ je hodné zpétny pohled na véc. Co ti to dalo a co t& to
naucilo? J& bych ted’ chtéla védét. Vylozené jednu véc, kterou to dité tehdy vnimalo

jako vyhodu. Cokoliv, naptiklad jeden z rodi¢ti byl doma.

Zuzana: Tak jeden z rodici doma byl. A obéd a vecetfe vzdycky navarené byli. Tahle to,
ale j& nevnimam. Zase dneska z pozice toho dospélého vidim, Ze tim, ze byla doma, tak
nemohla chodit do prace. Nemohla mit sviij volny ¢as a o to vic ji ta pée ji semlela

mnohem vic.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychové, traveni volného casu,
studiu, ktery jste mél, vlivem handicapu vaSeho sourozence? Jaké emoce jste v tu chvili
prozival? (Méné pozornosti a Casu rodi€li na Vas, Spatnd financni situace v roding,

omezeny zplisoby traveni volného ¢asu, kviili handicapu vaseho sourozence)

Zuzana: Obrovské omezeni uplné ve viem. Ze ta zodpovédnost je sice krasna, ale
omezuje Cloveka Uplné ve vSem. Tieba kdyZz mi n€kdo zavolal, jestli nechci nikam jit.
Tak ja jsem vétSinou nemohla. Musel tam nékdo byt doma. Nebo vycestovat, dovolené
a podobné. To je asi nejvetsi omezeni, které pak postihuje tplné vSechno. Ona neni
klasicky vozickat. Ten jeji handicap je opravdu hodné tézky a to z4da idedlné dva lidi
na zvladnuti takové situace, Ze tfeba jenom jedno jidlo trvd hodinu. A dal$i nevyhoda,

je, ze jsme vSichni permanentné hrozné unaveni.

Vyzkumnik: Prozivala jsi nékdy negativni emoce? A pamatujes si néjaky vyrazny bod?



Zuzana: Neustéle jako na horské draze. Vyrazny bod ani moc ne. Ale tieba ted’. Ono se
Ji asi pred ptl rokem to télo néjak zhroutilo. A hodné se ji zhorSil zdravotni stav. Takze
tfeba posledni pll rok tfeba sestra brecela v kuse. A to uz ¢lovéka opravdu citi hrozné

vycerpani. Ted’ je zase na ARU, no. Jak na horské dréze.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnoc¢asového kolektivu?

Zuzana: No urcité hrozné moc. ProtoZe se tfidou jsem moc €asu netravila, neméla jsem
na to Cas. A taky jsem poznala spoustu zajimavych lidi, kdyz jsem jezdila na takoveé
tabory pro celé rodiny s postizenymi détmi, které organizovali evangelici. A to jsou lidi,
kter¢ pro mne hrozné moc znamenaly. A dodnes z toho hrozné moc téZim z téch
zkuSenosti. Behem gymndzia jsem si nenasla mezi spoluzdky mnoho kamarada (tehdy
jsem byla jesté velmi stydlivd) a neméla jsem moc potiebu s nimi sdilet fakt, Ze mam
sestru s postizenim, protoze tehdy bylo normalni se za toto posmivat. Ale uz v té dobé
na evangelickych taborech a poté 1 na vysoké Skole jsem nasSla spoustu spiiznénych dusi
a zacala jsem vice ,,zit“, coz se déje dodnes. Co se tyka takového znaku dospivani —
hledani partnera — tak pohledem na ,,problematiku® postizeni se ¢asto velmi brzy u
klukti ukazovalo, co jsou za¢ a jaky maji ndhled na zivot (musim fici, ze

s pfijetim/nepiijetim sestry to bylo tak ptl na pil).

Vyzkumnik: A ségra chodi do Jedlickova tstavu?

Zuzana: Sestra nechodi. Ona méla handicap 1 na Jedlicktiv ustav moc tézky.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?

Zuzana: Tak urcité trpélivost-nekone¢nou, zodpovédnost. Tu zodpovédnost bych si 1

ubrala. To o ¢em jsme uz mluvili.

Vyzkumnik: Jesté se zeptam, tva sestra vyuziva néjakych sluzeb asistence?

Zuzana: Nevyuziva, protoze je to dost slozity s ni. A ti asistenti by se museli neustéle
stfidat, a to ndm nestaci. My potiebujeme né¢koho stalé¢ho. I naSe dlouholeté asistentka z

taborl by se bala s ni zlistat na nékolik hodin sama. Nebo na vecer.



Vyzkumnik: A premysleli jste n€kdy, ze byste sestru dali do ustavu?

Zuzana: Ja ty Gstavy znam. Ne, ne, ne prosté ne. To nikdy. My jsme rodina, a jsme nasi.

A chceme takhle zustat.

Vyzkumnik: A sestra pouziva prvky alternativni a augmentativni komunikace?

Zuzana: SpiS se ptame na otazky ano, ne. A ona hyba hlavou a mrka.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe tolerantniho, normaln€ tolerantniho,

netolerantniho vii¢i abnormalitdm ve spolecnosti?
Zuzana: Myslim, Ze jsem hodné tolerantni. Moc :-)

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?

Zuzana: Ano vadi mi drogové zavisli. ProtoZe si za to miZou sami, vlitli do toho sami.
Chtéli od toho né&jakou zachranu a ono jim tu zachranu ned4 samoziejmé. Prosté je to

svinstvo. A at’ se d&je co se d¢je timhle se to nevytesi.
Vyzkumnik: Takze ti na tom vadi to, ze do toho jdou ti lidi sami.
Zuzana: no, ze si dobrovolné huntuji télo a doufaji, ze se to zlepsi.

Vyzkumnik: To ja si nemyslim, Ze by ocekavali, ze se to zlep$i. Myslim, ze pro né je to

jen unik. Ale nechme to byt.
Zuzana: OK.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se pfiklonil A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vétSina kontrolnich mechanismi selZou, pfichdzi na fadu stat a spolecnost jako celek.

Zuzana: Tak urcité ta prvni moznost, ale myslim, ze je to o hodné slozZité;si. Nelze to
upln€ uplatnit. Myslim, Ze v sobé mame vrozené, Ze kde je néco zadarmo, tam jde.

Myslim si, Ze ten stat by mél kontrolovat mnohem vic véci okolo.



Vyzkumnik: Takze néco jako testovani potiebnosti davky?

Zuzana: Ano + nabizeni riznych moZnosti jak se o sebe postarat.

Vyzkumnik: Pokud prochazite méstem, mate dodnes naucenou zvysenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zamérena?

Zuzana: Malo, uZ moc ne. Mivala jsem diiv mnohem dfiv, ale ted’ uz ne. Ja uz to mam
zazité, tim ze se zivim asistenci. Tak uz to mam ve mésté¢ hrozné moc zazité. A kdyz
nejedu ani se ségrou ani na asistenci tak vét§inou si to uz moc neuvédomuji. Clovek
nekdy musi vypnout.
Vyzkumnik: A méate nékoho v Sir§im rodinném kruhu, kdo Vam muize trochu pomoct,

kdyZ nékdo z Vas nemtize?

Zuzana: Mame tetu, sestienici kdyZ tu jesté zila, a mého nejlepSiho kamarada, ktery ma

sestru hrozn€ moc rad. A hodn¢ ndm vSem pomaha.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i ocekavalo se od Vas v pribéhu vaseho zivota, Ze pievezmete
po zestarnuti vasich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Zuzana: Nevim, jestli oCekdvalo, ale ja to chci sama. Hrozné moc to chci. Ségru
nenecham jit do né¢jakého Ustavu.
Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivoté, pomoc a podporu s v€lenénim

vaSeho bratra do spole¢nosti?

Zuzana: Urc¢ité. Proto studuji specialni pedagogiku. Musime k tomu mit titul. Nestaci to,

Ze v ten obor ¢lovek veri.

Vyzkumnik: Ovlivnil néjakym zpisobem Vasi profesni orientaci handicap Vaseho

sourozence? Pokud ano, jak?



Zuzana: No urcité. Tohle je néco co chci prfedavat a pomahat. :-) Néco, co umim.
Vyzkumnik: Musim se zeptat na néco, co mi v priabé¢hu tohoto rozhovoru rezonuje v

hlavé. Zbyva ti as na své potieby?

Zuzana: Zbyva.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil n€jakym zplisobem vybér vaSeho partnera

handicap Vaseho sourozence?

Zuzana: UrcCité. Naprosto védome pouzivam sestru i svou praci jako tester na vhodnost
chlapti.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze ocekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné
od ocekavani od Vas? A jak?

Zuzana: Na sto procent. U sestry bylo nejvys$si ocekdvani, najit n¢jakou skolu a
stacionaf, kam potom bude dochazet. A vyfesit situaci az rodiCe zestarnou a u mne je to,
abych odmaturovala a ud¢lala si vysokou Skolu. A tfeba i pomahala rodiné¢ v této

situaci.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze na Vas byla kladena v prab&hu détstvi a adolescence
kladena vétsi, nebo mensi zodpovédnost nez na vase stejné staré spoluzaky? Ano/ Ne.

Pokud ano zkuste si vzpomenout na néjaky piiklad.
Zuzana: Vétsi zodpoveédnost urcite. :-)

Vyzkumnik: Domnivate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v ¢em

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?

Zuzana: Tak tata sport miluje, tak se nas snazi do jist¢ miry prohanét. Ale se sestry

handicapem to nema nic spole¢ného.

Vyzkumnik: Probihala vase pfiprava na Skolni vyucovani ve stejné miie a stejné Casto
jako s va$im postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, & SS?

(nadprimérné, primérné, podprimeérné)



Zuzana: Tak ucili se s obéma, ale ségra délala specialni Skolu. Tam ty ukoly byly trochu
jiné. Tteba dokresli zob k ptackovi a podobné. J& jsem méla vysledky nadprimérné. Ale
rodi¢e mne potad honili, at’ do té Skoly néco délam a j& se potad branila. A pfitom jsem

méla vzdycky vyznamenani.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi pfedloZzen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.

Zuzana: Ja myslim, ze tata je obviilova¢ a mama a ja jsme rusici.




Priloha ¢. 9 (Respondent bez handicapu ¢. 9)

Sourozenecka dvojice z Ceskych Bud&jovic starsi sestie je ted’ 21 let, mladsi sestie je v
souasné¢ dob¢ 18 let. StarSi studuje v Plzni medicinu. MladSi sestra prosla
onkologickym onemocnénim rakovinou mozku. Nador byl z mozku nasledné
vyoperovan. Vzhledem k posSkozeni mozecku doSlo k dal§im problémim (svalova
diskoordinace, zhorSeni sluchu, poruchy pozornosti, velké zhorSeni paméti, zvySena
emocni labilita). MladSi studuje stfedni Skolu a to vyucéni obor na aranzérku. Pro
potieby této prace budeme tyto divky kddovat pod jmény Martina pro starsi a Jarka pro

mladsi.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dalS§imi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozaddm, abyste toto potvrdil

svym podpisem. Dé&kuji
Martina: Ano.

Vyzkumnik: Tak nejdiive zkus fict, pro¢ jsi reagovala? A jaky je vas vztah? Co ten

vztah pro tebe znamena? A kdo z vas je mladsi a star§i + pfesny handicap tvoji sestry?

Martina: Reagovala jsem, protoze mamka nasla plakat na ptistup bez bariér a fekla mi o
tom. A tak jsem zareagovala. A sestra chodi do bBkontakt z toho diivodu, ze ted’ uz je
to Ctyfi roky, co méla nador v mozku. Na mozecku. A od té doby to u ni ma vliv na

rizny fyzicky 1 psychicky stav. Stav celkové zdravotni. A ja jsem jeji starSi sourozenec.
Vyzkumnik: A dopadalo to na tebe hodné&?

