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Abstrakt

Tato absolventska prace Se zabyva sourozenci déti s postizenim Vv kontextu socialni
sluzby rana péce. V teoretické ¢asti prace rozebira vyznam sourozenectvi obecné a dale
popisuje zvlastnosti sourozenectvi S ¢lovékem s postizenim. Dalsi kapitoly teoretické

¢asti jsou vénované sluzbé rana péce a jejimu piinosu pro rodiny déti s postizenim.

Cilem praktické Casti prace je zjistit, zda se socidlni sluzba rana péce stara i o zdravé
sourozence déti s postizenim, piipadné jakym zplisobem. Vyzkum je veden kvalitativni

metodou s pouzitim polostrukturovanych rozhovort s poradkynémi rané péce.



Abstract

This final work focuses on siblings of children with disabilities in the context of early
intervention social services. The theoretical part of the final work deals with the description
of the meaning of siblinghood in general and the specifics of siblinghood with a person
with disability. Other chapters of the theoretical part are devoted to the early intervention

service and its benefits for families of children with disabilities.

The aim of the practical part of the final work is to find out whether the social service of
early intervention also looks after healthy siblings of children with disabilities, and if so,
how. The research uses a qualitative method involving semi-structured interviews with

early intervention counsellors.
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Uvod

Téma této absolventské prace vychazi z mého zajmu o Zivot rodin déti s postizenim, nikoli
z osobni ¢i rodinné zkusenosti. Konkrétné se prace zabyva socialni skupinou sourozencti

déti s postizenim.

Pro dité s postizenim je Casto sourozenec vyznamnou oporou, vzorem a motivatorem ve
vyvoji. Dit€ s bratrem ¢i sestrou s postiZzenim se muze ocitnout v naro¢né zivotni situaci,
protoze ¢asto musi, vlivem zvySenych narokil na péci rodicli o sourozence, ustoupit v roding
do pozadi a ptijmout fakt, Ze se mu jeho rodice nemohou vénovat tolik, kolik by si ptalo.
Souziti se sourozencem, ktery je néjak zdravotné nebo vyvojové znevyhodnény muze
pfinést ditéti velmi rozporuplné pocity, se kterymi si nemusi vzdy umét poradit a n¢kdy to
nedokaze ani jeho rodina. Proto je vice nez Zadouci nabidnout sourozencim déti
S postizenim odbornou pomoc, a to nejlépe jiz v raném véku, kdy dochazi k vytvateni jejich
prvnich vztahovych vzorct, a kdy si zacinaji formovat nazor na svét. Z tohoto diivodu jsem
se rozhodla ve svém vyzkumu zjistit, zda socialni sluzba rana péce, jez se zabyva ¢asnou
podporou rodin déti s postizenim, pomédhd i sourozenciim téchto déti a pfipadné jakym

zplisobem.

ZkuSenosti v této oblasti jsem méla moznost ziskat béhem své studijni praxe ve dvou
organizacich rané péce a také pii praci osobni asistentky u déti s postizenim. Vyznamnym
inspiraénim zdrojem pro mne bylo téZ absolvovani vzdélavaciho kurzu Sourozenci deti
S postizenim. specifika, potreby a moznosti jejich podpory, vedeného Mgr. et Mgr.
Davidem Havelkou Ph.D.

Pokud jde o terminologii, je v této praci pouzity vyrazovy styl zaméfeny na clovéka
Vv prvni fadé (zasada ,,people first”), tedy nejprve oznaceni osoby a teprve pak typu
postizeni. Tento jazykovy styl je v soucasné dobé povazovany za nejvhodnéjsi a nejvice
respektujici zpisob komunikace o lidech s postizenim a doporu€uje ho naptiklad vetejny
ochrance prav Ceské republiky.® Proto volim nejéastéji slova jako dité &i potomek
S postizenim. Pro vztah sourozenct, z nichz jeden ma postizeni pouzivam vétSinou, pro

zjednoduseni, slovni spojeni ,,specialni sourozenecky vztah.? V praci se téz casto

! Podle https://www.ochrance.cz/uploads-import/CRPD/Doporuceni/6-2020_doporuceni_media.pdf.

2 podle Bartosové a Havelky, 2019.


http://www.ochrance.cz/uploads-import/CRPD/Doporuceni/6-2020_doporuceni_media.pdf
http://www.ochrance.cz/uploads-import/CRPD/Doporuceni/6-2020_doporuceni_media.pdf

objevuje vyraz sourozenec ditéte s postizenim, n¢kdy téz, pro rozliSeni, sourozenec bez

postiZeni ¢i zdravy sourozenec.
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1 Sourozenci

1.1 Pojem

V cestiné se slovem sourozenec rozumi sestra Ci bratr, biologicky piibuzny potomek
spole¢nych rodict. Muize to byt téz polorody sourozenec, tedy takovy, ktery ma pokrevni
ptibuznost pouze skrze jednoho z rodic¢d, nebo téz nevlastni sourozenec, ktery neni
biologicky pifbuzny a spfiznénost déti nastala stiatkem jednoho z jejich rodi¢t®. Existuji
také adoptivni ¢i péstounsti sourozenci, kde piima pokrevni piibuznost zpravidla téz
nehraje roli. Mimo to, je 1 fada nepojmenovanych konstelaci v takzvanych seSivanych
rodinach, kde mohou déti zit spole¢né¢ s ,pravymi“ i ,nepravymi‘ sourozenci.
Sourozenectvi je tedy definovano piedev§im spoleCnym prozivanim a zkuSenosti

v rodinném prostiedi nikoli nutné pokrevnim piibuzenstvim.*

1.2 Vyznam sourozeneckého vztahu

Vztah mezi sourozenci vyznamné ovliviiuje zivot ¢loveéka z nékolika duvodu:
-V détstvi spolu obvykle sourozenci travi nejvic ¢asu.
- Jedna se vétsinou o nejrangjsi vrstevnicky vztah.

- Jeto blizky vztah, ktery si ¢lovék nemize vybrat, byl mu dan narozenim, jeho

status je pevné dany.

- Ma vliv na psychosocialni vyvoj jeho aktér, na vyvoj zpusobtl chovani

a schopnosti navazovat a udrzovat mezilidské vztahy.

- Dava obvykle jedny z prvnich piilezitosti zazivat ¢asto intenzivni pozitivni

I negativni emoce a naucit se s nimi pracovat.

3 podle https://ssjc.ujc.cas.cz/.

4 Podle Sohniho, 2019, str. 36.
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- Byvé vétinou nejdelsim vztahem v Zivoté ¢loveka.®

Podle Hanse Sohniho vychazi identita ¢lovéka vyznamnou meérou z ranych rodinnych
vztahl, a to konkrétnéji z vertikalni a horizontalni zkuSenosti. Zobecnéna vertikalni
zkuSenost by se dala zjednodusené vyjadrit naptiklad jako: ,.Jsem dité rodici, kteri jsou
muzem a zZenou.” Horizontalni zkuSenost by mohla znit: ,.Je tu misto pro tebe i pro me*

a byt vyjadfenim sourozeneckého vztahu.®

Je ziejmé, ze sourozenecky vztah je vyznamnou a formujici Zivotni zkuSenosti, ktera
ovlivituje pohled ¢loveka na svét a na jeho misto v ném a odrdzi se i v utvaieni jeho

dalsich vrstevnickych a pozdéji dospélych vztahil.

® podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 18.
® podle Sohniho, 2019, str. 49.
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2 Sourozenci déti s postizenim

2.1 Specifika vztahu

Situace, kdy postizeni jednoho nebo vice déti vyzaduje dlouhodobou ¢i pretrvavajici
zvySenou péci rodicl, vzdy néjakym zplisobem ovlivni vztahy v roding. Jestli bude mit tato
situace skodlivy nebo naopak posilujici @ obohacujici dopad na rodinné vztahy, zavisi na
mnoha faktorech, jako jsou naptiklad: vék déti, potadi narozeni, velikost rodiny, druh
a specifika postizeni ditéte, mira jeho autonomie, zda vyrlstd v pouze rodinném prostiedi
nebo v i mimo-rodinnych institucich, pfistup rodi¢t a jejich reakce na obtiznou zivotni
situaci, jejich soudrznost jako paru, emocni klima, sociokulturni podminky rodiny
a kone¢né na schopnosti a moznosti jednotlivych ¢lenti rodiny c¢astnit se i zivota mimo

rodinné hnizdo.’

wewvr

wewvr

celozivotni a ovliviiuji vSechny oblasti psychiky a chovani ¢loveka s timto typem postiZeni.

Nejéastéjsimi zastupci této skupiny jsou poruchy autistického spektra.®

Sourozenecky vztah, ovlivnény postizenim jednoho z jeho aktéri je do zna¢né miry
vztahem specialnim, protoze klade zvySené naroky na jeho aktéry. Sourozenci déti
S postiZenim zaZivaji ¢asto ve vztahu k bratrovi ¢i sestfe podobnou miru stresu jako jejich
rodice. Zaroven je této skupin€ v€novana pouze mala pozornost ze strany vefejnosti ale
I odborniki. V zahrani¢i, kde je témto détem vénovano vice odborné pozornosti, se o nich
asto mluvi jako 0 ,,zapomenutych sourozencich“®, , neviditelnych détech“l® nebo ,,détech

«l11

ve stinu Piiblizn¢ 30 % sourozenci déti se zdravotnim nebo vyvojovym

" podle Gardoua, 2012, str. 16.
8 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 21.
% Podle Wimpaniho in: Strohm, 2002, str. IX.

10 podle Naylor a Prescotta, 2004, str. 199.
1 podle Haberthiir, 2005, str. 6.
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znevyhodnénim ma problémy ¢i poruchy emocéniho prozivani a chovani, coz je asi tiikrat

az &tytikrat vice nez v bézné evropské détské populaci.'?

Zivot se sourozencem s postiZzenim znamena Casto pro dité naro¢nou vyzvu, ve zvysené
mife se musi obvykle pfizpiisobovat a vyrovnavat s celou fadou potencialné problémovych

situaci.

2.2 Zdroje problémi ,,specialniho* sourozeneckého vztahu

2.2.1 Naroé¢na situace rodicu

Rodice déti s postizenim pochopitelné soustiedi veSkerou svou energii na péci o tyto déti
a Casto opominaji své vlastni psychické zdravi a pohodu. Zazivaji pfitom vyrazné vyssi
miru stresu nez rodice zdravych potomkul. Rodice pecujici o dit¢ s postizenim jsou vice

ohroZeni rizikem vyskytu dusevnich potizi, jako jsou deprese a uzkostné poruchy.

Kromé samotné psychicky, fyzicky a asové zatéZzujici péce, mohou byt dalSimi stresory
rodich také problémy spojené se zaméstnanim a zvySenymi finanénimi naroky na péci
o0 dité s postizenim. U rodici, Castéji matek, pecujicich o potomka s postizenim, je vyssi
pravdépodobnost nutnosti ukonceni pracovniho poméru, coz muze vést ke snizeni

zivotniho standardu rodiny.

RovnéZ partnerstvi rodi¢li obvykle prochézi, vlivem vyrovnavani se s postiZenim potomka,

naroc¢nou zatézkavaci zkouskou.

Negativni vliv stresu a Casto 1 vysoka fyzickd zatéZ, se mohou projevit také na fyzickém

zdravi rodici. Castéji se u nich objevuji rizné zdravotni problémy, tnava a vycerpani.

Psychické, fyzické a ekonomické obtize rodicl se obvykle negativné odrazeji na zivoté celé
rodiny, vcetn¢ sourozenci déti s postizenim. Kviali narokim na péci o0 potomka

S postizenim miiZze mit rodina také mén¢ moznosti iCasti na komunitnich akcich, setkavani

s prateli a ostatnimi rodinami a tim mohou byt narusené socialni vztahy vsech

12 Podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 29.
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¢lend rodiny. Déti mohou byt ve zvySené mife vystaveny nebezpeci spolecenské izolace,

Sikany, problém ve $kole nebo zhorseného psychického stavu.'3

2.2.2 Nedostatek podpory zdravého sourozence

Dusledky zdravotniho postizeni ditéte se vétSinou v rodiné odkryvaji postupné.
S nartistem specialnich potieb potomka s postizenim rostou obvykle 1 ¢asové, energetické
a ekonomické néaroky na rodice pro uspokojeni téchto potieb. V takovéto situaci jsou casto
zajmy zdravého sourozence lehce piehlédnutelné nebo mohou byt nevédomé ¢i védome
odsunuty do pozadi. Jest€¢ naro¢néjsi je situace v piipad¢€, ze je na péci rodi¢ sam, bez

moznosti podélit se o ni s partnerem nebo s nékym jinym.

Casto subjektivni pocit, Ze jsou rodi¢i prehlizeni, mize u zdravych sourozencti vést
Kk pocitim smutku, vzteku, nespravedInosti, izolace, stejn¢ tak jako k nizkému sebevédomi

nebo k projeviim Zarlivosti.'®

2.2.3 Nedostatek informaci a neporozuméni problémim sourozence

S postiZenim

Rodi¢e by méli srozumitelnym zptisobem zdravému ditéti vysvétlit divod sourozencovych
potizi. Nebyva to jednoduché, zvlasté pokud rodi¢ saim neni se zdravotnim stavem svého
ditéte vyrovnany. Zejména mali sourozenci, nemaji obvykle moZznost ziskavat informace
0 postizeni svého bratra ¢i sestry prostfednictvim 1ékaid, knih a internetovych stranek,
proto rodice byvaji jejich jedinym informacnim zdrojem v této oblasti. Sourozenci, ktefi
nemaji dostatek pro né pochopitelnych informaci o postizeni svého bratra ¢i sestry, mohou
pocitovat riazné uzkosti a obavy. Ty mohou byt spojené naptiklad s ptedstavou, Ze 1 oni

timto zpisobem onemocni nebo s riznymi obavami o budoucnost svoji ¢i sourozence.

