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	Předmluva

			Motto: „Je důležité říct druhým lidem, jak se cítíš. Pokud si své pocity necháš pro sebe a nikomu je neřekneš, nic se nemůže změnit. Ostatní si budou myslet, že jsi v pohodě.“

			(Fiona Bleach, Každý jsme jiný, 2011)

			Právě se vám dostává do ruky publikace kolegů Lenky a Julia Bittmannových. Dočtete se v ní, s jakými těžkostmi se potýkají a jak se cítí sourozenci dětí s autismem. Autoři nám formou mnoha kazuistik předkládají příběhy mladších i starších sourozenců dětí s autismem a zabývají se možnými strategiemi řešení jejich nesnadných životních situací. Ty v rodině dětí s autismem nejsou výjimkou. Bittmannovi navrhují řešení, která se jim osvědčila během mnohaleté práce s dětmi s autismem a jejich rodinami. V publikaci čerpají ze své zkušenosti s vedením sourozeneckých skupin, jež vznikly v rámci nabídky služeb Národního ústavu pro autismus právě na základě poptávky rodičů. Rodiče chtěli jejich prostřednictvím řešit nejen běžné jevy související se sourozeneckou rivalitou, ale hledali i cesty, jak pomoci svému zdravému potomkovi, který se trápí a potlačuje zklamání ohledně svého sourozence s postižením.

			Sama vím, jak může hendikep narušit vztahy mezi sourozenci. Můj bratr Martin má kromě autismu i těžké mentální postižení. Je o osm let starší, což představovalo jednu výhodu. V době, kdy jsem si začala uvědomovat vztahy v rodině a vnímat fakt, že mít staršího bráchu, který nemluví a chová se zvláštně, není úplně standardní, už byl Martin teenager. Jeho postižení na něm bylo hodně vidět a díky tomu už mí rodiče nebyli tolik konfrontováni s negativními reakcemi lidí na ulici a s udílením výchovných rad ohledně jeho projevů, jak tomu bylo v době jeho raného dětství. Už jako malé dítě jsem také rozuměla tomu, že kvůli svému hendikepu potřebuje víc podpory v oblasti sebeobsluhy, a neměla jsem proto důvod na něj žárlit.

			Rodiče také nikdy nerezignovali na své koníčky, práci, hodně věcí podnikali s námi všemi sourozenci dohromady, rozhodně jsem neměla pocit, že bych kvůli bráchovi o něco přicházela. Je ale pravda, že jsem se za něj někdy styděla či se zamýšlela nad tím, jak by to u nás vypadalo, kdyby autismus neměl, co by bylo jinak. Samozřejmě jsem musela odpovídat na zvídavé otázky spolužáků, proč brácha nemluví, křičí a chová se tak divně. Nebrala jsem to ale příliš vážně a netrápila se tím. A to hlavně díky rodičům, kteří s námi o Martinově postižení hodně mluvili a péči a pozornost mezi nás děti dokázali rozdělovat spravedlivě. Pomáhal nám i humor, někdy až černý, ke kterému máme doma blízko. Uměli jsme si udělat legraci i ze situací, které na první pohled vůbec veselé nebyly. Dokázali jsme obrátit průšvihy a neobvyklé zážitky v nezapomenutelná dobrodružství a úsměvné historky.

			Ať už inspiraci v této knížce hledáte z pozice rodiče či odborníka, jedna věc je jistá. Sourozenci dětí s postižením si zaslouží naši pozornost a podporu. Často snáší tíhu každodenní odpovědnosti a nekonečné frustrace, o které se nám ani nezdá. Věřím, že tato knížka pomůže všem, kdo přichází do kontaktu se sourozenci dětí s autismem. A že díky ní najdou klíč k řešení často složitých případů, které život s autismem přináší.

			Přeji všem sourozencům dětí s autismem šťastný život i chápavé a empatické rodiče. Rodiče, kteří je podpoří, a nebudou jim nakládat víc, než mohou unést. A aby si jednou mohli říct, že jim soužití se sestrou či bratrem s autismem víc dalo, než vzalo, a na své dětství vzpomínali s láskou.

			Magdalena Thorová,

			ředitelka Národního ústavu pro autismus, z. ú.