Martina: Tak ted’ uz ani ne. Tehdy to bylo hrozné. Protoze to bylo néco, co tehdy

A4

nevédéla, co to ta rakovina je. A nikdy jsme se to ve Skole neucili. Sice jsem védéla, ze



na ni umiel déda, ale mé& tekli, ze ségra ma nador. A ja jsem si to tehdy viibec nespojila
dohromady. TakZe jsem si myslela, Ze si par dni polezi v nemocnici a bude to dobré. A
pak také §lo o to, Ze mi nikdo nefekl, jaké to bylo hrozné, kolikrat ji operovali, Ze se to
muze vratit. A prosté takovéhle informace. TakZe ja sem Jarku hrozné dlouho nevidéla,

protoze byla v Praze v Motole.

Vyzkumnik: A tobé bylo teda tehdy kolik?

Martina: M¢ bylo 15 a Jarce bylo 12.

Vyzkumnik: Kdo byl se sestrou v nemocnici?

Martina: Mamka a tu a tam se u ni stfidali. A otec v té dob& pracoval v Opave.
Vyzkumnik: A bydlel tady n¢kdo s tebou?

Martina: Babicka Riizenka. Ale ta n¢jak kratce, to 1éto zemfiela, takze jsem tady docela
dlouho byla sama. A ja jsem nevédéla, jak bude vypadat, nebo co bude schopné d¢lat.
Cel4 hubena byla a co se tyce toho fyzického stavu. Méla problémy s motorikou. Spatné

vidéla, sluch se ji rozhodil. Neustale ji piskalo v hlaveé. Pamét’ se zhorSila.

Vyzkumnik: A ty jsi v té¢ dobé ptechdzela ze zdkladni Skoly na gymndzium?

A%

Martina: Ano v té dobé jsem nastoupila na ,,biskupak®, o to to bylo t&zsi. Ze jsem se
v té dob¢ ptipravovala na pfijimacky a pak jsem Sla do toho prvaku. Mn¢ nejvétsi
problém délalo, Ze vZdycky byla vétSina pozornosti zaméfena na mne. J4 jsem méla
lepSi zndmky, sportovala jsem, byla jsem Sikovnd. A najednou se o mne vSichni prestali
zajimat a byli kolem ni. TakzZe to bylo horsi. Takze ja sem se tady starala o domek. A
pak, az kdyz pfijela sestra domt, tak za ni ptijela babicka z Opavy. Aby nam s ni
pomahala. Ale ta piijela, az kdyZ sestra zacala chodit do Skoly. Aby hlidala, Ze vstala,

ze si vzala prasky, nebo Ze dosla do Skoly.

Vyzkumnik: Mlzu se zeptat, vase sestra ma tézkou svalovou diskoordinaci? Jak zvlada

vase schody?

Martina: Ano musi se sousttedit. Ona se ptidrzuje, ale ona se spi§ snazi nedrzet, aby to

nebylo vidét. Ale co ji spiS trapi, ze kdyz jde, tak trochu jakoby uSlapne do strany. A



ona se hrozné boji, aby si to lidé n&jak nevysvétlovali Spatné. Aby si nemysleli, Ze je

opila, nebo tak. Tak to ji spiS trapi

Vyzkumnik: A chodi na fyzioterapii?

Martina: Ona chodi furt.

Vyzkumnik: A od toho tirazu se to zlepsilo, nebo ne?

Martina: Urcité je to mnohonasobné lepsi. Jediny a asi nejvétsi pretrvavajici problém je,

ze ji se nedafi pouzivat pravou ruku. To se ji nedafti zlepsit do ted’ka. Skoro viibec.

Vyzkumnik: A jak dlouho byla v kuse v nemocnici?

Martina: Rok

Vyzkumnik: Takze v tvém pfelomu 15 az 16, a trvalo to rok.

Martina: Ve dvanacti méla sestra operaci, takze se vratila cca ve dvanacti a tii Ctvrteé az
ve tfinécti. Ale pak tam dojiZd¢la na rtizné kontroly a jednou tydné€ na chemoterapii. To
bylo nejhorsi, ze jist ji nechutnalo, a kdyz néco snédla, tak to ihned vyzvracela. A
hlavné vidéla, Ze ja mizu jezdit na kole, j& miZu chodit ven. Ja mizu délat cokoliv. A
tak ted’ uz jezdi na kole, bruslit jsme sni byli. Sice potifebuje n&jakou oporu, ale

myslim, Ze jsme to zvladli.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Va§ vztah k Vasemu bratrovi/sestte s handicapem je

nécim specificky oproti vztahlim sourozencl v intaktni spolecnosti? A ¢im?

Martina: My jsme se po tom Urazu se sestrou hrozné¢ odcizili. ProtoZe to bylo obdobi,
kdy ja jsem byla v pubert¢ a chtéla jsem si s ni hrat, fesit s ni takové ty hol€ici véci. Ale
nebyla tam a ani rodice. A kdyz uz pftijela, tak se s ni zddné takové véci viibec fesit
nedaly. A ja jsem viibec nechépala co se v ni déje. No a jak jsme se dlouho nevidéli, tak
jsme uplné ztratily kontakt. Jesté tim, Ze jsem ji trochu zavidéla tu pozornost nasich

rodicu.



Vyzkumnik: Zkus ted’ definovat ¢im je ten vztah specificky? Co je to gro, které vas
vztah odliSuje od ostatnich sourozeneckych vztahi? Mohla by sis vii¢i ni dovolit tu

negaci?

Martina: Urcité. Ja jsem chtéla, aby sestra byla normalni. Tak jsem se k ni chovala
stejné jako diiv. A rodi¢e mi to na druhou stranu vy¢itali, Ze jsem se k ni mohla chovat
takto. Ale na druhou stranu myslim, ze ji to pomohlo se stim srovnat. A vratit se
zpatky, protoze détsky kolektiv neni vzdycky pfijemny a ja jsem ji chtéla tohle naudit.
Dokonce, kdyZ jsem o tom pak mluvila s psycholozkou, tak ona mne za to chvéalila. Ale
rodi¢e kolem ni utvofili takovy bezpecny prostor a ona toho ¢asem zacala vyuZzivat. A
hlavné kdyZ sestra, pak pfisla z t€ nemocnice. A zacala pfemyslet nad tim, co se stalo.
Tak ten na$ vztah hodné utrpél, protoZe ona opakovala neustale. Ze za ten jeji handicap
muzu ja, protoze jsem ji jednou v détstvi prastila flétnou po hlavé. No a ona to brala tak,
ze se i od toho udé¢lal ten nador a ja za to mizu. A pravidelné mi fikala, Ze ja jsem ten
kdo mél v té nemocnici lezet a komu se tohle mélo stat. A zacala byt hodné zla a
nenavistna nejen vaci mné, ale i vic¢i celému svétu a byla hodné sprosta. A opravdu

oskliva.
Vyzkumnik: A jak to vnimali rodice?

Martina: No nejdiive ji to hodné ulehCovali, aby se hlavné nevratil ten nador. A strasné
piivirali o¢i pfed tim, co déla, jak se chovd. A podobné. A az pozdéji, kdyz zacCala

chodit do Skoly. Tak ji zase zacali pomali¢ku klast hranice a zase ji omezovat.
Vyzkumnik: A potad hrozi, Ze se nador vrati?
Martina: Ano ve stfedu byla na kontrole. A vSe je v potadku.

Vyzkumnik: D4 se tedy Fict. Ze ten vztah se tim urazem narusil a posunulo jej to z

ptatelstvi vyrazné do rivality?

Martina: Jo, ale svym zptisobem je to normalni. J& jsem prosté nemohla zkouset,

vtipkovat.



Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volné¢ho Casu, studium, ¢i dal$i a které neméli Vasi ostatni pratelé,

kamaradi?

Martina: Tak méla jsem diim sama pro sebe, naucila jsem se samostatnosti o néco vic,
zménila jsem se k lepSimu v tom, Ze diiv jsem si 0 sob¢ hrozn¢ moc myslela. A tohle mi
hodné¢ srazilo feminek. J& jsem vzdycky byla nejlepsi. A ta jeji nemoc mne navedla k
tomu, ze jsem zacala uvazovat, ze to nebylo nejlepsi. Ja jsem se pak, ale trosku citila
nedocenéna, Ze oni piijeli na vikend, pohadali se a ted’ si nikdo nevS§iml, ze ja zvladam

Skolu, a diim, a tak dale.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychové, traveni volného casu,
studiu, ktery jste mél, vlivem handicapu vaseho sourozence? Jaké emoce jste v tu chvili
proZzival? (Méné pozornosti a Casu rodi€li na Vas, Spatnd financni situace v roding,

omezeny zplusoby traveni volného ¢asu, kviili handicapu vaseho sourozence)

Martina: No mn¢ se vybavuje jedna situace. A jinak to bylo hodn¢ o tom, Ze jsem tieba
musela trochu uzptisobovat svlij volny Cas tomu, abych pomdhala sestfe a mameg.
Nemohla jsem si délat to, co jsem chtéla ja, ale musela jsem se uzpusobit potfebam
ségry. Dalsi véc byla, ze kdykoliv jsem chtéla jit ven, tak jsem citila v zadech ten
pohled mamky, ktery tikal, jak to, ze si takhle litdm ven. KdyZz sestra nemlze. A

nekolikrat mi to 1tekla. A to bylo hrozné.

Vyzkumnik: A tekla ti nékdy, ze ji musis vzit sebou?

Martina: No samoziejmé, Ze by mi nikdy netekla, musi§ vzit sestru ven sebou. Ale
pravideln¢ brecela, Ze se o ni musim vic zajimat a peCovat o ni. A podobné, ze se vici

ségie chovam hrozné a podobné. A potad jsem citila ten pohled v zadech.

Vyzkumnik: Jesté se zeptam, Casto se stava, ze handicap sourozence ovlivni finan¢ni

situaci v rodiné.

Martina: No ja do toho Gplné nevidim, ale tak to nebylo. Oba moji rodice jsou u armady
a tam je ta podpora zaméstnancli obrovska. Nehled¢ na to, Ze mama mutze kdykoliv z

prace a tak.



Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnocasového kolektivu?

Martina: Vibec. Snad jen, Ze jsme se hodné sblizZili s tetou, ale nic extrémniho. J& jsem
oblibena a vzdycky byla, s timhle to nesouvisi. Ale na gymplu jsem méla kamaradku, se
kterou jsem to hodné feSila a ona zase feSila, ze se ji rozvadéli rodice. A délali si hodné
velké svinstva, takze to bylo takové oboustranné. Ale ted’ je vlastné také v Plzni. Ale uz

si nejsme tolik blizké jako diiv.

Vyzkumnik: A zatazuje se tvoje sestra do néjaké skupiny lidi s podobnou zkusenosti?

Martina: Ne. Ani moc ne. Jenom, Ze chodi do toho bBkontaktu plavat. Ale tam ja ji

tfeba dovedu a to je celé. A byla jsem s ni tfeba loni na lyzéku, aby se o ni m¢l kdo

rrrrr

spolecného, takze je to pro ni spis§ urazkou.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtéla zminit?

Martina: Tak jediné co mne napada je n¢jaké ochranitelské pudy. Ale to si nemyslim, ze
je dané tim, naopak mi mamka vy¢it4, ze vi, ze takova v kolektivu jsem. A nejsem to

schopnd aplikovat na tu sestru. Ne spi$ asi nadhled sama nad sebou.

Vyzkumnik: A co bys délala, kdybys naptiklad zjistila, ze sestru v kolektivu Sikanuji?

Martina: Tak to se asi trochu déje. A jo citim v sobé obrovskou vinu vzteku a nejradsi
bych jim to vysvétlila. Ale tohle je véc sestry a mozna jest¢ mamy. Do toho se plést

nemuzu.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe tolerantniho, normalné tolerantniho,

netolerantniho vii¢i abnormalitdm ve spolecnosti?

Martina: J& jsem byla vzdycky tolerantng;si. A tohle to jesté trochu zlepsilo.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?