Odpovédeét na otazky ohledné budoucnosti, kterymi se Casto zabyvaji star§i déti

a dospivajici, byva také velmi naro¢né a pro rodice mnohdy bolestné, proto se tomu mohou

13 podle Bartogové a Havelky, 2019, str. 13.
14 podle Hradilkové, 2018, str. 38.
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vyhybat. Otazky se mohou tykat naptiklad péce o sourozence po smrti rodici nebo obav
sourozencu z postizeni vlastnich déti. I tyto otdzky by se ale mély v rodin¢ oteviené fesit,

piipadné vyuzit moznosti podpory odbornikil, pokud je to tieba.'®

2.2.4 Omezeni aktivit sourozence bez postiZeni

Sladéni péce o dité s postizenim se zajisténim rodinnych ¢i volnocasovych aktivit zdravého

ditéte je dalsi zatézkavaci zkouSkou sourozeneckého vztahu.

Pro rodi¢e muze byt obtizné koordinovat péci o potomka s postizenim s dalSim
volno¢asovym programem rodiny. Mohou nardzet na nedostatek casu, energie, penéz a na
¢etné logistické problémy souvisejici napiiklad s cestovanim s ditétem s postizenim. Zdravé
dit¢ muze byt vlivem rodinné situace ochuzeno o uc€ast na rtiznych dobrodruznych,
spole€enskych, kulturnich ¢i sportovnich aktivitdich. Tato netcast mize mit negativni
dopad na rozvoj jeho kognitivnich, socidlnich nebo emoc¢nich dovednosti a byva zpravidla

vnimana ditétem jako nespravedInost.!’

2.2.5 Rodinné tabu

Nékdy se stava, ze se rodice, ve snaze ochranit zdravé dité, rozhodnou z postizeni jeho
sourozence udé¢lat viici okoli tabuizovanou zaleZitost. Mnohem castéji k tomu dochazi,
pokud jde o postizeni leh¢i nebo relativné skryté. Aby se rodina vyhnula konfrontaci se
specialnimi potiebami svého c¢lena, mize se vzdavat venkovnich aktivit, vyletd,
sportovnich, kulturnich a spolecenskych akci a uzavirat se pouze v kruhu nejblizsich.
Zdravi sourozenci tak muizou opé€t pfichdzet o mnohé cenné zazitky, vyvojové podnéty

a zkusenosti.*®

2.2.6 ZvySeni narokii na zdravé dité

V nékterych ptipadech maji rodice na své dit€ bez handicapu vyssi naroky a ocekéavani, nez

je bézné. Vyvijeji na n¢j prehnany tlak zdiraziiovanim potieby uspéchu ve studiu,

16 podle Hradilkové, 2018, str. 34.
7 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 37.
18 podle Hradilkové, 2018, str. 39.
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sportu nebo mimoskolnich aktivitich. Vagnerova v této souvislosti hovofi o riziku
extremizace postojui a ocekéavani rodica ve vztahu ke zdravym potomkiim. Popisuje ho jako
jeden z obrannych mechanismu rodi¢u, ktefi si mohou timto zptisobem kompenzovat pocity
nespokojenosti z ditéte s postizenim. Zdravé dité¢ jako by mélo nahradit to, co jeho
sourozenec nezvladne. Takovyto pfistup rodi¢t mize mit Skodlivy vliv na psychické zdravi
déti a také muze negativné ovlivnit vztah ditéte k sourozenci, na néjz se podobné naroky

nekladou.™®

2.2.7 Neumérna odpovédnost zdravého ditéte

Vlivem slozité rodinné situace v rodiné s ditétem s postizenim hrozi, ze jejich zdravi
sourozenci budou vystaveni situaci pfed¢asného piijimani odpovédnosti a roli, které jim

vzhledem k véku nepftislusi.

Muze se stat, ze zdravé dité na sebe dobrovolné piebira odpovédnost neimérnou svému
veku, ve snaze pomoci nebo zavdéCit se svym pretizenym rodicim. Zdravy sourozenec
mize zaujmout takzvané dominantné-ochranitelskou roli ke svému bratrovi nebo sestie
S postizenim. Tento postoj mlze mit negativni dopad na zdravy vyvoj sourozeneckého
vztahu, protoZe je projevem urcité vztahové asymetrie, s potlaCenymi projevy soupeieni,

které jinak byvaji mezi sourozenci bézné.?

Nékdy rodice zdravé dité poveétuji péci o sourozence S postiZzenim a tak, alespoil Castecné,
ulevuji svym naro¢nym povinnostem. VIlivem toho mulze nastat odcizeni ditéte od
vrstevnikd a mizZe to pfinést i piekdzky v plnéni vyvojovych tkolil odpovidajicich jeho
veéku. Sourozenci se pak navic Castéji zabyvaji otdzkou budoucnosti a citi tihu povinnosti
postarat se o bratra ¢i sestru, az toho rodic¢e nebudou schopni, coz miize prohlubovat jejich

obavy a tizkosti.?!

19 podle Vagnerové, 1999, str. 4.
20 podle Vagnerové, 2002, str. 106.
21 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 36.
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2.2.8 Konfrontace s problémovymi projevy a potiZemi sourozence

Vyrovnavani s obtizné ptijatelnymi projevy chovani svych sourozencii s postizenim mtize
byt dal$i oblasti, ktera naruSuje sourozenecké vztahy. Ne&které projevy sourozence
S postizenim mohou byt pro zdravé dit¢ obtizn€¢ pochopitelné, mohou se za néj stydét
a n¢kdy ho mohou dokonce désit. Pokud dité nedostane presné informace, mtize si chovani

svého sourozence s postizenim vysvétlit po svém, mnohdy nespravng.

Sourozenci déti s postizenim mohou byt vystaveni napiiklad agresivité ze strany bratra ¢i
sestry s postizenim. Tyto projevy se vyskytuji ve zvySené¢ mife u déti s mentalnim
postizenim a s poruchami autistického spektra a mohou vychézet z nasilného chovani,
impulzivity, hyperaktivity, poruch nalad, problémt v sexudlnim chovani, obsesivnich
ritualizovanych projevll a z dalSich psychiatrickych poruch. Agresivni chovani ditéte
S postizenim mize sourozence zranovat télesn€, pokud ho bratr ¢i sestra riiznymi zptisoby
fyzicky napada. Mize jit také o emociondlni ublizovani prostiednictvim problémového
chovani ditéte s postizenim, jako jsou nadavky, vyhruzky, brani véci, jejich niceni,
naruSovani soukromi a podobng. Zvladani téchto projevli postiZeného ditéte obvykle

vyzaduje dlouhodobou spolupréci rodiny s odborniky na dané postizeni.??

