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Pecujici sourozenci: détstvi, péce
a perspektivy dospélosti

Kamila Svobodova

Vyzkum je financné podporen z institucionalni podpory na dlouhodoby koncepcni rozvoj vyzkumné
organizace na léta 2023-2027 a je soucasti vyzkumného Ukolu ,Soucasna Ceska rodina a podpora
jejich funkci™ (IP70622) reseného Vyzkumnym institutem prdce a socialnich véci, v. v. i, v letech
2023-2027. Zadavatelem vyzkumu je Ministerstvo prace a socidlnich véc! CR.



Vyzkum ,,Pecujici deti”
soucasti pétiletého projektu Soucasna cCeskd rodina a podpora jejich funkci
2023 - 2027, jehoz zadavatelem je Ministerstvo prace a socialnich véci

co nejkomplexnéji zmapovat Zivotni situaci, zkuSenosti a potfeby déti, které
vyrUstaji v rodindch se sourozencem se zdravotnim postizenim, vaznym
dlouhodobym onemocnenim nebo poruchou, a na zakladé ziskanych poznatkd
formulovat doporuéen( pro rodinnou a sociélnf politiku v Ceské republice

kvalitativni vyzkum — hloubkové polostrukturované rozhovory s:

—> mladymi lidmi od 16 do cca 25 let, ktefi vyrlstali ¢i stale Ziji v domdacnosti
se sourozencem s postizenim nebo vaznym dlouhodobym onemocnenim —
26 rozhovor(

> rodici, ktel{ ve své domdacnosti pecuji o postizené nebo vazné dlouhodobé
nemocné dite, a zaroven vychovavaji ,zdravé” dité do 15 let — 25
rozhovor(

—> odborniky, kteri se ve své praxi s pecujicimi rodinami setkavaji — 9

rozhovoru
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Vyzkum ,,Pecujici dét

rodinna situace

charakteristika onemocneéni, jeho projevy, pribéh a lécba
neformalni péce v rodine — role pecujicich sourozenc
vyuzivané i chybejici podplrné sluzby

potreby pecujicich déti a podpora jim poskytovana
psychologické aspekty sourozenectvi, komunikace v rodinée
volny ¢as a socialni vztahy pecujicich déti a jejich rodin

vzdelavani

pracovni a financni situace rodiny
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zapojeni sourozencl do péce je podstatnou a mnohdy i nezbytnou
soucasti kazdodenniho zivota

pecovatelska role sourozenct je méné viditelna a provazi je po cely zivot —
od velmi nizkého véku az po jejich dospélost

nejakou formu péce poskytuji takrka vsichni sourozenci z rodin zapojenych
do vyzkumu

mira i podoba zapojeni do péce se mezi rodinami liSi a je ovlivnéna
rGznymi faktory — vékem déti, rodinnou situaci, pfistupem rodi¢u

,Cely zivot jsem méla docela svobodu v tom, co jsem si mohla délat, kam jsem si chtéla
chodit, dokud jsem zvlddala ty povinnosti byt doma vcas, abych se mohla postarat o toho
brachu nebo abych ho tfeba o vikendu néjak hlidala.” (sourozenec)

.Ja sama bojuju s tim, kolik toho mUzu po tom zdravém sourozenci chtft, co se tyka treba
té pomoci. Snazim se to néjak vyvazovat, Ze potom uz citim, kdyZ tfeba tomu [pecujicimu
ditéti] rikam: ,prosim té, prines mi tohle a podej mi plenu’, Ze uz ho to potom zatézuje.
Takze se snazim spiS ponechat jenom ten Ukol, ze ho tfeba vozi, coz ho bavi, a nedavat
mu moc dalsich Ukold, co se tyka té péce. Mam strach z toho, aby si nenesl do Zivota to,
ze musi o [dité s postizenim] pecovat.” (rodic)
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pfima péce o sourozence se zdravotnim znevyhodnénim — spolecné hry a
volnocCasové aktivity v domacim prostredi, pomoc s rozvojem a
vzdélavanim, dohled nad sourozencem v domacnosti, traveni volného
casu mimo domov ¢i jeho doprovazeni, ale téz pomoc se sebeobsluhou a
osobni hygienou;

sourozenci se na primé péci podileji jak samostatné, tak i jako vypomoc
rodiciim, kteri vzdy zUstavaji hlavnimi pecujicimi osobami

pomoc pfi zajiStovani chodu domacnosti — uvolnuje rodicim ¢as a kapacity
pro narocnejsi peci

zvysena autonomie pecujicich déti — prebirani vétsi odpovédnosti za
vlastni kazdodenni fungovani, nez je obvyklé vzhledem k véku ditéte