    ÚVOD

    Motivací k tomu, abychom tuto publikaci napsali, pro nás byly příběhy z rodin, se kterými jsme v posledních letech pracovali. Během setkávání s rodiči jsme stále častěji zjišťovali, že potřebují poradit s výchovou nejen svého dítěte s poruchou autistického spektra, ale také jeho zdravého bratra nebo sestry. Později jsme se rodičů během rodičovských skupin sami ptali, jak se diagnóza jejich dítěte dotýká jeho sourozenců. Zda s nimi o autismu mluví. Jestli ví, proč se jejich sourozenec chová jinak, mají-li možnost trávit dostatek času jen s rodiči, mohou-li si občas na svého bratra nebo sestru postěžovat, aniž by se jim dostalo odpovědi, že „za to přece nemůže“. Zjistili jsme, že jde o oblast, které stále není věnován dostatek pozornosti. Sociální služby pro lidi s hendikepem se stále rozšiřují a zdokonalují, záhy po diagnostice může rodině pomáhat raná péče, osobní asistence či odlehčovací služba. Rodiče mají možnost nechat si odborníky poradit s výchovou svých dětí s hendikepem, mohou si odpočinout a načerpat síly na další péči o ně. V poslední době také přibývá podpůrných rodičovských skupin, ať už terapeutických, či svépomocných, kde mají tito lidé možnost popovídat si s jinými rodiči, vyměnit si zkušenosti, poradit si, podpořit se.

    Sourozenci dětí s hendikepem zatím mnoho možností podpory nemají a často si se svými starostmi musí poradit sami. Někteří z nich nechtějí svými pocity rodiče zatěžovat, další trápí pocity viny pokaždé, když je jejich sourozenec něčím naštve. Protože oni jsou ti, kdo měli štěstí být zdraví. A jako by tak neměli právo cítit vůči němu i negativní pocity.

    Rádi bychom touto knížkou předali takovým dětem zprávu o tom, že i na nich záleží, že to mají často opravdu těžké a že je naprosto normální, že se na své sourozence někdy zlobí, že se za ně občas stydí či jim něco závidí.

    Protože pracujeme převážně s dětmi s poruchami autistického spektra,1 budou se konkrétní příběhy týkat sourozenců právě těchto dětí. Věříme však, že knížka může pomoci i rodinám s dětmi s jiným hendikepem, odlišností.

  
			1. Vztahy v rodině

			Vztah mezi dítětem s hendikepem a jeho sourozencem bez diagnózy prochází určitými fázemi vývoje. Ve většině rodin, v nichž má jeden z potomků autismus, těžší poruchy pozornosti, chování či mentální a další postižení, zaznamenáváme jisté opakující se jevy. Bez ohledu na to, zda je sourozenec s hendikepem mladší či starší než druhé dítě, bývá mu rodiči i ostatními rodinnými členy, kamarády a známými věnována nadměrná pozornost (po příchodu na návštěvu se nejprve zeptají na něj – tento vzorec nacházíme např. také při telefonátech mezi rodiči samotnými, výrazněji oceňují změny v jeho chování nebo myšlení) a samotné dění v rodině je do značné míry určováno a řízeno dle jeho potřeb.

			Dvanáctiletý Jakub nám v rámci sourozenecké skupiny popisoval, jak se ho maminka po vyzvednutí z tréninku po škole letmo zeptá, jaký měl den (co dneska, jaké jsi měl známky, jak ti to šlo), a následně před ním hned volá otci, zda doma zvládá péči a hlídání pětiletého Vojty (dětský autismus, středně těžká mentální retardace), a ujišťuje se, jestli zkontroloval plenu, dal mu napít a zda Vojta celou dobu nesedí u televize nebo tabletu. Jakub by potřeboval, aby mu matka věnovala více pozornosti, zajímala se o jeho vztahy, konflikty a kamarády ve třídě, o to, jak tráví volný čas, jaké má záliby. Současně přiznává, že když se o to matka nebo otec snaží, předem jejich iniciativu odmítá, odpovídá jednoslovně (nevím, dobrý, v pohodě), přestává před rodiči dávat najevo jakékoli emoce. Několikrát týdně za ním rodiče ve večerních hodinách („až brácha konečně usne nebo na chvíli přestane dělat bordel“) přicházejí a snaží se o kontakt. Zároveň se neustále omlouvají („promiň, vím, že to teď není ono“, „mrzí mě, že na sebe nemáme čas“, „prostě to tak je, je to těžké pro všechny, musíš to pochopit“), cítí se vinni. Rodiče nám popsali, jak je zhoršení vztahů s Jakubem mrzí, vidí, že se z něho stává někdo úplně jiný, dítě, které v podstatě neznají. O to více si celou záležitost vyčítají a následně svoji nepohodu přenášejí na oba syny.

			Je třeba si uvědomit, že dítě bez diagnózy má totožné (nejen) sociální potřeby jako jeho sourozenec s hendikepem. Bohužel, naprostá většina sourozenců bývá v rodině upozaďována, rodinné dění a pozornost jsou primárně směřovány k dítěti, které má „problém“. Řešení tohoto nevyhovujícího stavu je teoreticky poměrně jednoduché, prakticky však obtížně dosažitelné.