Martina: S timhle jsem nikdy zadny problém neméla. Jsem v tom absolutné naprosto

tolerantni. A kdyZz na to koukas ve zpravach. A pak se to objevi vedle tebe.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B)Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vét§ina kontrolnich mechanismt selZou, je na fadé role statu a spolecnosti jako celku.

Martina: Asi tu prvni moznost.

Vyzkumnik: Pokud prochdzite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, n€které druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zamérena?

Martina: Moc ne. Jako tu a tam mne to napadne, kdyz vidim, n€koho na vozicku, tak

nad tim v tu chvili pfemySlim. Ale ne pofad. Asi musim n€koho vidét.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i oCekavalo se od Vas v pribéhu vaseho zivota, Ze pievezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l pé€i o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Martina: Tak to nevim. Vzhledem k tomu, Ze rodie jsou mladi, a sestra je uz skoro
dospéla. No vzdycky se o ni Castecné budu muset starat. Asponn vtéch socidlnich
vztazich asi bude mit vzdycky trosku problémy. Asi zdlezi na tom, jak se bude ke mné
chovat. Ale moc nevim, jakou formou bych ji pomahala. Ted’ka pied nedavnou dobu
ptiSel zlom, kdyZ se na mne ségra zaala koukat zase trochu jinak. To je takova historka
asi pred pil rokem. KdyZ mi jsme se hrozné, hrozné moc pohadali, potom tam doslo 1 k
fyzické agresi. A pak pfiSla madma s tim, ze se mame obejmout a bude to dobré. A pak
jsme si asi za pul hodiny sedly. A vSechno jsme si to vyfikali a od té doby je to o néco
lepsi. Hodné jsme mluvily o Zarlivosti, a 1 o té flétné. A o tom, Ze je to néco co
vypravim mym prateliim jako veselou historku a neni moZzné, aby mne ona z toho takto
obvinovala. Pak 1 o sestfinych problémech v kolektivech, a naproti tomu mym
uspéchiim. A od té doby je to klidnéjsi. Ale ja nevim, dokéazu si napiiklad predstavit, ze
bych ji finanén€ podporovala. A dal nevim. J& mam sen, ze bych rdda pracovala v

cizin¢, takze tohle jsou véci, kolem kterych jsou velké otazniky. Asi si dokazu



predstavit, ze bychom méli byty vedle sebe a ja tam tu a tam zaSla. Ale to je asi tak

maximum.

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivoté, pomoc a podporu s v€lenénim

va$eho bratra, ¢i vS§ech handicapovanych do spole¢nosti?
Martina: Vnimam urcité to je dilezité takoveé véci délat.

Vyzkumnik: A dokazete si predstavit, ze byste se aktivné postavila do vedeni n¢jakych

skupin, nebo volnocasovych aktivit pro vozickare?
Martina: To asi ne.

Vyzkumnik: Ovlivnil néjakym zpisobem Vasi profesni orientaci handicap Vaseho

sourozence? Pokud ano, jak?

Martina: JakoZe bych vidéla, co dokaZe rakovina a rozhodla se, Ze budu lékatem? To

A

ne. Ja jsem vzdycky chtéla dokazat, Ze na to mam. Ze to dokazu. Ud&lam tu nejtézsi

Skolu viibec. A to je medicina.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil néjakym zpisobem vybér vaseho partnera/

partnerky handicap Vaseho sourozence?
Martina: Taky si myslim, Ze ne.
Vyzkumnik: A co by si délala, kdyby tviij partner byl na sestru tfeba hnusny?

Martina: Rekla bych mu, at’ to nedéla. A sestra ma velky smysl pro humor, takze v tom
je to super. Tam ja prosté potfebuji nékomu fikat své problémy v rodin€. A od toho je tu
on, ktery je mi nejbliz. To nevim, ja si to nedokazu predstavit, nebo tak. On se do naSich

vztahl neplete, prosté€ si to vyslechne a dobré.
Vyzkumnik: Dokézala by ses kvtili takovému divodu rozejit?
Martina: No to nevim, to nad tim nechci premyslet. Nedokdzu to fict.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze ocekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?



Martina: No ocekavani ja tohle nedokazu odpovédét. ProtoZe jsem byla vzdycky
nejlepsi a nedokazu si predstavit, co by se stalo, kdybych néco neudélala na sto procent.
Ja jsem se nikdy vic¢i nim nevymezila. Téta tfeba ségru tlacil, aby §la na gymnazium i
po tom co se stalo. A bolelo ho, Ze ona to nemiiZe naplnit. TakZe si myslim, Ze kdybych

nekdy uklouzla a néco nedokazala, tak se to dozvim, ale takova situace nikdy nenastala.

Vyzkumnik: Domnivate se, Zze na Vas byla kladena v prabéhu détstvi a adolescence
kladena vétsi, nebo mensi zodpovédnost nez na vase stejné staré spoluzédky? Ano/ Ne.

Pokud ano zkuste si vzpomenout na néjaky piiklad.
Martina: Tak kdyz se sestte ten traz stal, tak na mne byla kladena zodpovédnost vétsi.

Vyzkumnik: Domnivate se, Zze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?

Martina: Ja na to zase nedokazu odpoveédét. Ja sport miluji, bavi mne a bavi mne v ném
byt nejlepsi. Takze tohle nevim. Ale vim, Ze kdyz jsem v néfem uspéla, a piisla se
domt pochlubit, tak sestra zacala bre€et. Takze se 0 mém uspéchu muselo ihned prestat

mluvit, a za¢it mluvit o tom, Ze sestra breci a jak to budeme fesit.

Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mire a stejné Casto
jako s va$im postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, & SS?

(nadprimérné, primérné, podprimeérné)

Martina: No ja vZzdycky nadprimérné a se mnou se nikdo, nikdy ucit nemusel. Ale se

sestrou se mamka urcité u¢i hodinu az hodinu a piil denné, aby to zvladla.

Vyzkumnik: Zkuste definovat par bodu, které maji velkou diilezitost v souvislosti s

handicapem vaseho bratra.

Martina: Tak zjiSténi, odchod do Prahy do nemocnice, umrti babicky, piechod na
gymnazium, sama doma, sestry navrat doma, piichod druhé babicky, sestry nastup na

stfedni, naSe velka hadka.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.



Martina: Mohla by byt médma ten pocitac, a MiSa je uzavienej rusic, tata je usmifovac, a

u sebe ze vseho kousek.

Priloha ¢. 10 (Respondent bez handicapu ¢. 10)

Dva sourozenci. Divce je 24 let a je o 3 roky starS$i. Divka v soucasné dobé studuje
prava a je pracujici, stale zZije v jedné domécnosti s rodi¢i a bratrem. MladSimu
sourozenci je 21, ma détskou mozkovou obrnu. Narodil se pfedcasné v 7 mésici. Ma
détskou mozkovou obrnu a k nému piidruzené handicapy (epilepsie, poruchy uceni,
mentalni retardace). V soucasné dobé studuje keramiku. V tomto rozhovoru bude starsi

sestra kodovana pod jménem Monika a mladsi bratr pod jménem Vojta.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vas musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které ¢asti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dalS$imi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste to potvrdila svym

podpisem. D&kuji.
Monika: Ano
Vyzkumnik: Zkus popsat tviij vztah s tvym bratrem?

Monika: S brdchou mame krasny naprosto uzasny vztah. On mne absolutné miluje a ja
jeho taky. Ja bych se pro n¢ho klidn€ 1 rozkrajela cokoliv. Co jemu uvidim na ocich, to
pro n¢ho udélam. KdyZ se on sméje, tak ja jsem $t'astna. Proto se ho 1 snazim co nejvic
nékam brat, protoze vidim, jak jej to t&si a jak velkou z toho ma kazdodenn¢ radost. To
je moc krasné. At jsou to divadla, kina, zoo, restaurace, kavarny, muzea, ale 1 hromadna

doprava. Prosté¢ cokoliv z tohoto ranku.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze V4§ vztah k Vasemu bratrovi s handicapem je né€im

specificky oproti vztahiim sourozenctl v intaktni spole¢nosti? A ¢im?



Monika: Tak néjak specificky bude, protoZze se musi pifizplsobit tém brachovym
potiebam. To se neda brat, ze je to normalni 21 kluk a asi nikdy se se mnou neptijde
radit ohledn¢ naptiklad toho, Ze se zamiloval a jestli je to ta prava, neni to ta prava. A
podobné. V bézném vztahu by ten chlap mohl mit néjaké lehce ochranitelské tendence.
Tak to tady asi také prebiram spiSe ja. No, ale zase se skoro nikdy nehddame. A mame

se hrozné moc radi. Nejsem schopna fict, jestli by to bylo o tolik jiny, kdyby byl zdravy.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volného Casu, studium, ¢i dals$i a které nem¢li Vasi ostatni pratelé,

kamaradi?

Monika: Tak naucila jsem se jisté organizovanosti, protoze je tfeba organizovat kazdou
minutu, aby brachovi nepfiSel epilepticky zachvat. Pak jsem se hrozn€ moc naucila
zodpovédnosti, protoze s brachou je zodpovédnost hodné dilezitd. To prosté nemilizes
ménit rozhodnuti, jak chceS. No a do tietice si myslim, Ze jsem mnohem vice
ochranitelskd a myslim, ze vice bojuji za pravdu a spravedlnost. A branim brachu a
vSechny, kdo to potiebuji. A hlavné téZko bych tieba byla tolik empaticka. Ne Ze to by

byla zrovna vlastnost, kterd by mi tolik uleh¢ovala ziti. Ale ja tu vlastnost mam rada.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychové, traveni volného casu,
studiu, ktery jste mél, vlivem handicapu vaseho sourozence? Jaké emoce jste v tu chvili

proZival?
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Monika: Tak je to urcité téZ$i, musi§ vSude koukat dopfedu a vSechno si hrozné
naplanovat. Mn¢ to tedy nevadi. Ja si nemtzu dovolit bit tfeba spontanni. VSechno musi

byt hrozné naplanované.

Vyzkumnik: A jak ¢asto ma bratr zachvaty?

Monika: Nelze urcit. Nékdy jednou za osm mésicii, nékdy 3x do mésice.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnocasového kolektivu?

Monika: No kdyZ jsem byla mala, tak se brachovi vSichni smali a ja sem je vSechny

mlatila. Ale hrozné. Na n¢j si prosté nikdo nesmél dovolit. A pak mné pferostli a uz to



tak vyhodna taktika nebyla. Takze jsem to Caste¢né zaCala ignorovat. A snazit se to fesit
verbalng. Déti se ti sméji vzdycky, déti a za vSechno sméji. Mozna 1 za cokoliv. Co se
tyCe gymplu, tak ja jsem délala matematicko-fyzikdlni gymnéazium, protoze tata chtél
mit doma toho matematika a u brachy mu to nevyslo. Takze to bylo osmileté utrpeni s
hromadou matematiky. No jinak ja jsem méla jako brigddu asistenci na tédborech a
podobné, takze tam vznikla mnohd ptatelstvi s lidmi se zdravotnim postizenim. Z nichz
nekteré pretrvavaji do ted. My jsme 1 jezdili na akce obchodni akademie pro télesné

postizené v Janskych laznich, tak z toho mam znamé.

Vyzkumnik: Stalo se ti nékdy, ze by n¢kdo z tvého blizkého pratelského okoli citil

odpor k jedinctim se ZP?

Monika: No jednou se mi stalo, Ze moje kamaraddka pronesla par nevhodnych vét na
téma vztah s mym sourozencem. A od té doby jiz nejsme kamaradky. Protoze snad jsme

dost inteligentni na to, abychom si nemysleli.

Vyzkumnik: Jesté se zeptam jestli, kdyZ vase maminka je doma s braskou. Jestli se to

néjak projevilo na vasi finan¢ni situaci?