Znaénym problémem muze byt také nastaveni hranic a vychovnych stylii rodici tak, aby
byly pfijatelné pro obé déti. Opét plati, Ze neni-li rozdilné zachdzeni détem dobie
vysvétleno, mliZze negativné ovlivnit zdravé sourozence a jejich schopnost zvladat emoce
a volit pfijatelné zptisoby chovani. Zrovna tak miize mit Skodlivy vliv na kvalitu vztahu

mezi sourozenci.?®

2.2.9 Nezvladnuté specifické emoce

Pti souziti se sourozencem s postizenim mohou déti ve zvySené mife pocit'ovat negativni
nebo rozporuplné emoce a pocity, s jejichZ zpracovanim obvykle potfebuji pomoci. Jsou to
napiiklad: starost, strach, nejistota, Uzkost, vztek, smutek, samota, rozpaky, pocity
trapnosti, pocity jinakosti, pocity nespravedlnosti, vina, beznad¢j, nenavist a obavy

Z budoucnosti.

22 podle Siblings Australia, 2012. https://siblingsaustralia.org.au/wp-content/uploads/2021/10/13.-Report-

from-surveys-re-aggression.pdf.

23 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 30.
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Nékteré z téchto obtizi zvladnou rodice se zdravym potomkem zpracovat sami, n¢kdy je

tfeba vyhledat odbornou pomoc, nejéastéji détského psychologa ¢&i psychiatra.?

2.3 Piinosy ,specialniho“ sourozeneckého vztahu

Sourozenectvi je oboustranny vztah s negativnimi i1 pozitivnimi strankami. Zdravi
sourozenci maji obvykle na vyvoj svych bratrli a sester s postizenim vyrazn¢ kladny vliv.
Plisobi motivacné, obohacuji jejich socialni prostredi, piindseji nové podnéty, méni jejich

pohled na svét, ovliviuji jejich rany vyvoj a umoziuji jim ziskavani cetnych zkusenosti.

Ze zivota se sestrou ¢i bratrem s handicapem mohou i jejich zdravi sourozenci vytézit
nekteré z, pro zivot cennych, dovednosti a pozndni. Nauci se naptiklad, ze Zivot nemé&fi
vSem stejné. Mohou ziskat schopnost tolerovat a pfijimat odliSnosti mezi lidmi, vnimat

druhé s empatii, trpélivosti, odpovédnosti a mozna téZ snahou pomoci slabsim.?

Pokud jsou osobni a vyvojové potieby zdravych sourozencl naplnény a oni citi, Ze jejich
pomoc je pro rodinu cennd, mohou z aktivni UCasti na péci ziskat naptiklad pocit
sebevédomi, uziteCnosti a uspokojeni. Sdilend péce mize jednotlivé ¢leny domdacnosti
sblizit a umoznit jim spole¢n¢ se radovat z dosazenych uspécht. Nékteti sourozenci ditéte
S postizenim, ktefi se podileli na péci o n¢j a travili s nim vice €asu, nez je u béZnych
sourozencu zvykem, hovoii o neobycejné sile pouta, které si se svym bratrem ¢i sestrou
méli moznost vytvofit. Jini sourozenci déti s postizenim vnimaji, Ze jsou okolim
povazovani za zralej$i, neZ jejich vrstevnici a jsou schopni lépe rozlisit, co je v Zivoté

dtilezité a co ne.?®

2.4 Moznosti rodinné podpory sourozenci déti S postiZenim

Aby prozitd zkusSenost Zivota se ,,specialnim® sourozencem nebyla pro dité zkuSenosti

traumatizujici, potfebuje od rodict a okoli podporu:

24 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 40.
25 Tamitéz, str. 46.

26 podle Strohm, 2005, str. 86.
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Rodice by se méli po narozeni ditéte s postizenim pokusit sourozenctim upiimné a pravdiveé

vysvétlit situaci. Zptisob vysvétleni by mél odpovidat véku a rozumové urovni ditéte.

Sourozenci by méli byt ujisténi, Ze mohou za rodi¢i kdykoliv pfijit, budou-li potfebovat
néco dovysvétlit nebo vyftesit. Oteviena komunikace v ramci rodiny je predpokladem

uspokojivych vztahti mezi jejimi Cleny.

Sourozenci potiebuji mit jistotu, ze rodice respektuji jejich pocity a ocenuji jejich snahu.
Me¢li by mit také moznost Zit svilj zivot mimo rodinu, stykat se svymi vrstevniky, budovat

Si svou autonomii.

Rodice by méli i zdravym sourozenciim pravidelné vénovat ¢as, nejlépe individualné. Méli
by jim davat najevo, Ze jsou pro né stejn¢ duleziti, jako jejich potomci s postizenim. Zdravi
sourozenci maji pravo na obcasnou vylu¢nou pozornost rodi¢ii, i oni chtéji byt n€kdy
sttedem pozornosti, mit moznost pod¢lit se o své pocity a vénovat se, spolu s nimi, svym

zajmum.

Déti by mély byt uchranény pocitu, Ze jSou za sourozence s postizenim zodpovédni. Stale
by v rodin¢ mélo existovat rozdéleni roli odpovidajici véku, moznostem a schopnostem
deti.?’

Rodice by mé¢li, je-li to mozné, vyuzit pomoc §irsi rodiny, ptatel a dalSich zdrojt podpory
z vn¢jsku.

Pro upevnéni sourozeneckého vztahu by mohlo byt uZite¢né pro rodic¢e inspirovat se
popularné-naucnou literaturou, dokumenty ¢i videi na internetu, ptipadné s détmi spolecné
shlédnout néktery zfilmi nebo predist nékterou z knih s tématikou

»specialniho® sourozenectvi. Seznam vhodnych zdroji uvadim v ptiloze €. | této prace.

2.5 Moznosti odborné podpory

Mezi odborné zdroje podpory péce o dit€¢ s postizenim patii naptiklad osobni asistenti,

odleh¢ovaci sluzby a poradenské a volnocasové sluzby riznych neziskovych organizaci,

27 podle Matyasové a Koubkové, 2016, str. 5.
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sluzby ptedskolnich a skolnich zafizeni. Rodi¢e pak mohou mit vic ¢asu na sourozence déti

s postizenim.?®

Odbornici, na které se mohou rodi¢e i déti obratit s potfebou pomoci v otdzkach
sourozenectvi, mohou byt rtiznych profesi: pediatr, détsky psychiatr, psycholog, skolniho
psycholog, specialni pedagog ve skole nebo poradné, ptipadné psychoterapeut. Tato pomoc
by méla piinést ditéti se sourozencem s vaznou nemoci nebo postizenim, moznost vyznat
se lépe v sourozenecké situaci, nabidnout pohled zvenci, nezaujatého a nestranného
posluchace, ktery ma ¢as vénovat se pouze jemu. Rovnéz by sourozenec mél touto formou
ziskat srozumitelné informace o projevech nemoci nebo postizeni sourozence a rady
a doporucent, jak zvladat slozité rodinné situace, naptiklad na zaklad¢ ptikladu triki, které

fungovaly v jinych rodindch v podobné konstelaci.?®

Specifickou formou podpory sourozenct déti s postizenim jsou skupinové terapeutické
programy, kde mohou déti pod odbornym vedenim pracovat na pochopeni a posileni svého
sourozeneckého vztahu, a predev§im sdilet své zkuSenosti a ptipadné starosti
s vrstevniky v podobné situaci. V zahranici je to jiz celkem bézna praxe, naptiklad v USA
existuje jiz od 90. let 20. stoleti sit’ tzv. Sibshops, které se specializuji na skupinovou praci
se sourozenci déti s postizenim a nabizeji 1 on-line Skoleni pro zdjemce o praci v této oblasti

pomoci.*

V zapadnich zemich vzniklo také nékolik organizaci ¢i sdruzeni zamétenych pfimo na
podporu sourozenct déti s postizenim, maji své webové stranky a potadaji rizné aktivity
pro tuto cilovou skupinu. Jsou to napiiklad britské sdruzeni Sibs, némecké Stiftung

FamilienBande nebo francouzské FratriHa a dali.%!