			Jde především o vyhrazení si pokud možno co nejvíce času a prostoru také pro syna či dceru bez hendikepu, a to:

			
					prostřednictvím dělení volného času mezi obě děti,

					využitím služby osobní asistence,

					odlehčovací služby,

					volnočasových aktivit,

					zapojení širší rodiny.

			

			Ve většině rodin není nezbytně nutné, aby o dítě s hendikepem pečovali soustavně oba rodiče, obtíže bývají zakotveny v nesprávné organizaci jak pracovního, tak volného času rodičů a také v přesvědčení, že o dítě se nikdo jiný nezvládne postarat.


    2. Možnosti rozdělení péče o dítě s hendikepem

    Během rozhovorů s rodiči často docházíme k tomu, že jsou na vše sami. Jejich děti s těžším hendikepem mnohdy nechtějí pravidelně a na delší dobu hlídat prarodiče nebo širší rodina, protože „si netroufnou“, mnoho rodičů tuto možnost ani nemá (např. z důvodu vzdálenosti, stáří apod.). Některé děti, zvláště ty s autismem, mohou být navíc citlivé na změnu prostředí, změnu zaběhnutého režimu, mnohým z nich vadí i návštěvy přátel rodičů i sourozenců. Ti se tím pádem, dříve nebo později, dostávají do sociální izolace, což výchovu dítěte s hendikepem i vztahy mezi sourozenci znesnadňuje.

    Aby bylo klima v rodině zdravé a všichni její členové spokojení, potřebují rodiče

občas pomoc v podobě času, který mohou trávit s ostatními dětmi, přáteli nebo sami se sebou. Nezřídka slýcháme, že rodiče nebyli více než deset let spolu sami v kině, na večeři, nebo dokonce na výletě, romantickém víkendu apod. O každý vztah je třeba pečovat, a pokud jde o vztah rodičů, kteří vychovávají dítě s hendikepem, platí toto pravidlo mnohonásobně. Je třeba, aby rodiče věděli, jaké mají možnosti, a dokázali je využít.

    
      Osobní asistence
    

    Osobní asistence je sociální služba, která probíhá v přirozeném prostředí člověka. Zákon o sociálních službách ji definuje jako terénní službu poskytovanou osobám, které mají sníženou soběstačnost z důvodu věku, chronického onemocnění nebo zdravotního postižení, jejichž situace vyžaduje pomoc jiné fyzické osoby. Služba se poskytuje bez časového omezení, v přirozeném sociálním prostředí osob a při činnostech, které osoba potřebuje.

    Posláním této služby je umožnit lidem s hendikepem, aby mohli žít kvalitní život, podobně jako jejich vrstevníci.

    Dle prováděcí vyhlášky č. 505/2006 Sb. jde o zpoplatněnou službu, která se pohybuje v řádu 100 až 130 Kč za hodinu. Osobní asistent může dítě s hendikepem ráno odvádět do školy, odpoledne ho vyzvedávat z družiny, kroužku, odvést ho na různé další odpolední aktivity, trávit s ním čas podle jeho potřeb a zájmů, ať už v jeho domácím prostředí, či mimo něj (bazén, návštěva muzeí, projíždění oblíbených tras v metru apod.).

    Osmiletý Matouš (dětský autismus, těžká mentální retardace, středně těžká zraková vada, epilepsie) vyžaduje permanentní dohled minimálně jednoho rodiče. Přes den je ve speciální škole, po příchodu domů o něho pečuje matka, otec se vrací ze zaměstnání okolo šesté hodiny večer, následně tráví čas s Matoušem on. Desetiletého Jirku, bratra Matouše, často hlídá babička, přitom by rád s otcem zašel do kina nebo na fotbal. Při pokusu o organizaci volného času rodiny a hledání alternativní péče o Matouše (osobní asistence, odlehčovací služba) jsme narazili na očekávaný jev, maminka nechtěla svěřit Matouše do péče komukoli jinému než otci („nikdo ho nezná tak jako my“, „víte, co se všechno může stát, vždyť k tomu autismu ještě špatně vidí a má i epilepsii!“, „nechci ani pomyslet na to, co by se mu honilo v hlavičce, kdyby nás tu nenašel“ apod.). Po několika týdnech se nám matku podařilo přesvědčit, aby s námi mohl Matouš strávit sobotní odpoledne v rámci respitního víkendu. Naplánovali jsme si výlet do Divoké Šárky. Maminka nám během dvou hodin, během kterých jsme byli pryč, šestkrát telefonovala a ujišťovala se, zda je vše v pořádku. Sám Matouš byl spokojený, sbíral a lámal větvičky, házel do potoka kamení a chybějící péči mateřské osoby viditelně nepostrádal. Návštěvy jsme každý měsíc opakovali, až maminka svolila k vyzkoušení osobní asistence i v průběhu všedních dnů. Tatínek se jednou týdně domluvil s kolegy na dřívějším odchodu z práce a trávil čas s Jirkou, maminka ve volném čase navštěvovala kamarádky, s nimiž se řadu let neviděla, kosmetiku a obchody. Rodinné klima se během půl roku zcela zásadně proměnilo.