Monika: To vi§, e ano. A jak. A hlavné vidim, ¢ médma je z toho unavena. Uplné na ni
vidim, ze by nékdy z toho stereotypu rdda na chvili odesla, aby si odpocinula. Ta péce

je narocnd, a moje mama je ten nejlaskyplnéjsi ¢loveék, co snad mlze existovat, ale

nékdy je toho na ni moc.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?
Monika: Myslim, Ze jsem citlivéj$i, ochranitelska.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe tolerantniho, normalné tolerantniho,

netolerantniho viic¢i abnormalitdm ve spolecnosti?
Monika: Ja jsem normalné tolerantni.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?



Monika: No ja tfeba nesnaSim Rusy. Irituje mne, ze na m¢ prodavacky v centru mluvi
rusky, pofad jsme jesté v Cechach. A je§té s proslovem ala: Méla by ses naudit rusky,
protoze brzo tady nebudeme mluvit jinak. To, jakym zpiisobem se tady chovaji, jako
kdyby jim to tu stale vSechno patfilo. To mi vadi. Proto jsem i zmiflovala tu pasaz Jifiho
Grossmanna. Tam moje $¢fova nebyla obslouzend v restauraci, protoze neni Ruska. A

to, Ze je tam vSechno v azbuce, uZ pominu.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B)Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vét§ina kontrolnich mechanismt selZou, je na fadé role statu a spolecnosti jako celku.

Monika: J& myslim, Ze by to méla byt stiedni cesta. Ja jsem stiedovy voli¢, a nechci se
piiklanét ani na jednu stranu. MoZna Caste¢né testovani piijmt, ale to uz je a nefunguje

to.

Vyzkumnik: Pokud prochazite méstem, mate dodnes naucenou zvysenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zamétena?
Monika: Ani moc ne. Mam toho dost s brachou. J& v Praze ty rizikové mista znam.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i oCekavalo se od Vas v pribéhu vaseho Zivota, Ze pievezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Monika: Tak urcité. J& bych brachu do ustavu tedy nikdy nedala. Ale urcité se to
oCekavalo. Tata byl drsny. On mi fikal. To je jedno, co bys v budoucnu chtéla d¢lat.
Pijdes nékam, kde si vydélas hodné penéz, abys jej uzivila. Rodinu také nepotiebujes,
mas bratra. To bude tvoje rodina. Ted’ ja jsem se zhroutila, protoZe jsem méla velké sny

a plany.

Vyzkumnik: Vnimate jako dulezity cil ve Vasem zivoté pomoc a podporu s vélenénim
vaseho bratra do spoleCnosti? Jak cCasto se svym bratrem voldte, ¢i ho jinak

kontaktujete?



Ur¢ité. S pravem toho dokazu vic, nez bez prava. At si zkusi mu né€kdo upfit néjaké

pravo. Ne ze bych byla Zorro mstitel. Jen ho mam prosté hrozn€ moc rada.

Vyzkumnik: Ovlivnil néjakym zpisobem Vasi profesni orientaci handicap Vaseho

sourozence? Pokud ano, jak?

Monika: Asi ne. To urcité ne.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil n€jakym zpiisobem vybér vaSeho partnera

handicap Vaseho sourozence?

Monika: Urcité. Najit chlapa, ktery je ochoten mit jej rad a plné jej akceptovat, se v§im

co to pfinasi, chvili trva.

Vyzkumnik: A povedlo se?

Monika: Povedlo. Vypada to.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze oekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Monika: Urc¢ité, tak on ma bratr mentalni handicap kromé télesného. Takze to je jasné.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze na Vas byla kladena v pribéhu détstvi a adolescence
kladena vétsi, nebo mensi zodpovédnost nez na vase stejné staré spoluzaky? Ano/ Ne.

Pokud ano zkuste si vzpomenout na néjaky piiklad.

Monika: Urcité vétsi. Hlidala jsem brachu a podobné.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?

Monika: No tak tata chtél, aby doma mél programatora, a nékoho kdo ma rad matiku a
fyziku. A braSka mu tyto ofekavani nemohl Gpln¢ naplnit. Tak by se dalo fict, Ze to

ocekaval ode mne, coz u Zeny neni GpIné bézné.



Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mife a stejné Casto
jako s va$im postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, & SS?

(nadprimérné, primérné, podprimeérné)

Monika: Tak urcit€¢ se mama ucila vic s brachou. Ja jsem se neucila viibec. Na gymplu

jsem se uz ucit trochu musela.
Vyzkumnik: Zkuste tict par dilezitych bodi Vaseho détstvi

Monika: Kdyz jsem vidéla, Ze brachovi se né€kdo na ulici sméje. KdyZ mi poprvé
odsekl. Kdyz jsem odjela za praci do ciziny a par mésicl jsem jej nevidéla. Kdyz jsme

spolu jeli na prvni vylet.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.
Monika: Téta je vini€, usmifovac¢ je Monika, poc¢ita¢ — babicka

Vyzkumnik: M¢la jsi n¢jaké vyrazné obdobi, kdy té ta velkd starost a zodpoveédnost a

to, Ze vSichni béhaji kolem bratra, Stvalo?

Monika: Ano, méla. Kdyz mi bylo 9, tak si pamatuji. Ze mne tohle viechno §tvalo. Jak
kolem né¢ho vSichni béhaji ta neustald starost, zodpovédnost, nemas ani na minutu kam
utéct, aby se tahle realita zménila. VSichni se sméji. A nemize§ nékam jit. A tak. A
pozdéji se ndm vztah hodné zlepsil, kdyz jsem odjela na 1éto za praci do Portugalska. A
najednou jsem pravé utekla, a par mésicti jsem nemusela fesit ndjezd, epilepsii, a nic
takového. A zjistujes, Ze ti po néjaké dobé ten cloveék chybi. A pak, kdyZz jsem se

vratila, tak jsem méla novou energii.

Vyzkumnik: M4 posledni otazka. Casto v rodinach, kde se objevi ZP, se ¢asem miiZe

vyvinout vztah k vite. Jak je to u Vas?

Monika: Tak to u nas rozhodné ne.



Priloha ¢. 11 (Respondent bez handicapu ¢. 11)

Dva sourozenci. Star$i sestie je 14 let a v sou¢asné dob& ukonduje ZS. Jeji mladsimu
bratrovi je v soucasné dobé¢ 10 let a je integrovany do stejné Skoly. Ma cerebelarni
formu DMO spolu se, v soucasnosti, nalezenou zkiiZenou lateralitou a epilepsii. Piivod
DMO byl urcen jako piedCasné narozeni. Ve Skole ma asistentku, kterd o ného velmi
nadSen¢ pecCuje. Rodina je Uplnd. Star$i sestra bude kdédovana pod jménem Lucie.

Mladsi bratr pak pod jménem Daniel.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vas musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor déle zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dalSimi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste to potvrdil svym

podpisem. D&kuji

Lucie: Ano.

Vyzkumnik: Nejdiive mi fekni, jak vnimas vztah se svym bratrem?
Lucie: No my se mame radi, ale hodné se haddme. Moc.
Vyzkumnik: A o co se tak hadate?

Lucie: VétSinou o rizné véci jako jsou tfeba, aby se zklidnil, aby nedupal, aby mne

nechal na pokoji. Aby po mné potad néco nechtél

Vyzkumnik: Domnivate se, ze V4&§ vztah k Vasemu bratrovi/sestte s handicapem je

nécim specificky oproti vztahlim sourozencti v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

Lucie: Myslim, Ze snad jen tim, Ze se o ného musim vic starat a byt mu oporou a moZna

1 chranit a to je tak vSechno. A asi, ze potiebuje trochu pomahat.
Vyzkumnik: A chrani§ brachu ve skole?

Lucie: Bracha, kdyz nastoupil do Skoly, tak ze zacatku ho ti spoluzaci neméli moc radi.

Tak jsme tam museli chodit a hledat n¢jakou cestu, aby se spolu smiftili a byli kamaradi.



Vyzkumnik: Mysli§, ze ¢asem on bude chranit tebe?
Lucie: Myslim, Ze ano. AZ bude starsi.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volného Casu, studium, ¢i dal$i a které nemé¢li Vasi ostatni pratelé,

kamaradi?
Lucie: No mné¢ ted’ asi viibec nic nenapada.

Vyzkumnik: Uplng cokoliv t& napadne. Mate tieba kartu ZTP? Maminka méla

prodlouzenou matetskou? Jezdite na akce s vozickaii?

Lucie: Tak kartu ZTP mame, takze tteba miZeme parkovat v centru. A maminka méla
prodlouzenou mateiskou, ale ted’ uz od té doby co bracha nastoupil do Skolky, tak zase
pracuje. A na zadné akce moc nejezdime. Respektive ona tam jezdi bracha s mamou.
Ale my tam s nimi nejezdime. A hlavnég asi, Ze kdyZ ted’ vidim n€koho s handicapem,
tak na né¢ho neukazuji a kdyz vidim, ze n€které moje spoluzacky na né€ ukazuji. Tak si

fikam, Ze jsou pékné padlé na hlavu.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychove, traveni volného casu,
studiu, ktery jste mé¢l, vlivem handicapu vaSeho sourozence? Jaké emoce jste v tu chvili

prozival?

Lucie: No mdma méa na mne méné €asu, protoZe s bratrem musi pofad chodit na néjaké
rehabilitace. A v détstvi s nim Casto a dlouho byla v nemocnici. A j& byla doma s tatou.
A nemuzeme tieba jezdit na hory, nebo k mofii protoze my smime jezdit jen tam, kde je

to uzptsobené. A ani to moc nejezdime
Vyzkumnik: A jak vnimas pozornost tvych rodi¢t? Je vii¢i vdm vyrovnana?

Lucie: Jak kdy. KdyZ je doma bracha a ja tieba ne. Tak se vic vénuje brachovi.

Obracené se vénuje mné. Ale to moc ¢asto neni a jinak jak je potieba.

Vyzkumnik: Domnivas se, Ze to, Ze ma bratr handicap, néjak ovlivnilo vasi finan¢ni

situaci?



Lucie: Tak jako asi malicko, ale nic vaZzného.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnocasového kolektivu?

Lucie: Asi vlibec. Nic mne nenapada.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?

Lucie: MoZna to, ze za nim vic stojim, a Ze uZ na né neukazuji, kdyZ je vidim. A Ze

mam vic tendenci ho chranit.

Vyzkumnik: Takze néjaké ochranitelstvi, toleranci a pevnost sama sob¢?

Lucie: Ano.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe tolerantniho, normaln€ tolerantniho,

netolerantniho viic¢i abnormalitdm ve spolecnosti?

Lucie: normalné¢ tolerantni. Kdyz to jde, tak to jde, a kdyz ne tak prost¢ ne.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?

Lucie: Ani ne.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sdm o sebe a teprve kdyz

vét§ina kontrolnich mechanismt selZou, je na fadé role statu a spolecnosti jako celku.

Lucie: Asi tu prvni. J& si myslim.

Vyzkumnik: Pokud prochazite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, n€které druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zaméfena?



Lucie: Asi ne. NevS§imam si toho.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i ocekavalo se od Vas v pribéhu vaseho zivota, ze pifevezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Lucie: Tak urcité brachovi budu pomahat. AZ bude néco potiebovat, vzdycky mi miize

zavolat.

Vyzkumnik: A mluvite o tom nékdy s rodici.

Lucie: Mama i tata mi fikaji, ze mu musim neustdle pomahat.

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivoté, pomoc a podporu s v€lenénim

va$eho bratra do spole¢nosti?

Lucie: Ja bych si ptala, aby lidé s handicapem nebyli tak na okraji a lidé na né tolik

nekoukali a podobné.

Vyzkumnik: A dokazes si ptedstavit, Ze bys pro to aktivné néco délala?

Lucie: Aktivné asi moc ne.

Vyzkumnik: Takze bys o tom mluvila s tvymi kamarady. Ale nevstoupila bys do n¢jakeé

organizace, kde by si aktivné dobrovolnicila, nebo tak?

Lucie: Tak to asi ne.

Vyzkumnik: Tusis, co bys chtéla délat?

