II. setkání rodin SMA 16. 5. 2008
Sezení se zúčastnilo osm rodin, každá s jinou zkušeností.  Některé se potýkali s informací o diagnóze čerstvě, jiné rodiny již měli za sebou několik let života s nemocí. Celé povídání bylo více méně o předávání zkušeností, rad a pocitů o vzájemném sdílení, sounáležitosti a přijímání. 
Nabízím vám svůj teoretický podklad, od kterého jsme naše povídání odvíjeli. 

Literatura : „ Tvořivé činnosti pro práci s dětmi“ Hodbayová,A.,Ollierová, K.


„ Dítě se speciálními potřebami“ Kerrová,S.,Portál
Téma: „Zdraví sourozenci“

Stejně tak, jak může představovat nemoc dítěte zátěž pro vás, působí i na sourozence.

Sourozenci prožívají situaci často velmi těžce. Je přirozené, že se cítí opomíjeni nebo na ně žárlí. Mají starosti a obavy. Často trpí pocity méněcennosti, strachu, hanby, hněvu i viny.

 Zároveň však cítí lásku, hrdost, sounáležitost a mají značnou potřebu ho ochraňovat. Jde o velmi silné a rozporuplné emoce, se kterými si nemusejí vždy vědět rady. A navenek se mohou projevit nevhodnými i způsoby.

Navíc je na Vás důležitá a nelehká povinnost být těmi vztyčnými důstojníky mezi okolím a dítětem a také mezi všemi sourozenci.

Běžně bývají v rodině sourozenci srovnáváni, ale v našem případě to není možné. Nemocné dítě bývá často privilegováno. Zdravé dítě si velmi rychle uvědomí rozdíl v přístupu rodičů, ale děti umí chápat, že když je někdo nemocný, potřebuje větší péči. Tak se rozvíjí i ohleduplnost a ochota pomáhat! Na  druhé straně „dvojí metr“ může být dost matoucí, může se cítit nespravedlivě znevýhodněno.

Většinou dítě postupně přijme dominantně – ochranitelskou roli. Ale pozor na přirozenost soupeření mezi sourozenci. (v tomto případě za to bývá zdravé dítě káráno)!

Rodiče mohou zaujmout dva extrémní postoje:

·  Odsunutí  zdravých sourozenců do pozadí .......NEVĚDOMĚ
· není na všechny dost času a energie,
·  očekáváme zralejší  chování, než odpovídá věku...
· očekáváme, že bude spolupracovat na „společném úkolu“,
·  často mu vymezíme i jeho roli garanta v péči o post.sourozence...

Odlišnost rodiny ho může obohatit – větší tolerance k odlišnostem...

                                          Frustruje – nese pocit viny za to, že je zdravý 
· Koncentrace zájmu na zdravé dítě................... NEVĚDOMĚ
· Prostředek kompenzace neuspokojení

· Dítě je ten, kdo to má rodičům vynahradit (tím opět větší nároky na dítě)

Jak mohou vypadat varovné signály? 

Poruchy spánku, praní se, agrese, špatné školní výsledky, nezájem, krádeže.... 

 Když se takové chování objeví, chce to zjistit příčinu. Může to být reakce na aktuální emoce (žárlivost, hněv, strach) Pokud se tak ale chová téměř stále, pak to pravděpodobně znamená, že se v životě objevilo něco, s čím se velmi těžko vyrovnává a je to nad jeho síly.

Příklad Honzy R. – začal navštěvovat  Středisko výchovné péče z důvodu dlouhodobého záškoláctví. V době, kdy začal navštěvovat SVP mu již hrozilo umístění v Diagnostickém ústavu. Během setkání se ukázal jako primární důvod únik ze skupiny vrstevníků, kteří se mu smáli kvůli postižení jeho bratra. Nikomu to neříkal, nechtěl matce přidělávat další starost, měl pocit, že se s tím musí vypořádat sám, ale nestačil na to.
Dítě si špatným  chováním obvykle říká o pomoc.

Co s tím? : NASLOUCHAT, NAJÍT SI ČAS JEN NA NĚJ, případně požádejte o pomoc odborníka!
Kam se obrátit o radu?  -  psycholog x psychiatr x psychoterapeut 
Praktické nápady pro inspiraci :

Jak a co sdělit?

Buďte tak pravdiví, jak to jen jde. Děti můžou ztratit důvěru, když se ukáže, že je to jinak. Sdělujte postupně a čekat na otázky. Vysvětlujte vše jednoduše s ohledem k věku, buďte klidní, srozumitelní a zároveň dodávejte naději. 

Sourozencům

Děti do 5 let: 

v tomto věku žije dítě přítomností. Zajímá ho tady a teď. Není schopno trápit se tím, co přijde zítra , za dva týdny.. vymýšlejte pohádky a příběhy, aby jste dítěti popsali, co se bude dít. Sdělujte něco jednoduše, pomazlete se s nimi více než obvykle a požádejte ostatní, aby jim věnovali větší pozornost.

 6-8 let:

Přibližně kolem 7 let potřebují děti vědět proč se co děje, a mohou porozumět tomu, že „zlé“ věci (injekce, dieta) přinášejí „dobré“ výsledky. 
Používejte jednoduchá vysvětlení  pro to, co se s dítětem děje Je-li nutné odloučení od sourozence, posílejte si dopisy obrázky...

Ujistěte se, že sourozenci od 7 let vědí, že problém není jejich vina!
 8-10 let:
V tomto období už si ději mnohem více připouštějí více obav a starostí. Jsou schopny pochopit i složitější informace.
„Velká“ sestra nebo bratr, kteří mají „zvláštního“ sourozence  mohou být v tomto období velmi nápomocni. Předpokladem takového stavu ale je otevřenost komunikace. Mluvte o problémech, pocitech, ale zase dítě příliš nezatěžujte! 

Návrhy k otevřené komunikaci.

·  Trápíš se kvůli bráškovo/sestřině nemoci? Jak a čím?

· Myslíš si, že bráška/sestřička dostane vždycky to, co chce, kvůli tomu, že je nemocný/á?

· Myslíš si, že už víš o nemoci všechno, co bys chtěl vědět? 

· Zdálo se ti někdy něco dobrého na tom, že je tvůj bráška/sestřička postižený/á?

· V čem jsi jiný, než kamarádi, kteří nemají nemocného brášku/sestřičku?

· Je toho na tebe víc, kvůli tomu, že máš nemocného sourozence?

· Jsi někdy naštvaný, kvůli bráškovi/sestřičce?

Koláč pocitů: 

technika, která může pomoci otevřít komunikaci s dítětem. Do jednotlivých políček vypište emoce, které víte, že se u Vašeho dítěte pravidelně objevují. (př. zmatená, klidná, naštvaná, hrdá, šťastná, smutná, ukřivděná, rozzlobená, osamělá, zklamaná,uplakaná......) Dítě má za úkol napsat ke každému dílku a ke každému pocitu situaci, kdy se tak cítilo.. Je to pak téma k otevřené komunikaci.
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Balony a kotvy:


Technika, která může pomoci otevřít komunikaci s dítětem. Dítě má za úkol vyplnit své „balony a kotvy“. Do namalovaného balonku dítě napíše všechny myšlenky, které pomáhají, povznášení, „dělají dobře“ , a pod... Do své namalované kotvy zase naopak myšlenky, které „stahují ke dnu“, tíží, trápí...
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