emocionalni podpora — poskytovana sourozenci nebo ostatnim cleniim
rodiny; obvykle prostupuje napri¢ vsemi popsanymi okruhy ¢innost/
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v praxi se jednotlivé formy pomoci u jednoho sourozence &asto prolinajf a
vytvareji kombinované vzorce zapojeni do péce

mbze byt posilujici zkuSenosti, zarovenn mize predstavovat vyznamnou
casovou, organiza¢nf i emocionalnf zatéz

ovliviiuje moznosti traveni volného ¢asu déti i celé rodiny, jejich socialnl
vztahy, vzdélavaci drdhu i budouci zivot

obzvlast ndrocnd situace je v rodindch samoziviteld nebo v pripadée
onemocneni pecujiciho rodice

rodiny i takto vykryvaji chybéjici vnéjsi podporu:

J4 po dobu celé zdkladky jsem se starala o sestru, Ze jsem ji hlidala odpoledne, po dobu
stfedni Skoly jsem ji hlidala o vikendech (...) Beru ji na détské hristé, na klouzacky, houpacky,
aby se né&jak unavila. (..) Myju ji, prebaluju ji, ¢istim s ni zuby, i hlavu myjeme. VVSechno.
Utfram ji po zachodé. (...) Déldm i domaci prace, vyluxuju, vyndam mycku, nandam mycku a
vynddam susicku, nandam susicku, roztridim pradlo, slozim pradlo, uklidim pradlo. {...)
Nemdam skoro Zddny osobnf Zivot.” (sourozenec)
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Casto se snazi nepridélavat rodi¢dm dalsi starosti a povinnosti, brzy se
stavajfl samostatnymi, vyzralymi a rozvijeji si vysokou miru empatie

mohou prozivat pocity Zarlivosti a kfivdy za omezenou miru pozornosti i
Casu, ktery na né rodicdm pri zajisteni péce zbyva, pocituji ztratu
bezstarostnosti a zazivaji obavy o zdravotni stav sourozence i obavy
Z vyvoje situace

jejich potreby, prozitky a obtize pritom mnohdy zlstavaji ,,neviditelné®, a to
nejen na urovni SirSi spolecnosti, ale i v rdmci skolniho prostred;,
vrstevnickych vztahd ¢i samotné rodiny; samy od sebe o nich nemluvi

,Strasné by mi pomohlo, kdyby nékdo dal najevo to, Ze mé vidf, Ze to chdpe a Ze to je
tezky. Treba i na ty zakladni skole. (...) Neuvédomuju si, ze by mi nékdo nabidl n€jakou
podporu, nebo se o tom se mnou pobavil a zeptal se, jak se cejtim.” (sourozenec)

byvaji vystaveni dlouhodobé psychické i emocni zatézi

ddlezitou roli pri zvladani téchto prozitk( sehrava otevifend komunikace
v rodiné
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T...,Co by vam nejvic pomohlo?*

R.: .Myslim si, ze néjaky pojmenovan( ty situace a to, Ze to opravdu nenf lehky ani pro toho
sourozence. (...) A pak néjaka pffpadna psychoterapeutickd pomoc. Nebo mozna i néjaky
skupiny, kde by se to mohlo sdflet, nebo skupinovy terapie.” (sourozenec)

mnozi pecujici sourozenci vyhledali odbornou pomoc psychologa,
psychoterapeuta Ci psychiatra

tyto sluzby zacali nejcastéji vyuzivat v obdobi dospivani nebo az v
dospélosti; hlavnim ddvodem k jejich vyhledani byla v mnoha pripadech
rodinna zatéz souvisejicl s vaznym onemocnénim bratra &i sestry

sourozenci poukazovali na to, ze pokud by jim byla psychologicka podpora
dostupna jiz v rangjsich fézich jejich vyvoje, mohla mit vétsi prinos

s podplrnymi sourozeneckymi skupinami se naprosta vétsina
respondentl z rad rodicd i sourozenct dosud nesetkala

pokud by jim takova sluzba byla nabidnuta, radi by ji vyuZzili
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obavy z budouci pecovatelské role a zajisténi kontinuity péce o
sourozence (jako moralniho zavazku)

vliv na uvazovani o vlastni nezdavislosti a osamostatnéni od rodiny

internalizovany zavazek zlstdvat v blizkosti domova — preference pri
vybéru vysoké skoly ¢i zaméstnani v dosahu bydliste rodiny, aby byla
zachovana jejich okamzitd dosazitelnost pro potreby rodinné vypomoci

vnitrni konflikt mezi roli pecujiciho sourozence a roli budouciho partnera ci
rodice — obavy z navazovani partnerského vztahu a zakladani vlastni
rodiny