U nas je pomoc sourozencim poskytovana hlavné skrze spole¢nosti, pecujici o lidi
S urcitym typem postiZzeni, nebo nemoci. Nejedna se tedy vétSinou o vylu€nou, pouze na

sourozence orientovanou ¢innost.

28 podle Bittmannové a Bittmanna, 2018, str. 10.
29 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 64.
30 podle https://siblingsupport.org/sibshops/.

podle www.sibs.org.uk,www.stiftung-familienbande.de, www.siblingsaustralia.org.au, www.fratriha.com,

www.siblingsupport.org
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Podporu zdravym sourozenciim nabizi, napfiklad Sobéslavska spolecnost pro ranou péci
I MY o.p.s., v ramci jejich projektu Opomijené détstvi. Spole¢nost se zaméiuje na podporu
rodin déti s postizenim v oblasti JihoCeského kraje. Na jejich webovych strankach miizeme
najit sekci Neviditelni sourozenci, kde je k dispozici komiks pro déti, desatero pro rodice
a videa se sourozeneckou tématikou. Materidly, které vznikly diky sbirce Pomozte détem
a Nadaci rozvoje ob¢anské spole¢nosti, existuji i v tisténé podob¢ a poradkyné je tak mohou
nabizet v rodinach se sourozenci. Tato organizace také potrada pravidelné vikendy u koni,
urcené specialn¢ sourozencium deti s postizenim ve véku 5 az 15 let. Jedné se o pobyt,
probihajici jednou az dvakrat rocné, kde mohou déti v pfirod€ relaxovat, hrat si ale i sdilet
své radosti a potize souvisejici s jejich sourozeneckym vztahem pfi fizenych skupinovych

aktivitach pod vedenim poradkyi rané péce, psycholozky a dobrovolniki.?

Podptirnou skupinu pro sourozence déti s poruchami autistického spektra poskytuje prazska
organizace Déti upliku, z.S. Zde maji déti ve véku 12-18 let moznost se jednou za mésic
setkavat a bud’to v klubovné anebo pti venkovnich aktivitach sdilet pod odbornym vedenim

své zkusenosti ze Zivota se sourozencem s autismem.3?

Sourozenciim vazné€ nemocnych déti se vénuje nadacni fond Wine for help, ktery se

specializuje hlavné na sourozence déti s nemocemi metabolického charakteru.

Projekt Skryti hrdinové, MUDr. Sarky Kéarové, PhD, je zaméfeny na psychosocialni péci
o rodinu pfi vaZném nebo chronickém onemocnéni né&kterého z jejich clent. Dil¢im
projektem je projekt Supersourozenci, nabizejici podporu zdravych sourozencli nemocnych
déti. Autorka potadéd kurzy, videokurzy a prostfednictvim jejich webovych stranek lze

zdarma ziskat brozuru o zdravych sourozencich chronicky nemocnych déti*®.

Oporou odbornikim v pracujicim se sourozenci by mohl byt prvni odborné metodicky
zpracovany skupinovy terapeuticko-edukaéni program pro sourozence déti s poruchami
autistického spektra — STEPS. Material je zaméfeny predevSim na déti se sourozenci

s autismem, ale da se s tipravami pouzit i pro jiné typy postizeni. Publikace je vystupem

32 podle www.imypomahame.cz/neviditelni-sourozenci.
33 podle www. detiuplnku.cz/cs/blog/2023/09/07/programy-pro-sourozence.
3 podle www.wineforhelp.cz.

35 podle www.skrytihrdinove.cz/o-projektu.cz.
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vyzkumného projektu Mgr. et Mgr. Davida Havelky Ph.D. a obsahuje také elektronickou
¢ast pro samostatnou piipravu skupinového programu. Uréena je hlavné odborniktim, ktefi
pracuji na zlepSovani ,,specialniho* sourozeneckého vztahu déti ve vékové kategorii 7-16
let, nebo podobnou aktivitu planuji. Kniha mize byt inspirativni i pro rodice a dalsi pecujici

osoby.%

Zaklady budoucich sourozeneckych vztahti vznikaji jiz v atlém détstvi, a proto je vhodné
se tomuto tématu jiz od pocatku sourozeneckého souziti vénovat. K odbornym organizacim,
které pomahaji celym rodinam v prvnich letech zivota s ditétem s postizenim,

patii sit’ stfedisek rané péce, kterym je vé€novana nasledujici kapitola.

36 podle Havelky, 2020, str. 8.
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3 Rana péce

3.1 Pojem

Sluzba rané péce je definovéna v zakon€ o socidlnich sluzbach jako: ,,Terénni sluzba,
popripade doplnena ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve veku
do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v duisledku nepriznivého
zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte

s ohledem na jeho specifické potieby. %’

Pojem rand péce jako oznaceni typu socidlni sluzby neni, i pfes jeho vymezeni v zdkoné¢,
ani z odborného hlediska ani v povédomi vefejnosti v Ceské republice Siroce znam a zcela
ukotven. A to presto, ze sluzby rané péce v rtiznych formach jsou v Ceské republice

poskytovany jiz tficet let.%®

Casto dochazi k pouzivani pojmu rana péce i v jinych oborech, naptiklad ve zdravotnictvi
nebo pedagogice piedskolniho vé€ku. V Sir§im slova smyslu je pojem téZ hojné uzivan pro

jakoukoli péci o dité do tii let. 3

3.2 Formy pomaoci

Rodice se o existenci socidlni sluzby rana péce dozvédi obvykle od pediatra ¢i jin¢ho

odborného Iékare nebo od détského psychologa, n€kdy téz od rodict v podobné situaci.

3.2.1 Individualni konzultace v rodiné

Pokud rodi¢e projevi zajem o sluzbu rané péce, obrati se telefonicky nebo e-mailem na
prislusné stfedisko rané péce. Po uvodni konzultaci v rodin€ poradkyné posuzuje, zda
postiZeni ditéte ohrozuje jeho vyvoj a konzultuje s vedenim stiediska, zda je momentalné

volna personalni kapacita na praci s novou rodinou. Pokud tomu tak je, s rodic¢i se uzavie

37 7akon &.108/2006 Sh., 0 socidlnich sluzbach, § 54.
38 podle www.ranapece.cz/30let/historie.