Lucie: Kdyz ja asi moc nevim. Pfemyslim nad veterindiskou Skolu. Tak uvidim, kam

mne vezmou.

SpiS§ mne tam asi nevezmou a ja ptijdu na gymnazium.

Vyzkumnik: A myslis, ze na zaklad¢ zkuSenosti s pomoci brachovi. Dokazala bys d¢lat

praci lidi, kteti takto pomahaji.



Lucie: Asi jo dokdzala bych to. Ale chci byt veterindf, pomahat ani nechci. Spis ty

zvirata.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil n€jakym zplisobem vybér vaSeho partnera

handicap Vaseho sourozence?

Lucie: Podle toho jaké povahy ten kluk bude. Kdyz brachu piime, tak to bude v
pohodé. A kdyZ to nepfijme. Tak to nevim co bych délala. Kdyby mu to bylo jen jedno
tak to bych asi zvladala. Ale kdyby z toho byl smutny a nest’astny. Tak to nechci.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze ocekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Lucie: Tak to asi ne. On bracha se uci trochu lip nez ja. On je chytiejsi a tak. Mama by

chtéla, abychom oba udélali stfedni a pak 1 na vySku.

Vyzkumnik: Na vySku je jesté za dlouho. Na to ted’ nemysli.

Lucie: Snazim se.

Vyzkumnik: Domnivate se, Zze na Vas byla kladena v pribéhu détstvi a adolescence
kladena vétSi zodpoveédnost nez na vase stejné staré spoluzdky? Ano/ Ne. Pokud ano

zkuste si vzpomenout na néjaky priklad.

Lucie: Myslim si, Ze Zadny velky rozdily. Jenom spiS, Ze kdyZ maji mladSiho brachu,
tak oni se o n€ ted’ uz tolik starat nemusi. Kdyz ty brachové vyrostli. Ale to ja musim

furt.

Vyzkumnik: a tekla ti nékdy maminka. Naptiklad nemizes jit ven, je potfeba, aby ses

starala o brachu?

Lucie: Myslim, Ze ne.

Vyzkumnik: Domnivéate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?

Lucie: Urcité ne. J& ani ve sportu nejsem moc dobra. A v uceni je bracha lepsi.



Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mife a stejné Casto
jako svaSim postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, ¢ SS?

(nadprimérné, primérné, podprimérné)

Lucie: No mama se u¢i mnohem vic s brachou, protoze on jak je ted’ v prvni tfid¢, tak
toho méd mnohem vic. A je potieba mu vénovat hodné Casu, tfeba s nacvikem psani,
protoze je to pro n¢ho tézké. Ale ted’ se to docela srovnalo, protoze ja pottebuji dobry

prumér na vysvédcenti.

Vyzkumnik: Zkuste fict nékolik vyraznych bodi z vaseho détstvi, které si pamatujete, a

jsou vyrazné v souvislosti s handicapem vaSeho sourozence?

Lucie: jeho narozeni, pak operace nohou, kdyz mu byli ¢tyfi. A to on potad fval, ze se
zabije. Pak, kdyz mél operaci o¢i. To taky pak tval, Ze se zabije. A pak kdyz byla

zjisténa ta epilepsie, a kdyz nastoupil do Skoly.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel ptitadit riizné typy k riznym lidem v rodiné.
Lucie: Tak tata je viniC, prosi¢ je mamka a bracha, ja jsem rusic.

Vyzkumnik: Je nékdo u vas doma vétici?

Lucie: Ne.

Vyzkumnik: Jesté t€¢ napada néco k tématu?

Lucie: Ani ne.

Priloha ¢. 12 (Respondent bez handicapu ¢. 12)

Dva sourozenci. Star§i ma détskou mozkovou obrnu. Plvod této obrny je uréen jako
pied¢asné narozeni (7 mésic). K DMO je ptidruzena i dyslexie a dysgrafie. Mladsi
sourozenec se narodil jeste ten stejny rok v listopadu. Starsi divce je v soucasné dobé 14
let, mladSimu chlapci 13 let (za nedlouho mu ovSem bude, taktéz 14). Oba dva pisobi
velmi vyzrale. Ziji vPraze. Maji krasné upravené pokojiky a kazdy jedno zvife

(papouska a Zelvu). Oba dva jsou integrovani do jedné Skoly bézné Skoly. Divka pijde



na dvoulety ucebni obor do Jedlickova ustavu. Chlapec jesté neni rozhodnuty. Starsi

divka bude kddovéana pod jménem Anezka. Mladsi chlapec pod jménem Karel.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze nékteré Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo

pouzity se zménénymi jmény a dalSimi indiciemi vedoucimi k vam.

AneZka: Ano.

Karel: Ano.

Vyzkumnik: Nejdiive mi feknéte, kolik vam je let, jaky mas typ handicapu a podobné.

Anezka: No, mné¢ je 14 a braskovi je 13. A ja madm détskou mozkovou obrnu. A

davodem je. J4 nevim jak to fict.

Vyzkumnik: Ze ses narodila preddasn&?
Anezka: Ano

Vyzkumnik: A dokazes fict, kdy ses narodila?
Anezka: V sedmém mésici. (27 tyden)

Vyzkumnik: A to znamena, Ze kdyZz jste rok po sob€, ze maminka takika ihned

oté¢hotnéla?

Karel: Ano, sestra je na zac¢atku kvétna a ja na zaatku dubna.
Vyzkumnik: Nejdiive mi feknéte, jak vnimate sviij sourozenecky vztah?
Anezka: Takovy, ze se trosku hadame.

Karel: J& myslim, Ze se hadame UpIn¢ normalné€. J4 spi§ vnimdm, Ze jsem v uplném

détstvi a na prvnim stupni trosku sestie zavidél, Ze nemusi chodit.

Vyzkumnik: A co si ji pfesné zavidél?



Karel: Nic, ze se furt vSude mize vozit. Ale dneska uz si Gplné¢ nemyslim, Ze je to

takova vyhoda. Dneska si myslim, Ze je to nevyhoda.

Anezka: To je pravda. Déti si také mysli, Ze je to vyhoda, ale je to nevyhoda.

Vyzkumnik: A ty ujdes néco s berlemi.

Anezka: Tak 20 metra.

Vyzkumnik: A o co se tak hadate?

Anezka: VétSinou kvili n¢jaké kravin€, ne. Aby mi nelezl do pokoje. Aby se Sel koukat

na televizi do svého pokoje.

Karel: Neni to nic, co by souviselo s tim handicapem. Jsou to takové normalni véci.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze V4&§ vztah k Vasemu bratrovi/sestte s handicapem je

nécim specificky oproti vztahlim sourozencti v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

AneZka: To je urcité specifické. Jenom ja moc nevim, jaké vztahy maji moji spoluzéci.
TakZe to nejsem uplné schopnd porovnat. Ale domnivam se, ze je to specifické. Ale ja

jsem postizena.

Karel: Asi tam néco bude. Ja jsem mél, kdyZ jsem byl mensi hodné dlouho pocit, Ze ji
rodice 1 tfeba ve Skole vic nadrzuji. A 1 proto jsme se vic hadali a tak. A trochu 1 kviili
tomu jsem preSel na druhy stupen do jiné tfidy. Protoze jsem si myslel, ze asistentka a

pani ucitelka sestte hodn¢ nadrzuje. A mysleli si to 1 ostatni v té tiidé.

Anezka: Moji spoluzaci maji vétSinou o hodné mladsi sourozence. A dokonce proto 1

vétSina tfidy chtéla, abych odesla nékam jinam. Ale néjak jsme to preckali.

Vyzkumnik: A co byste d¢lali, kdyby ve tiid€ hrozilo, ze sestru zacnou Sikanovat? Nebo

obracen€.

Anezka: Ja nevim, bracha chodi do jiné ttidy, ale asi bych se pokusila si tam s nékym

promluvit. N&jak bratrovi pomoci. Nevim, jak bych to fesila.



Karel: Ja vim, ze asi v té Sestce. Za mnou chodili néjaci moji byvali spoluzici a ptali se,
jestli Anezka odejde a popisovali mi, co jim na ni vadi. Ja jsem tomu nijak neodporoval,

protoze jsem s tim trochu 1 souhlasil, ale snaZil jsem se to zmirfiovat.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volné¢ho Casu, studium, ¢i dal$i a které nemé¢li Vasi ostatni pratelé,
kamaradi? Uplné cokoliv t& napadne. Mate tieba kartu ZTP? Maminka méla

prodlouzenou matetskou? Jezdite na akce s vozickari?

Karel: No tak, néjaké vyhody, to asi Uplné nejsou. Ale kdyz se nad tim cCloveék vic
zaptemysli, tak neni diivod to chtit. Ale je to naptiklad, Ze jsme jezdili, kdyZ jsme byli
mensi, tak jsme jezdili do riznych takovych pobytti. Do Olivovny. Tam byla takova
piijemna péce. Chodili jsme tam do bazénu, do sauny, hodné¢ jsme relaxovali,
inhalovali. Plus pro Ver€u tam byly fyzioterapie. A pak 1 do Janskych Lazni. A
podobné. A ted’ mozna vyhoda muize byt, ze tfeba ta karta ZTP. A je pravda, ze toho
tfeba hodné vyuzivame, ze kdyZz chceme n¢kam jit, tak tam vezmeme sestru, a Casto
maji privodce zdarma. Nebo tfeba ted je dole vystava o Tutanchamonovi, tak tam ji
vezmu j4. Nebo jsem tieba neddvno zjistil, Ze kdyZ mas tuhle kartu, tak mize$
piredbéhnout celkem jakoukoliv fadu. Tak tieba sestru takto vezmu na obéd¢. Odvezu ji

k pultu, ptedb&hnu tim celou fadu. A pak ji tam nékde necham i s jidlem.
Anezka: Tak ja bratrovi a ostatnim zavidim, ze mohou d¢lat véci, které ja nemtzu.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychové, traveni volného casu,

studiu, ktery jste mé¢l, vlivem handicapu vaSeho sourozence?

Karel: Téch je. A ja nevim, jestli to neni jenom muj pocit. Ale ja si myslim, Zze mi bylo
davano méné péce, neZ tfeba sestfe. Ale nedivim se tomu, a nijak jim to nevycitdm.
Jenom, kdyz jsem byl mensi, tak jsem to UupIné nechéapal. A to mi vadilo. Nebo tieba,

kdyz jedeme na hory do ciziny. Tak musime slozit¢ shanét hlidani.
Anezka: Tak, a ja si dneska zase myslim, Ze uz je to vyrovnané.
Vyzkumnik: Zkusili jste monoski?

Karel: Ted’ka prave to chci zkusit.



Vyzkumnik: Jesté se zeptdm. S télesnym handicapem je spojené, ze jste v détstvi docela

¢asto v nemocnici? Jak jste to snaSeli a kdo tam s vami byl?

Anezka: No ja chodim kazdé 3 roky na operace nohou. A to je tam se mnou maminka,

nebo ted’ uz tam byvam sama.

Karel: U nas to bylo obracené, kdyz jsem byl maly, tak v nemocnici jsem mozna byl vic

Ja. A to stejné co sestra.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnocasového kolektivu?

Karel: Ja jsem takhle tfeba poznal kluka. Taky na n¢jakém pobytu. A od té doby se naSe
rodiny vidaji a navstévuji. A on studuje v Jedlickove ustavu, a je takovy hodné vyhubly.
A prave si hrozné moc rozumime. On je asi mij nejlepSi kamarad. Tak on je velkd
vyhoda. A pak jsem potkal spousty dalSich. Ale s t€émi uZ se tolik nestykam. A co se
tyce tfidniho kolektivu. Tak to ja osobn€ jsem nijak nevnimal. Ono u nas to bohuZzel
bylo spi§ tak, ze jsem byl hodné stfedem té tfidy. KdyZz se néco stalo, Sel jsem za
asistentkou, aby to vyfesila. Ale na druhou stranu ted’, ze v té tfid¢ nejsem. Je to trochu
lepSi. Oni mi tikali ty drobné nespravedlnosti, a ja jsem s tim vétSinou souhlasil, a pak

jsem to ekl doma.