Byl tam strasny rozkol mezi tim zivotem, co potrebujou mamka s brachou [s
handicapem], a toho, co uz jsem pak v pozdéjsim véku potfebovala ja. Pak uz jsem se
jenom klepala mamce fict, ze bych réada dojizdéla na vysokou skolu do jinyho mésta, a
Uplné jsem se bdla reakce, Ze se z toho zase psychicky sesype, kdo ji bude pomahat a
tak. Ze vlastné budu trdvit &m dél vic ¢asu mimo domov." (sourozenec)

,To je, myslim, véc, ktery se bojim asi Uplné nejvic, aby ten mdj budouci partner se szil s
timhle faktem, Ze se celgj Zivot asi budu muset starat o brachu a ze on bude muset byt
soucasti toho.” (sourozenec)
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potreba jistoty, Zze o sourozence se zdravotnim znevyhodnénim bude
v budoucnosti postarano skrze finan¢né a mistné dostupné, bezpecné a
kvalitni sluzby, aby veskera tiha zodpovédnosti za praktickou i finan¢ni
stranku péce nelezela na pecujicim bratrovi nebo sestre

sourozenci preferuji spiSe dohled nad kvalitou poskytované pécée nez jejf
primé vykonavani a osobné se chtéji na péci podilet pouze v rozsahu, ktery
povazuji za zvladnutelny

pocity nejistoty jsou prohlubovany systémovymi nedostatky

,Bojim se, co jednoho dne, az mamka tady nebude, tak co s [bratrem s postizenim] bude,
kam pujde. Nejsou tam momentalné moc néjaky svétly body, ktery by prislibily n€jakou
nadeji, ze to bude urcité v pohodé, ze treba bude mit néjaky misto v chranéném bydlent,
kde mu bude dobre. Nebo i kdyby, tak v néjakym lepsim Ustavu. VZdycky mam strach, Ze
to spadne na meé, coz ja, i kdyz ho strasné moc miluju, tak je to vlastné zarovern moje
nejvétsi nocni mulra, protoze ja na to nemam jako ta mamka..” (sourozence)

,Prala bych mu, aby [syn s postizenim] mél néjaky svoje bydlenf, aby to nebyl né€jakej
Ustav, kde ho nevystréi a kde ho nacpou praskama, aby byl od ného pokoj. No a [syn bez
zdravotniho znevyhodnéni] aby mél néjakej svdj zivot.” (rodic)
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= pro pecujici rodiny je zasadni externi pomoc blizkych osob,
svépomocnych skupin pecujicich a formalnich sluzeb, které kromé
praktické vypomoci predstavuji také zdroj informaci a potrebné
psychické opory

>—> klicova je v€asna identifikace potreb a prevence psychickych i socialnich
obtfZ{ pecujicich déti, které povetSinou zUstavaji skryté; je proto vhodné
vzdeélavat odborniky pracujici s détmi (ve Skolstvi, zdravotnictvi i
podplrnych sluzbach) v rozpoznavani situace pecujicich deti a jejich
potreb a v citlivém a adekvatnim reagovani na né

> podporu, v¢etné jejich preventivnich forem, je potfebné nabizet aktivné a
cilené

>—> posilovat kapacitni, regionalni i financni dostupnost psychologické a
psychoterapeutické pomoci pro pecujici deti a specializaci odbornik na
problematiku rodin, v nichz se vyskytuje zdravotni znevyhodnénf;
navysovat kapacity skolnich psychologt
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Doporuceni

=

=

podporovat vznik novych i fungovani jiz existujicich odborné vedenych
podpurnych sourozeneckych skupin uréenych primo peclujicim détem,
které umoznuji setkavani s vrstevniky v obdobné zivotni situaci a
vytvareji prostor pro otevienou komunikaci a bezpecné sdileni
zkusenosti a potreb; nabizet skupiny rdzného typu — od jednorazovych ci
nepravidelnych aktivit az po dlouhodoba a pravidelna setkavani, osobné
Ci online

z dlouhodobého hlediska je potreba posilovat dostupnost podptrnych
sluzeb pro rodiny déti se zdravotnim znevyhodnénim

Z> Pecujici sourozenci: moznosti systémové podpory

rilsa

a role sluzeb

Kristyna Janurova

prispevek na seminari MZd Podpora rodinnych pecuijicich
23.10.2026
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SVOBODOVA, Kamila, JANUROVA Kristyna & Magdalena
BUBENIKOVA, 2026. Pecujici déti |: Sourozenci déti se zdravotnim
znevyhodnénim. Praha: RILSA. ISBN 987-80-7416-500-9.
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Dékuji za pozornost!

Vyzkumny institut prace a socidlnich véci, v. v. i.
Research Institute for Labour and Social Affairs
Jeruzalémska 1283/9, 110 00 Praha 1
rilsa@rilsa.cz, T: +420 221 015 844
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