39 podle Pretise, Barlové a Hradilkové, 2020, str. 10.
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smlouva o poskytovani sluzeb. Cekaji je predev§im pravidelné navitévy poradkyné rané
péce v domacim prostiedi ditéte s postizenim. Poradkyné se obvykle neméni, pokud je to
mozné, o rodinu se stard po celou dobu stale stejna poradkyné. Sluzba je poskytovana
zdarma a poméha rodin¢ hlavné v narocném pocatecnim obdobi po sdéleni diagndzy ditéte,
b&hem prvnich, predskolnich let zivota ditéte. Navstévy probihaji s pfedem dohodnutou
frekvenci a jsou ¢asove ohrani¢ené. Jedna navstéva trva obvykle hodinu a pil az tfi hodiny
a byva nabizena v rozmezi jedenkrat za Ctrnact dni az tfi mésice. Obsah setkani je
definovany v individudlnim planu podpory, vytvoifeném poradkyni rané péce spolecné

s rodic¢i. Plan se zhruba jednou za rok, po dohod¢ s rodiéi, prehodnocuje.

Vyhodou pomoci ptimo v domacim prostiedi je to, Ze poradkyné mohou snadnéji zjistovat
potteby rodiny, podminky a béZzné rodinné postupy. Mohou zarovei vést rozhovory s rodici
i s dal§imi ptibuznymi, véetné sourozencu ditéte, pokud jsou béhem navstévy piitomni.
Mohou s détmi pracovat v jejich pfirozeném prostiedi a pozorovat je piipadné v interakci
s dal$imi rodinnymi ptislusniky. Zaroven dité nemusi nikam cestovat a mize se citit klidné
a bezpecné, ve znamém prostredi, obklopeno svymi lidmi. Poradkyné rané péce obvykle na
navstévu piinasi rizné hracky, pomiicky nebo literaturu. MiZe je rodin€ pujcovat,
pravidelné je po dohodé¢ s rodi¢i obménovat a zajistovat tak ditéti nové podnéty k jeho
rozvoji a zaroven tak miize usetfit rodiné jejich finanéni zdroje.*® Za sluzbu pujéovny
hraéek a pomucek se obvykle plati pouze roéni poplatek v symbolické vysi, obvykle
kolem 100 K¢&.

3.2.2 Doprovazeni rodi¢i do ruznych instituci, vzdélavani a predavani
kontakti
Poradkyné rané péce mohou byt rodi¢lim oporou a pomoci pii navstévach lékafe, na

uradech nebo jinych institucich, kde je potieba vyjadieni odbornika ohledné vyvojového

znevyhodnéni ditéte.

Poradkyné rané péce doporucuji rodin€, pokud je to potieba, sluzby dalSich odbornika

a koordinuji jejich sit’ pomoci.

40 podle Hradilkové a kol., 2018, str. 16.
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Stfediska rané péce organizuji také obvykle rizné vzdélavaci seminafe a kurzy pro rodice

a dalsi pecujici osoby.

Dilezitou soucasti aktivit rané péce jsou téz rtizné spolecenské akce a setkani pro rodice,
aby se mohli mezi sebou poznat, sdilet zkuSenosti a podporovat se navzajem. Neéktera
stiediska organizuji také kazdoro¢ni vikendové nebo tydenni pobyty pro celé rodiny, véetné

sourozencu, ktefi zde mivaji obvykle vlastni skupinovy program.

Pokud ma stiedisko rané péce potiebnou personalni kapacitu, mize také nabidnout riizna

doplitkova vysetieni ditéte nebo terapie, odehravajici se na pracovisti rané péce.*

3.2.3 Sluzby na dalku

Rodice mohou dle potieby také vyuzit moznosti telefonickych nebo e-mailovych konzultaci
se svou poradkyni nebo s jinymi pracovniky rané péce, naptiklad se specialistou na socialni
davky ¢i psychologem. Poradkyné na pozadani rodi¢i vyhledava informace, kontakty
a navazné sluzby, pfipravuje pro né rizné odborné zpravy a doporuceni a odesila je rodi¢tim

vétSinou e-mailem.

Vsechna pracovisté téz provozuji své webové stranky a néktera také vydavaji pro rodice
informacni Casopis v elektronické nebo tisténé verzi a komunikuji s rodici a vetejnosti skrze
socialni sité. Neékdy také vytvareji vlastni pomiicky a herni rozvojové aplikace pro déti

s postizenim, piistupné z internetu.*?

3.3 Principy rané péce

3.3.1 Vcasnost

Jedna se o dulezity princip péce, odrazejici snahu podpofit vyvoj ditéte co nejdiive, tedy
v dobé¢, kdy jsou jeho organismus a osobnost nejvice otevieny moznostem, jak se se

znevyhodnénim vyrovnat a jak ho reedukovat, piipadné kompenzovat.*® Z pohledu

41 podle Hradilkové a kol., 2018, str. 19.
42 Tamtéz, str. 19 a 20.

43 Tamtéz, str. 23.
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vyvojové neurologie se rand péce opira o synapticky potencidl mozku a jeho nejvétsi

neuroplasticitu pfedevim v prvnich letech Zivota ditste.**

Vedle vyznamu pro dit¢ ma v¢asna pomoc vyznam i pro pecujici osoby, nebot’ ptichadzi
nejcastéji v krizovém obdobi, kdy rodice a ostatni rodinni pfisluSnici zpracovavaji
a vyrovnavaji se se situaci pfijeti ditéte s postizenim, a tudiz pocit'uji potfebu pomoci

nejnaléhavéji.*®

3.3.2 Orientace na rodinu

Smyslem rané péce je podpora rodiny jako celku, zmirfiovani dopadi postiZzeni na rodinny
systém a zvySovani rodinné resilience, tedy jakési vnitini sily a odolnosti rodiny v kontextu
narocné zivotni situace. Rodi¢e mohou s poradkyni feSit vSechna témata, kterd Zivot
s ditétem s postizenim pfinasi. Podminkou G¢inné pomoci ze strany rané péce je pitijeti
rodiny Vv jeji jedine¢nosti s jejimi vlastnimi zvyky, vychovnymi styly a cili. Dulezité je
povzbuzeni intuitivniho rodiovstvi a ocenéni jejich vlastni kompetence naro¢nou situaci

zvladnout.

Rodina je zaroven chapana jako nejvyznamnéj$i zdroj podpory a rozvoje ditéte

vvvvv

V rané péci se uplatiuje predevSim systemicky piistup k praci, vychdzejici z téchto

predpokladi:

- Prace s rodinou jako systémem — neni zcela zfejmé koho postizeni v ramci rodiny

nejvice ovlivni a kdo nejvice pomuze ditéti s postizenim.

- Terapeuticky smysl otazek — samotné otazky z rodiny vyvolavaji ptemysleni, hledani
vlastni cesty feSeni, poradkyné nenabizi hotové instrukce, ale podporuje nalezeni

vlastniho zpiisobu vyfeseni problému.