Vyzkumnik: Stalo se ti, Ze by nékdo z tvého okoli mél ptimo odpor k jedinciim se ZP?

Anezka: No u nds ve tfid¢ to zaCalo trochu aZ na druhém stupni. Ted’ uz nejsem tolik

plnohodnotny ¢len té tiidy. Od té doby se tak navzéjem ignorujeme.

Karel: U nas to bylo takové slozité. My jsme na prvnim stupni byli 4 tfidy. Pak se to
sloucilo do dvou. No a dopadlo to uplnym rozpadnutim téch ptivodnich tiid. Setkal jsem
se s tim, Ze jedna ma spoluZacka ji hodn€ neméla rada. Ale ted’ uz je ji to celkem jedno.
A pro mé to bylo nepifijemné. ProtoZe jsem védél, ze méa svym zplsobem pravdu. Tak

jsem se to snazil zmirnit.

Vyzkumnik: A mohu se zeptat? VaSe maminka je s vami doma, nebo pracuje?



Karel: Maminka svou matei'skou, MS a prvni stupei byla s ndmi doma. V $estce §la
délat asistentku pedagogu do Skolky. Pak toho nechala. A ted’ se k tomu znovu vraci, ale

ve Skole.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?

Karel: Ja si myslim, ze mi to dalo schopnost nepozorovat ty jedince se ZP. Vnimat to

jako normalni
Anezka: Ja si o to vic vazim, kdyZ mne nékdo vnima jako normalni.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe tolerantniho, normalné tolerantniho,

netolerantniho vii¢i abnormalitdm ve spolecnosti?
AneZka: Tak normaln¢ tolerantni.
Karel: Taky podobné.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?
Anezka: Asi mi vadi kutéaci, nebo drogove zavisly.

Karel: mam to podobné. Tyhle lidi nesna$im, netoleruji a neuznavam. Ja sem pochopil,
diky riznym tém Skolenim. Asi chapu, co to ¢lovéku mize dat. A pro¢ do toho jde. Ale

myslim, Ze lep$i je to radéji ani nezkousSet.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vétSina kontrolnich mechanismi selZou, je na fad¢ role statu a spole¢nosti jako celku.
Karel, Anezka: Asi ten prvni.

Karel: Je, ale pravda, ze jsou lidé, ktefi toho zneuZzivaji, ale tak to asi je.



Vyzkumnik: Pokud prochazite méstem, mate dodnes naucenou zvysenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, n€které druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zaméfena?

Karel: Neni to tak, ze bych Sel a koukal, tady by tieba nemohla. Rozhodné zajimavé je,
7e tfeba vesnice je mnohem vic bezbariérovd. NeZ Praha. TakZe nesoustfedim na to

pozornost, ale nékdy mi to vytane na mysli. A to potom koukdm, co je vS§echno moZné.
Anezka: J4 si toho v§imam.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i ocekavalo se od Vas v pribéhu vaseho Zivota, ze pievezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Karel: Ty jo. No tak tohle mi rodice nikdy nefekli a vlastné mne ani nenapadlo, Ze by se
néco takového ode mne mohlo ocekavat. Ted jste mne trochu vydésila. To budu muset
chvili promyslet a rozlezet. Ted’ na to nedokazu odpovédét. Ale ptijde mi dost Sileny,

kdyby tohle ode mne oc¢ekavali.

Anezka: Babicka mi vzdycky tikd, ze jednou bude bracha jediny, kdo mi bude schopen
pomoct. A ja o tom parkrat premyslela. Jestli by toho bratr byl schopen. A neznam

odpoved..

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivoté, pomoc a podporu s v€lenénim

va$eho bratra do spole¢nosti?

Karel: Jakoze bych tteba vstoupil do néjaké organizace a bojoval za jejich prava
aktivné. No nikdy mne to nenapadlo. Ale kdybych byl starosta, asi bych hlasoval pro

vice bezbariérovych piistupii. Ze bych piimo vstoupil do néjaké organizace. To asi ne.
Vyzkumnik: Tusis, co bys chtéla délat?
Anezka: Bud’ pracovat v knihovné, nebo prodédvat knihy, psat a podobné.

Karel: Nevim vitbec nevim. Gymnazium to jisti, ale zase nejsem Uplné studijni typ.



Vyzkumnik: A myslis, Ze by tvou profesni orientaci ovlivnilo ZP tvé sestry?
Karel: Myslim, Ze ne. Nikdy jsem nad tim neuvazoval, takze spiS ne.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil n¢jakym zplisobem vybér vaSeho partnera

handicap Vaseho sourozence?
Karel: Maximaln¢ tim, Ze uz to ovlivnilo, moji povahu. Ze pfemyslim, trochu jinak.

Vyzkumnik: A dokaze§ si pfedstavit, Ze bys chodil s divkou, kterd by neméla rada

jedince se ZP?
Karel: Tak to by mi asi vadilo. To bych s ni prosté nebyl.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze oekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Anezka: Ano urcité. Ted ode mne tieba ocekavaji, ze trochu zaberu. A vSechno

zvladnu levou zadni. I kdyz jsem handicapovana, tak po mné chtéji, abych se ucila.

Karel: Lisi se to v tom, co se od nas ocekava, ze dokazeme. U Veroniky se ocekava, ze
se zlepsi, ale uz jasné, ze potom pijde na dvoulety ucebni obor do Jedlickova tstavu, a

potom si miize dod¢lat tu knihovnickou.
Anezka: Ale ja do jedle viibec nechci. Ale to se asi nedd nic délat.

Karel: A ode mne se asi ocekava, ze ptjdu na sttedni, potom na vysku. A budu trochu

vic tspésny. Tak to jsou asi ty rozdily.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze na Vas byla kladena v prabéhu détstvi a adolescence
kladena vétsi zodpoveédnost nez na vase stejn¢ staré spoluzaky? Ano/ Ne. Pokud ano

zkuste si vzpomenout na néjaky priklad.

Karel: Myslim, ze ne. Ja jsem tieba diiv chtél sestru brat na prochazky, nebo hlidat
doma, ale od té doby co jsem ji rozstiihl vicko a n€kolikrat vyklopil na voziku. Tak se

od té zodpovédnosti néjak upustilo.



Vyzkumnik: a tekla ti nékdy maminka. Naptiklad nemuzes jit ven, je potieba, aby ses

staral o brachu. Nebo musis vzit ven sestru, kdyZ vyrazis na prochazku?

Karel: Ne to mi nikdy fe¢eno nebylo. A kdyby mi to n¢kdo fekl, tak bych se asi docela
vyrazn€ ohradil. To bych asi hodné nechtél. Asi bych mamé 1 fekl, Ze my chodime ven

jako kluci. A sestra by se tam ani nehodila. Nebo tak néco.

Vyzkumnik: Domnivéate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?

Karel: Jako je pravda, Ze tata se hodn¢ v€nuje tomu, abych sportoval, a abych se
rozvijel. A hybal. J& jsem 1 na sport docela talentovany. Co je zajimave, je to, zZe nase
maminka hodné nechce, abych jakykoliv sport dé€lal vrcholové. Jinak ja si myslim, ze
kdyby sestra byla zdrava. Tak samoziejmé dela vSechny sporty bézné. Stejné, ale bude

davano vétsi ocekdvani do mne. ProtozZe jsem chlap.

Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mife a stejné Casto
jako svaSim postizenym sourozencem? Jaké jste méli vysledky na ZS, ¢ SS?

(nadprimérné, primérné, podprimeérné)

Karel: Tak j2 mdm celkem S$tésti, Ze na ty vedlejsi pfedméty se viibec nemusim ucit. Na
ty mi staci to, co zaregistruji v hodinach. A jinak se u¢im slovicka na jazyky. A trochu

matiku, ¢eStinu. Ale to se u¢im sam, ne s rodici.

Anezka: Tak se mnou se vétSinou chodi ucit babicka. A ja se potiebuji ucit hodnég,
protoze tieba mi ne vSe jde, tak dobfe jako bratrovi. Ale také se uc¢im sama, nebo

s babickou z tatovi strany.

Vyzkumnik: Zkuste fict nékolik vyraznych bodi z vaseho détstvi, které si pamatujete, a

jsou vyrazné v souvislosti s handicapem vaSeho sourozence?
Karel, Anezka: Asi nic.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.



Karel: Tak tata je vini€ a dle mne i trochu sestra, babicka z maminy strany je pocitac, ja

jsem né€co mezi uzavienym rusi¢em a prosicem.

Anezka: V tatovi a babicce se ur€ité shodnem. J4 jsem troSi¢ku vini¢, a nékdy taky asi

uzavieny rusic.
Vyzkumnik: Jak si tak povidame, taky bych se u tebe klonila k uzavienému rusici.

Vyzkumnik: Je nékdo u vas doma véfici? A myslite, ze vira je spojend s handicapem

jeji dcery, nebo ne?

Karel: Véfici je naSe maminka. Nemyslim si, ze by to bylo navdzano tolik na ten

handicap.
Vyzkumnik: Jesté vas napadé néco k tématu?

Karel, Anezka: Ani ne.
Priloha ¢. 13 (Respondent ¢. 13)

Dva sourozenci. Starsi sestie je 21 let a v soucasné dob€ dochdzi do denniho stacionare.
MladSimu bratrovi je 19 let a v soucasné dobé bude dokonCovat sttedni Skolu stavebni.
Rodina méla n€kolik obdobi. Starsi dcera vétSinu svého zivota az do dne$ni doby zila
v byté€ s babickou v Praze. Protoze rodina dlouho zila na samot¢ v lese (v budové byvalé
hajovny), kam byl velmi problematicky a bariérovy pfistup. Dale také kviili otci ditéte,
ktery se situaci velmi tézko vyrovnaval (byl to typ ¢lovéka velmi navykly na zdkony
ptirody a jejich co nejvétsi miry aplikace do praxe. Tudiz v détstvi se spolu vidali 1x az
2x tydné. A piimo spolu nezili vjednom byté. V poslednich letech po rozpadu
manzelského vztahu a odstéhovani ze samoty se rodina zase sest€¢hovala dohromady a

v soucasné dobé& 7iji vSichni pohromad¢. StarSi dcera bude kddovana pod jménem Nina.

Mladsi syn poté Jan.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vas musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor dale zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo

pouzity se zménénymi jmény a dalS$imi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo



rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste to potvrdil svym

podpisem. D&kuji

Jan: Ano

Vyzkumnik: Nejdiive mi fekni, jak vnimas vztah se svou sestrou?

Jan: No tak prosté sourozenecky, normaln¢ se bavime, svéfujeme se, mame se radi.
Vyzkumnik: A hadate se tfeba?

Jan: Ne. V podstaté jsme se pohadali jen jednou za téch 19 let. A jinak absolutné

bezkonfliktni vztah.
Vyzkumnik: A o co jste se pohadali?

Jan: Myslim, Ze o muziku to bylo. Ze ja jak Ziju trochu jiny Zivot, neZ sestra. Takovy
nepochopitelny, je to pro ni, ta hudba je moc hlasita. Jsou tam moc velké vyluky a tak.
Takze kvuli tomu jsme se velmi pohadali. A taky sestra blbé snasi hlasité¢ zvukové

vjemy. A muziku v aut¢.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze Vas vztah ktvoji sestfe s handicapem je nécim

specificky oproti vztahiim sourozenctl v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

Jan: To je jina otazka. Specificky urCité je, protoZze je tam omezeni toho druhého
Clovéka. A ¢im, ze Clovék je mnohem vice ochranitelsky. Tieba sestra takhle jednou
malem spadla z moji postele, kdyZ u nas spala na vanoce. Tak to je specifické. Nebo
mamka odjela a vratila se pozd¢ji, nez jsem cekal. A protoze sestra méla své dny, tak

jsem ji s tim musel pomoct.