    
      Očima osobní asistentky
    

    V osobní asistenci pracuji sedm let. Už od začátku působení v této službě se profesně zaměřuji na osoby s Aspergerovým syndromem, v přímé péči jsem se však seznámila i s lidmi s těžší formou autismu.

    Osobní asistence je služba poskytovaná v terénu, v přirozeném prostředí člověka. Osobní asistent se tak díky tomu často stává dalším členem rodiny. Ráda bych uvedla dva rozdílné přístupy čerpání osobní asistence s ohledem na vztah mezi sourozenci v rodinách. První rodina se rozhodla osobního asistenta vyhradit pouze pro dítě s autismem, druhá rodina se naopak rozhodla zapojit asistenta do společného trávení volného času.

    V první rodině jsem působila jako asistent bezmála čtyři roky. Mojí klientkou byla Lucie, holčička s dětským autismem a středně těžkou mentální retardací, v době mého nástupu jí bylo sedm let. Rodiče využívali službu osobní asistence, aby mohli odpoledne trávit čas s její sestrou, kterou v té době doprovázeli na kroužky. Ač se může na první pohled zdát, že odpoledne trávila každá z holčiček zvlášť, a tím pádem se sobě vzdalovaly, opak je pravdou. Obě dvě mohly trávit čas podle svého přání, nedocházelo k předčasnému ukončování kroužku kvůli únavě Lucie, pro kterou byl pobyt na kroužku velmi náročný. Lucie tak měla odpoledne na odpočinek a aktivity doma, které po škole preferovala. Po kroužku se sestry vždy vřele vítaly, často si spolu šly ihned hrát, poklidné odpoledne se tak proměňovalo v poklidný a pohodový večer.

    V druhé rodině působím jako asistent už pátým rokem. Mým klientem je Lukáš, chlapec s Aspergerovým syndromem, kterému je patnáct let. U Lukáše je náplň asistence různorodá. Kromě nácviku cestování s ním trávím odpoledne také s jeho o osm let mladším sourozencem Jeníkem. Na Jeníkovi je znát, že si užívá mou přítomnost, mnohdy víc než Lukáš. Sama maminka chlapců říká, že jsem si Jeníka získala, že mu dávám pocit důležitosti a věnuji mu stejnou pozornost jako Lukášovi. S tím se Jeník ze strany okolí setkává minimálně. Často je pozornost soustředěna právě jen na Lukáše. Vždy volím aktivity, které můžeme dělat společně. Dokonce se i stává, že se proti mně kluci spolčí a spolupracují. Je skvělé je vidět, jak se jeden druhého zastává, jak jsou parťáky. Samozřejmě to není vždy takto idylické, mírné hašteření patří ke každému sourozeneckému vztahu.

    Tohle všechno jsou přesně ty chvíle, které mne naplňují a díky kterým mi má práce dává smysl. Bonusem už je pak pozitivní zpětná vazba od rodičů.

    
      Bc. Michaela Mičková,
      speciální pedagog, koordinátorka osobní asistence
    

    
      Národní ústav pro autismus, z. ú.
    

    
      Odlehčovací služba
    

    Další možností je odlehčovací služba, která rovněž patří mezi služby sociální péče. Jde o terénní, ambulantní nebo pobytové služby poskytované osobám, které mají sníženou soběstačnost z důvodu věku, chronického onemocnění nebo zdravotního postižení a o které je jinak pečováno v jejich přirozeném sociálním prostředí. Cílem služby je umožnit pečující fyzické osobě nezbytný odpočinek.2 Péče o děti s hendikepem je extrémně náročná. Rodiče často musí zvládnout výchovu svých dětí bez větší pomoci širší rodiny, skloubit ji s prací a péčí o zdravé sourozence. Snadno se pak stane, že už nemají čas sami na sebe, na své koníčky, odpočinek, ani na svůj vzájemný vztah. Mnoho dětí s postižením je navíc vychováváno pouze jedním z rodičů a v některých případech i prarodičů. Díky odlehčovací, respitní péči, mohou načerpat tolik potřebné síly na další péči o své děti.

    	
	


	
		Vážení čtenáři, právě jste dočetli ukázku z knihy  A na mě nikdo nemá čas.
 
		Pokud se Vám líbila, celou knihu si můžete zakoupit v našem e-shopu.
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