44 podle Pretise, Barlové a Hradilkové, 2020, str. 30.
45 podle Hradilkové a kol., 2018, str. 23.
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- Neexpertni a nedirektivni pfistup poradcti — za nejvetsSiho experta na dité povazuji

poradkyné rané péée rodice a ostatni rodinné piislusniky, ktefi jsou ditéti nejblize.*

3.3.3 Prevence

Rané péce predstavuje preventivni sociadlni sluzbu. Prispiva k predchazeni druhotného
postizeni ditéte, k predchazeni umisténi ditéte do ustavni péfe a také k predchazeni
spolecenského vyclenéni ditéte a rodiny. Z celospolecenského hlediska je rovnéz prevenci

dalgich finanénich ndkladii v socidlnim, zdravotnim a vzdé&lavacim systému.*’

3.4 Metody podpory

3.4.1 Podpora ditéte s postiZenim

Poradkyné rané péce nazorné ukazuji rodi¢im postupy, jak podpofit vyvoj ditéte.
Prostiednictvim hry a cvi¢enim s riznymi, casto velmi jednoduchymi, ruéné€ vyrobenymi
pomiickami, pomahaji dité cilené stimulovat tak, aby mélo dostatek vjemt a mohlo tak
v urcitych vyvojovych stadiich posilovat télesné funkce, které ma omezené nebo oslabené.
RovnéZ se poradkyné zaméfuji na postupy kompenzace vady ditéte, multisenzorickym
pusobenim na funkce a orgény, které ma dité zachované. Poradkyné pomaha také upravit
prostiedi, ve kterém dité vyriista, aby bylo pro dité co nejvice podnétné a zaroven bezpecné.
Rodi¢lim také nabizi hracky a pomicky z piijcoven stiedisek rané péce. Ukazuje tézZ
postupy, jak ditéti usnadnit pfijeti a uzivani korekénich pomicek, napiiklad bryli nebo

naslouchadel.*®

3.4.2 Podpora rodiny

Poradkyné rané péce zjistuji potieby jednotlivych €lent rodiny a planuji s nimi, ¢eho

mohou prostfednictvim sluzby dosdhnout. Vénuji pozornost vSem ¢lenim domacnosti,

46 podle Hradilkové a kol., 2018, str. 34.
47 podle Sandorové, 2017, str. 48.
48 podle Hradilkové a kol., 2018, str. 43.
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ktefi se na péci o dité s postizenim podileji, véetné sourozenct ditéte. Podporuji otevienou
komunikaci rodi¢i s jejich détmi a pomahaji jim hledat zpisoby, jak hovofit pfijatelnym
zpusobem se zdravymi détmi o postizeni jejich sourozence. Cilem rané péée Vv oblasti
sourozenectvi je pomoc rodiné najit rovnovahu mezi naro¢nou péc¢i 0 potomka

S postizenim a potfebami dalSich déti v roding.

Zprostiedkovavaji také kontakt s jinymi rodi¢i v obdobné situaci. Poskytuji rodiné zakladni
socialni poradenstvi. Pomahaji pti obhajobé prav pecujici rodiny a pii jednanich na Gfadech.
Vyhledavaji, spolu s rodi¢i, pomocné zdroje a sluzby v misté bydlisté. Koordinuji péci

s dal§imi odborniky, sluZbami a institucemi.*

3.5 Sit’ pracovist’

Poskytovatelem rané péce jsou obvykle nestatni neziskové organizace, stiediska péce jsou
specializovana podle typu postizeni ditéte. V piipadé kombinovaného postizeni ditéte je
pracovisté vybrano podle toho, které postiZeni je u ditéte dominantni, pfipadné, které ze
sttedisek ma volnou kapacitu. Aktualné (v bieznu 2023) je v Ceské republice registrovano

49 poskytovateli sluzeb rané péée na 56 pracovistich.>

Rana péce je specializovana podle cilovych skupin:

- rana péce pro rodiny déti se zrakovym a kombinovanym postizenim

- rana péce pro rodiny déti se sluchovym a kombinovanym postizenim

- rand péce pro rodiny déti s mentalnim, télesnym a kombinovanym postiZenim,
véetné déti s poruchou autistického spektra

- rana péce pro rodiny déti s poruchou autistického spektra

- rana péce pro rodiny déti s nervosvalovym onemocnénim®

%9 Podle Hradilkové a kol., 2018, str. 36.
0podle https://www.mpsv.cz/registr-poskytovatelu-sluzeb.

51 podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/analyza-RP-2022_final.pdf.
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3.6 Dostupnost sluzby

Z vystupu dotaznikového Setfeni u poskytovatelii sluzeb rané péce ve vSech 14 krajich
Ceské republiky z ¢ervna az dervence 2022, vyplyva, ze 61 % poskytovatelti muselo zfidit
na svou sluzbu poradnik. Délka ¢ekani zajemct o sluzbu se pohybuje mezi 35 az 434 dny.
Nejdéle musi na ranou péci ¢ekat rodiny déti s poruchou autistického spektra, mentalnim,
tdlesnym a kombinovanym postizenim. Celkova kapacita rané péée v CR aktualné staéi na
péci 0 14 % z poCtu vSech déti s postizenim do 7 let véku. Dostupnost sluzby rana péce je
tedy v soucasné dobé nedostate¢na a neni vzdy zajisténo pravo rodin déti s postizenim na

poskytnuti véasné podpory, coz je jeden ze zakladnich principti rané péce.

Mezi hlavnimi divody nedostatecné dostupnosti sluzby, uvadéji poskytovatelé zptisob
financovani, ktery je plné v kompetenci kraji, nema celostatné platna pravidla, a tudiz
vytvaii nejednotné podminky a velké regiondlni odliSnosti. Celkove vnimaji poskytovatelé
sluzbu jako podfinancovanou, administrativné velmi naro¢nou, hlavné kvuli nutnosti
vicezdrojového zplisobu financovani a zaroven s nejistou predvidatelnosti, danou pouze
jednoletou formou finan¢ni podpory. Také se jedna o sluzbu, kterou je obtizné zajistit a
udrzet persondlng, protoze jsou zde vysoké naroky na vzdélani a odbornost poradct, ale

neodpovidaji tomu jejich platové podminky.>2

Casto dochazi k pietizeni poradkyfi rané péce. Podle vyzkumné zpravy Ombudsmana o
stavu rané péce z roku 2019, je primérny pocet rodin, o které se stard jedna poradkyné rané
péce témet 22. Jeden z poskytovatelll uvedl aZ 52 rodin na jeden tivazek poradkyné rané
péce.®® Z posledni analyzy rané péée vyplynulo doporuceni poskytovatelti pro MPSV,
vytvofit personalni standard maximalné 15 rodin na jeden cely tvazek poradkyné rané
péce.>

S védomim popsané sloZité persondlni situace se ve svém vyzkumu budu zabyvat otdzkou,
zda a ptipadné jakym zplisobem se poradkyné rané péce vénuji také sourozenciim déti s

postiZzenim.