Vyzkumnik: Takze je specificky tim, Ze o ni musi§ hodné pecovat a ochranovat ji. A

mas tfeba hodné ochranitelsky tendence?

Jan: Ano. Urcité ano. Jakmile na ni nékdo néco fekne, uz jsem ztoho nervni. Tedy

jakmile je to v z&porném slova smyslu.

Vyzkumnik: Stalo se ti, ze by nékdo z tvych blizkych néco takového tekl?



Jan: Ne. Nikdy.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volného Casu, studium, ¢i dal$i a které nemé¢li Vasi ostatni pratelé,

kamaradi?

Jan: Urcité¢ ano. Méam tieba vyvinutéj$i socidlni citéni. Nebo jsem mnohem vice
empaticky. A pak, kdyby nebyla handicapovand, tak ten vztah je uplné jiny. Takhle

jsme si mnohem blizsi.

Vyzkumnik: A neciti§ v tom omezeni, ze si tteba nemiizete nékteré véci sveétovat, nebo

tak?

Jan: Ne. Urcit€ ne.

Vyzkumnik: Vzpominate si na néjaké omezeni ve vychové, traveni volného casu,
studiu, ktery jste mé¢l, vlivem handicapu vaSeho sourozence? Jaké emoce jste v tu chvili

prozival?

Jan: Tak urcité, Ze se mnou nemize na diskotéku a podobné nepodstatné malic¢kosti.
Taky jsme spolu travili méné Casu, protoZe sestra zila v Praze a my na samoté v lese. A
taky mamka ze zacatku neméla tidi¢ak. Tata tohle nemél chut’ fesit. TakZe se to jinak
vyfesit nedalo. My jsme jezdili k moti. Nemohli jsme na hory. Do 14zni jsme jezdili a

podobné.

Vyzkumnik: A do lazni jsi se sestrou jezdil i ty, nebo maminka?

Jan: VéEtsinou babicka, protoze oni jsou spolu na sebe hodné zvyklé. A umi to uz spolu
navzajem. Nékdy 1 mamka. J& trochu méné. Ted jak se k nam prestéhovali, tak ty
zaCatky byli takové hodné hektické. Ale ted’ uz je to rok. Tak jsme si na sebe zvykly a

uZz je to mnohem vic v pohodé¢.

Vyzkumnik: Jesté k tém nevyhoddm. Jaky jsi ohledné téchto véci, nebo sestry celkové

zazival emoce?

Jan: Tieba jsem mnohem hiife snasel, kdyz si sestra zlomila kycel. Nebo mi zatrne,

kdyz se lekne, nebo tak. Aby se néco nedélo.



Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni

do tfidniho, ¢1 volnocasového kolektivu?

Jan: Ne viibec. Myslim, Ze sestra je ke mné branna normalné jako sourozenec. A nikdo
k tomu nema nijak extrémni vztah, nebo tak néco. Navic neni azZ tolik lidi, které jsem si
pustil do domu. Jenom ze zakladky, a to tam jesté nezila. A pak ze stiedni, tim Ze jsem
ze Stéchovic a stiedni je v Praze, tak tohle taky pada. Kdyz mi bylo &tyii, tak jsem byl
na né¢jakém taboru pro zdravotné postizené. Ale to my byli tak Ctyii az pét. To si Clovek

uz vitbec nepamatuje.

Vyzkumnik: Takze vnimas, ze tvoji rodie vzdycky vénovali tu péci a pozornost vam

obéma na polovic?

Jan: UrcCité. Mozna ne¢kdy trochu vic sestfe. Ale to bylo Uplné¢ miniméln€. Rozhodné

jsem se nikdy necitil ukiivdéné, nebo tak.
Vyzkumnik: A mysli§, Ze to néjak ovlivnilo vasi finan¢ni situaci?

Jan: Asi urcité jo. Ale nikdy jsem na to nenarazil. Nikdy to nebylo nic co by se nedalo

zvladnout.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?

Jan: To socialni citéni. Ze se dokazu vzit do pozice druhych lidi. A n&jakou tu snahu

ochranovat.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe hodné tolerantni, normdln¢ tolerantniho,

netolerantniho vii¢i abnormalitdm ve spolecnosti?
Jan: Hodné tolerantni. Ur¢ité tolerantni.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?



Jan: Vadi mi Romové, Rusové, Némci. Némci kviilli druhé svétové valce, ale ta mlada
generace za to nemuze. Romové mi nevadi, kdyZ jsou slusni, nekradou a pracujou. A

Rusové, protoze pracuju v centru. A myslim si, Ze jsou to prasata.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vétSina kontrolnich mechanismt selZou, je na fadé role statu a spolecnosti jako celku.
Jan: Asi ta prvni moZnost.

Vyzkumnik: Pokud prochézite méstem, mate dodnes naucenou zvySenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zaméfena?

Jan: Ne vibec. Pro nds jako rodinu zadné bariéra neexistuje. KdyZz jsou schody,

sneseme ji. [

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i ocekavalo se od Vas v pribéhu vaSeho zivota, ze pifevezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l péci o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Jan: To nevim, jestli se to o¢ekava. Ale urcité to tak bude. Ja chci se o ni starat, peCovat

a plné& ji podporovat.
Vyzkumnik: A mluvite o tom n€kdy s rodi¢i?

Jan: Myslim, Ze jsme o tom nemluvili. Nebo si na Zadnou takovou situaci

nevzpominam.

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivot€, pomoc a podporu s v€lenénim

lidi s handicapem do spole&nosti? Ze by si proto aktivné néco délal?

Jan: Ne. Protoze vim, ze to tfeba nema rada. Tim, ze nevidi, tak ma enormné citlivy
sluch a je ji nepfijemna ptitomnost cizich lidi, nebo vétsi spole¢nosti. TakZe pro ni to

ani nema smysl v tomto ohledu.



Vyzkumnik: Tusis, co bys chtél délat? A mysliS, Ze tvou profesni orientaci ovlivnilo, to

ze mas sestru s handicapem?

Jan: Tak tfeba ted’, jak délam tu stavarnu. Tak nejsem tam rad. Ale prosté jsem si tu
Skolu vybral. Tak to musim pfetrpét. Ale vim, ze pro mne bude priorita stavét ty baraky

bezbariéroveé.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil néjakym zpisobem vybér tvoji partnerky

handicap tvého sourozence?

Jan: Jo, urcité jo. Tak ten €lov€k musi byt hodny, tolerantni, mily. Prosté, kdyz ptisla
k ndm domt a vzala ji za ruku a chvili si s ni povidala. Tak to bylo to nejlepsi, co se

mohlo stat. Asi kdyby ta sle¢na nad ni néjak ohrnula nos, tak leti, no.

Vyzkumnik: A co kdyby sle¢na byla na sestru mild, ale fikala j& nevim, jestli chci

takovouhle zodpovédnost casem?

Jan: Tak zavazek to je, ale ne do blizké budoucnosti. Zatim do ni pecuje babicka. Pak si
Ji vezme maminka. A pak teprve je fada na mng. Takze si nebudu ted podle toho vybirat
partnerky. V 19 fesit celozivotni vztah je hloupost. Kazdopadné kdyby takova situace

nastala., tak asi pfednost ma sestra.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze oekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Jan: Co mize ¢loveék ocekavat od moji sestry? Mlzeme ocekavat, ze se posune trochu
jeji mentalita doptedu, ale na to se neda spolehnout. A ode mne se o¢ekava, ze dokopu

tu sttedni a pak se uvidi, jestli ptijdu pracovat, nebo piijdu na vysokou, ¢i jak by to bylo.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze na Vas byla kladena v pribéhu détstvi a adolescence
kladena vétSi zodpoveédnost nez na vase stejné¢ staré spoluzdky? Ano/ Ne. Pokud ano

zkuste si vzpomenout na néjaky priklad.

Jan: Ani moc ne. Tak normalné.

Vyzkumnik: Domnivéate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl plné rozvijet potencial?



Jan: Tak u naseho taty, to bylo hodné¢ tézké. Tim, Ze on je fyzicky zalozeny a celé jeho
rodina je fyzicky zaloZend. A vSichni sportovali. A vSichni jsou v tomto hodné zdatni.
Tak tohle jsem zdédil. No a to tata u té sestry nevydejchal. Takze vlastné i to byl jeden
z divodu, pro¢ s nami nemohla Zzit, Ze tata se na ni nemohl divat. A urcité je pravda, ze
o0 to vic se zam¢étil na mne a piloval mne. Na druhou stranu zase je pravda, ze ma ty dva
kluky z prvniho manzelstvi, které dotahnul. Takze to nebylo aZ tak bud’, anebo. Na
druhou stranu méma se vzdycky snazila to hodné¢ dorovnat néjakou jemnosti, takze se to

na mne urcité podepsalo, ale celkem v pohodé€. Nebylo to Zadné sebedrasani.

Vyzkumnik: Probihala vase pfiprava na Skolni vyucovani ve stejné miie a stejné Casto

jako s vasim postizenym sourozencem?

Jan: Tak sestra se do kli¢e moc nepfipravovala. Tam sestra méla ttidit kolecka a

krychlicky. A ne nic t€Zkého. A se mnou se ucili tak normalné.

Vyzkumnik: Zkuste fict nékolik vyraznych boda z vaseho détstvi, které si pamatujete, a

jsou vyrazné v souvislosti s handicapem vaSeho sourozence?

Jan: KdyzZ si zlomila ky¢li, kdyZ na mne spadla, kdyZ méla Zenské problémy a jak sem

s ni jako mali jezdil a vyklopil jsem ji z ko¢arku.

Vyzkumnik: M¢I si néjaké obdobi, kdy té€ ten handicap tvoji sestry Stval?

Jan: Ne nikdy. Maximaln€ né¢kdy u mofe, Ze jsme si nemohli jit zaplavat, ale tak jsme se

cachtali u more. Nebo tak.

Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel ptitadit riizné typy k riznym lidem v rodiné.

Jan: Tak babicka je pocita¢, mamky pftitel asi bude prosi¢, mamka mtize byt vinic, ale

neni to Upln€ vzdy. Tata asi taky vini€. Ale ne pfiliS. Je tam od vSeho trochu.

Vyzkumnik: Je nékdo u vas doma vétici?

Jan: Ne

Vyzkumnik: Jesté t€¢ napada néco k tématu?



Jan: Nejlepsi sestra na svéte.

Priloha ¢. 13 (Respondent ¢. 14)

Dva sourozenci. Starsi sestie je 25 let a v soucasné dob¢ ukoncila u¢novskou ptipravu
(Svadlena) v Jedlickoveé ustavu v Praze. Mladsi sestfe je v soucCasné dobé 23 let.
Vystudovala zdravotni sestru. A v sou€asné dob¢ se tim 1 Zivi. Mladsi sestra Zije mimo
ptvodni rodinu uz od 18. Rodina byla Uplnd do 15 let, kdy si otec nalezl novou
ptitelkyni a doSlo k rozchodu, odstéhovani otce a rozvodu. Mladsi sestra ma DMO a
bipolarni poruchu. DMO zptsobila zaroven 1 mentalni handicap. DMO je zplsobeno
pfedCasnym narozenim a ptidusenim. Vystudovala zdkladni Skolu praktickou a nedavno
dokoncila v Jedlickovée ustavu dvoulety navazny ucebni obor. V soucasné dobé chodi od
pondé€li do c¢tvrtka do denniho stacionafe. Sestra Zije v soucasné dobé sama, ale par
minut od bytu svoji maminky, ktera bydli 5 minut daleko. A pomaha ji uklizet, vafit, a
dalsi véci bézné denni potieby. ProtoZze maminka se v soucasné dobé st¢huje s novym

partnerem za Prahu. Starsi sestra bude brzy nastupovat do chranéné¢ho bydleni.

Vyzkumnik: Tak nejdfive vds musim upozornit, Ze tento rozhovor bude nahravan pro
potieby mé prace. A chci se zeptat, jestli je mozno tento rozhovor déle zpracovat: Takeé
jestli souhlasite s tim, Ze né&které Casti tohoto rozhovoru, mohou byt v praci pfimo
pouzity se zménénymi jmény a dalS$imi indiciemi, které by mohli vést k urceni, kdo
rozhovor poskytoval. Pokud s tim souhlasite, tak vas pozadam, abyste to potvrdil svym

podpisem. D&kuji
Marie: Ano
Vyzkumnik: Nejdiive mi fekni, jak vnimas vztah se svou sestrou?

Marie: Je to takové slozité. Tedy se mnou. Je to zplsobené 1 tim, ze ma bipolarni
poruchu. J& vim, ze za to nemize. Ale ja ji prosté nemam rada. A, ze bych se na ni

vyloZené t&Sila, tak to ne.

Vyzkumnik: A mysli§, Ze to Ze ji nema$ rada je spi§ tim DMO, nebo tou bipolarni

poruchou?

Marie: Je to bipolarni poruchou. Ur¢ité.



Vyzkumnik: Domnivate se, ze Va&§ vztah ktvoji sestfe s handicapem je nécim

specificky oproti vztahiim sourozenct v intaktni spole¢nosti? A ¢im?

Marie: Za prvé si myslim, Ze v béZném vztahu je mnohem castéji poznat, kdo je mladsi
a kdo je star$i. Tak to u nas vlibec neni. A jeSté, ze jsem mnohem vic pecujici nez

normalni zdravy sourozenec.

Vyzkumnik: Vzpominate si na n¢jaké specifické vyhody ¢i klady, které méla Vase
vychova, traveni volné¢ho Casu, studium, ¢i dal$i a které nemé¢li Vasi ostatni pratelé,

kamaradi?

Marie: Asi si myslim, Ze mne to naucilo brat ty lidi vic jako bézné, Ze to nevnimdm jako
néco tolik odliSného. Ale zase na druhou stranu vim, Ze mezi t€émi lidmi nechci moc

dlouhodobé byt. S t€émi hodné postizenymi uZ ne.

Vyzkumnik: A pro¢ myslis, Ze to tak je?

Marie: Mozna, ze sestra je hodn¢ takova, ze u ni se vSechno méni. Je to jako na horské
dréze. A ja prosté nevim, co od nich mam cekat. A neni mi to pfijemné. Mozné né&jaka
ohleduplnost. Je mozné, Ze proto délam v tom zdravotnictvi, ale to nevim. Nemam to

v hlave srovnané.

Vyzkumnik: A pak jsou tady ty nevyhody, ¢i zapory, které méla vase vychova, traveni

volného Casu, studium, ¢i dalsi a které neméli Vasi ostatni pratelé?

Marie: Mné by se libilo, kdybych méla normalni sestru. O které bych se nemusela furt
dozvidat, co vSechno nezvlada, co ji nejde. Aby mi mama potéad nevolala a netikala mi.
Co s Terezou a co sni bude. A jak sni mam feSit tamhleto a tohleto. A Casto se
zapomene zeptat, jak se mam. Nebo tyhle véci. Tak to by mi vyhovovalo. Velké
negativum je to, ze celé détstvi bylo o Zdence. Jestli to ona dokaZze, jestli to ona
zvladne. Jestli se o sebe postara. Prosté to chtélo trochu vic pozornosti. Je to omezujici 1

v tom, Ze nemuiZes jet tieba na hory. A kdyz jedes ty, mas vycitky.

Vyzkumnik: Citi$ k sestfe n¢jaké ochranitelské tendence?

Marie: Tak to jo. To zase jo. A obcas lidi a zvlasté déti blbé koukaji. Tak od toho se ji

snazim ochranit. A vlastn¢ by tohle mé¢lo byt spi$ obracené, Ze ona je ta starsi.



Vyzkumnik: A citi§ tu pozornost rodicu v détstvi jako uplné€ vyrovnanou?

Marie: No, kdyz se k tomu vracim zpétn€ a porovndvam to, tak ani moc ne. Oni se moc
neptaji, jestli ja vSechno zvladnu. Prosté je diilezité, abych vSechno zvladla. Tak to tak

ud€lam

Vyzkumnik: Domnivate se, ze handicap vaseho sourozence néjak ovlivnil Vase zatazeni
do tfidniho, ¢1 volnocasového kolektivu?

Marie: To st myslim, Ze ani ne.

Vyzkumnik: A myslis, Ze to néjak ovlivnilo vasi finan¢ni situaci?

Marie: Nedokazu to Giplné€ urcit. Myslim, Ze tohle ani ne.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze Vam sourozenectvi s jedincem s handicapem dalo

néjakou vyraznou osobni vlastnost, kterou byste tu chtél zminit?

Marie: Asi néco, ze dokazu ty zdravotné postizené jako uplné béznou véc. A pak taky,
ze jsem dost trpé€liva, po té bipolarni poruse. Asi jo. Asi 1 dost ochranitelska. Tendence

pecovat, tolerance a tak.

Vyzkumnik: Vnimate sam sebe jako spiSe hodné tolerantni, normdln¢ tolerantniho,

netolerantniho vii¢i abnormalitdm ve spolecnosti?

Marie: Hodné tolerantni.

Vyzkumnik: Je néjaka abnormalita, handicap, etnickd menSina, ¢i zajmova skupina,

kterd Vam vylozen¢ vadi?

Marie: J4 myslim, Ze ne. Ale vadi mi ti psychicky postizenych. A to strasné blbé nesu,
protoze jsem zase nevédéla, co ty lidi udé€laji. Jak budou reagovat. Mné to hrozné

znervoziuje. To mi hodné vadi.

Vyzkumnik: Kdybyste se mél rozhodnout, ktery nazorovy extrém je Vam blizsi, ke
kterému byste se ptiklonil? A) Spole¢nost ma moralni povinnost se postarat o jeji slabsi
¢lanky a je tu od toho. B) Kazdy jedinec by se mél postarat sam o sebe a teprve kdyz

vétSina kontrolnich mechanismi selZou, je na fadé€ role statu a spolecnosti jako celku.



Marie: Asito prvni. S tim, Ze to zndm, protoze vim, Ze ten ¢lovek se o sebe nepostara.

Vyzkumnik: Pokud prochazite méstem, mate dodnes naucenou zvysenou pozornost k
vnimani bariér pro jedince s handicapem (schody, vstupy do bazénu, nékteré druhy
sportli, dostupnost sluzeb), nebo v soucasné¢ dobé uz na to VaSe pozornost neni

zamétena?
Marie: Ne viibec. Maximalng, kdyz ji vidim v té situaci.

Vyzkumnik: Oc¢ekava, ¢i ocekavalo se od Vas v pribéhu vaseho Zivota, Ze pievezmete
po zestarnuti vaSich rodi€l pé€i o sourozence s handicapem a budete jej plné

podporovat?

Marie: Ja jsem se o tom nikdy s rodi¢i nebavila. A myslim, Ze se to o¢ekdva. A nevim,
jestli to dokazu. Dat ji toho tolik co ta moje sestra. Asi do Gstavu ne, ale do chranéného
bydleni, asi pro¢ ne. Rozhodné si nedokazu piedstavit, Zze bych si sestru piimo

nastéhovala k sobé doma.

Vyzkumnik: Vnimate jako dilezity cil ve Vasem Zivoté, pomoc a podporu s v€lenénim

lidi s handicapem do spole&nosti? Ze by si proto aktivné néco délal?
Marie: To asi ne. Mam toho dost z domova.

v 7w

Vyzkumnik: Tusis, co bys chtél délat? A myslis, Ze tvou profesni orientaci ovlivnilo, to

ze mas sestru s handicapem?

Marie: Ja to nedokdZu moc ur€it. Ale zfejmé& by to né€co spoleéného mohlo byt. Ale

muze to tam byt.

Vyzkumnik: Domnivate se, ze ovlivnil néjakym zpisobem vybér tvoji partnerky

handicap tvého sourozence?
Marie: Ja si myslim, Ze moc ne. Asi spis ne.
Vyzkumnik: A co, kdyby ta partnerka nebrala zdravotni handicap?

Marie: Kdyby to Gplné¢ odmital, asi bych se mu snazila vysvétlit, Ze to neni uplné zdravy

ptistup. Vim, ze jim vadilo, Ze vSechno se tocilo kolem Zdeiiky. A tak ji moc nemuseli



kvili tomu. Jinak si asi dokazu ptedstavit, ze by tieba moje partnerka dokazala jet a

pomoct seste. A néco pro ni takového udélat.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze ocekavani vii¢i vaSemu bratrovi, sestie byli n€jak odlisné

od ocekavani od Vas? A jak?

Marie: Tak od sestry se ocekéavalo, ze ten Zivot néjak zvladnem. Tak aby to bylo co
nejvic v klidu. Abychom to ptezili. A ode mne se asi ocekava, Ze nebudu moc ndro¢na

na ¢as. Nebo tak.

Vyzkumnik: Domnivate se, Ze na Vas byla kladena v pribéhu détstvi a adolescence
kladena vétsi zodpoveédnost nez na vase stejn¢ staré spoluzaky? Ano/ Ne. Pokud ano

zkuste si vzpomenout na néjaky priklad.

Marie: Asi jo. To asi jo. Jako pomdhej sestfe. Od 15 do 18 tam tata nebyl. Pak tam

pfestavala byt 1 mama. Takze jsem se o ni hodné starala.

Vyzkumnik: Domnivéate se, ze na Vas byli kladené zvySené naroky pravé v tom, v cem

mél Vas sourozenec handicap, a tudiz nemohl pIné€ rozvijet potencial?

Marie: To asi takhle moc ne. Tim smérem to neslo.

Vyzkumnik: Probihala vase ptiprava na Skolni vyu€ovani ve stejné mife a stejné Casto

jako s vasim postizenym sourozencem?

Marie: Ja si moc nepamatuji, Ze by se u€ili s ndmi. Jako sestie vypomahali s t€émi ukoly.

Tam toho moc nebylo

Vyzkumnik: Zkuste fict nékolik vyraznych bodi z vaseho détstvi, které si pamatujete, a

jsou vyrazné v souvislosti s handicapem vaSeho sourozence?

Marie: Asi poprveé, kdyz mi bylo 8. Tak jsme byli na tabofe podruhé, tak se tam néco
stalo a museli ji odvézt. A druhy bod je 15 az 16. A to bylo, ze tata odchazel od rodiny.

J& si vybirala Skolu a sestra méla manickou fazi

Vyzkumnik: M¢I si néjaké obdobi, kdy té€ ten handicap tvoji sestry Stval?

Marie: V téch 15 a 16. Sestra byla hodné zIa. A nebyla tam pfijemna atmosféra.



Vyzkumnik: Ted byl respondentovi piedlozen jednoduchy papir s informacemi o

typech Virginie Satirové a on se pokousel pfifadit rizné typy k riznym lidem v roding.

Marie: Tak otec byl vini€. Prosi€ je tatova nova Zena. Pocitac, bych mohla byt ja. Sestra

je ten vinik, zvlast kdyz je v atace. Ten rusi¢, bych mohla byt zase ja.

Vyzkumnik: J4 myslim, Ze bys mohla byt i ten rusic.

Vyzkumnik: Je nékdo u vas doma vétici?

Marie: U nas viibec. Otec to nesnasi. Mdma k tomu nem4 pozitivni vztah.

Vyzkumnik: Znas divod, pro€ otec odesel? Mohla byt diivodem i sestra?

Marie: Diivodem byla jina Zena. A nebyla to sestra.

Vyzkumnik: Jesté t€¢ napada néco k tématu?

Marie: Myslim, ze to Ze za¢indm né€kdy citit vinu, za to Ze mohu délat hodné véci, které

tfeba ona délat nemlize. Ale ta vina tam malicko je.