2 podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/analyza-RP-2022_final.pdf. str. 6.

53 podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/Ombudsman-11-2019 Vyzkum_soc-sluzby-pro-deti-

s-postizeniml.pdf. str. 31.

% podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/analyza-RP-2022_final.pdf. str. 9.
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4 Vlastni vyzkum — parametry

4.1 Cil vyzkumu

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, zda se pracovnici socialni sluzby rané péce staraji
I 0 zdravé sourozence déti s postizenim a ptipadné jakym zpusobem. Rovnéz m¢ zajimalo,

jaky maji poradkyné nazor na smysl péce o sourozence déti s postizenim.

4.2 Vyzkumné otazky

Vzhledem ke stanovenym vyzkumnym ciliim jsem zvolila nasledujici vyzkumné otazky:

VO 1: Obraceji se rodi¢e, vyuzivajici sluzbu rand péce, na poradkyné s zadosti o pomoc

tykajici se jejich zdravych potomkt?

VO 2: Zajimaji se poradkyné rané péce o situaci sourozencti déti s postizenim ve svych

klientskych rodinach?

VO 3: Maji poradkyné rané péce Kkapacitu a nastroje na praci se sourozenci déti

s postizenim?

VO 4: Jaky je nazor poradkyn na piinos prace se sourozenci déti s postizenim V rané

pesi?

4.3 Pouzité metody

Pro vyzkum jsem pouzila kvalitativni metodu, kterou Svaiiéek a Sed’ova charakterizuji jako
metodu, kterd prostfednictvim fady danych postupli umoziuje rozkryvat a ukazovat to, jak
ucastnici vyzkumu chépou a proZivaji a vytvareji socialni realitu. Zaroven tito autofi hovoii
o cili kvalitativniho vyzkumu, ktery odradzi snahu o ziskdni komplexniho obrazu
zkoumanych jevi zaloZeného na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem
a ucastnikem vyzkumu.>® Ziskani §ir§iho obrazku o zkoumané problematice mi umoznilo

jednak studium zdroji teoretické casti této prace a také letni studijni praxe ve dvou

55 podle Svaticka a Sed’ové, 2014, str 17
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organizacich rané péce, kde jsem méla moznost sezndmit se s poradkynémi rané péce,

seznamit se s postupy jejich prace a nahlédnout i do zZivota rodin déti s postizenim.

4.4 Sbér dat

Informace jsem zjistovala polostrukturovanymi rozhovory s poradkynémi rané péce.
Kontakty na respondentky jsem ziskala prostfednictvim vedoucich sluzeb, které jsem
oslovila bud’ osobng, v ramci své praxe v dané spolecnosti, nebo e-mailem. Poradkyné rané

péce jsem pak pozadala e-mailem o rozhovor a dohodly jsme si jeho termin.

Pro v§echny poradkyné jsem méla piipraveny stejny scénat rozhovoru, tedy soubor zhruba
dvaceti stéZejnich otdzek, postihujicich vSechny okruhy vyzkumu. Scénéf rozhovoru je

obsazen v pftiloze II. této prace.

V pritbéhu rozhovoru jsem se ptfizplisobovala situaci a reagovala na vyroky respondentek

kladenim dal$ich doplnujicich dotazli nebo zménou formulace predem pfipravenych otazek.

4

Rozhovory se odehraly béhem fijna a listopadu 2023 v kancelatich poradkyn rané péce.

Pouze jeden z rozhovori probéhl mimo kancelat, v prostorach méstské knihovny.

Rozhovory jsem nahravala diktafonem mobilniho telefonu. Jejich délka se pohybovala

mezi 21 a 29 minutami.

4.5 Respondenti

Piivodni pfedstavu o tom, ze budu vést rozhovory s rodi¢i déti s postizenim, ptfipadné se
sourozenci déti s postizenim jsem, na zakladé dohody s vedenim jedné z organizaci, musela
opustit. Tato mé zkuSenost odpovida teorii o pribehu kvalitativniho vyzkumu, pfi némz
béZzné vznikaji nové a necekané situace a rozhodnuti o zméné vyzkumného planu, sbéru

a analyzy dat.>®

Informace jsem zjiSt'ovala prostfednictvim rozhovort se Sesti poradkynémi rané péce ze tii

organizaci rané péce, pomahajicim riznym cilovym skupinam. Vybér respondenti

% podle Migovie, 2019, str. 39.
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respektuje logiku dé€leni organizaci sdruzenych v Asociaci rané péce podle jednotlivych
typti postizeni déti.>” V rozhovorech byly proto zastoupeny dvé poradkyné z oblasti péce
0 rodiny déti se zrakovym a kombinovanym postizenim, dvé pecujici o rodiny déti se
sluchovym a kombinovanym postizenim a dvé¢ o rodiny s détmi s ohroZzenym vyvojem,
télesnym a mentalnim postizenim vcéetné poruch autistického spektra. Pocatecni otazky
rozhovoru byly vénované sbéru zékladnich demografickych tdaji o participantech a jeho

vysledky jsou shrnuty v nasledujici tabulce.

Tabulka ¢. 1 — Demograficka data o respondentech:

RESPONDENT | POHLAViI | VEK | VZDELANI PRAXE V RP*
R1 Zena 64 Vysokoskolské 33 let
R2 Zena 32 Vysokoskolské 5 let
R3 Zena 50 Vysokoskolské 23 let
R4 Zena 56 Vyssi odborné 17 let
R5 Zena 47 Vysokogkolské 5 let
R6 Zena 59 Vysokoskolské Ptes 20 let

*Zkratka RP znamena rana péce

4.6 Etika vyzkumu

Uvazovat o disledcich svého vyzkumu by mél podle Svatitka a Sed'ové kazdy autor
kvalitativniho vyzkumu, zkoumajiciho ¢loveka a jeho plisobeni. Z tohoto diivodu by méla
byt zajisténa diveérnost vyzkumu, ziskdn pouceny souhlas ucastnikli vyzkumu a vysledky

prace vyzkumnika by mély byt zpiistupnény jeho uéastnikiim v ptipadé jejich zajmu.®

5" podle https://www.arpcr.cz/clenstvi/clenske-organizace/.

%8 podle Svaticka a Sed'ové, 2014, str. 49.

33


http://www.arpcr.cz/clenstvi/clenske-organizace/
http://www.arpcr.cz/clenstvi/clenske-organizace/

Pted zacatkem kazdého z rozhovorl jsem respondenty informovala o cili vyzkumu, jeho
pribé¢hu a predpokladaném casovém ramci rozhovoru. Respondenty jsem pozadala
0 podpis protokolu Informovany souhlas, kterym vyjadiili souhlas s uc¢asti na rozhovoru se
zvukovym zaznamem. V protokolu byla zdtraznéna anonymita respondentti a ml¢enlivost
vyzkumnika, jakoz i pravo respondenta kdykoli od ucasti na vyzkumu odstoupit. VSem
respondenttim jsem nabidla, Ze s nimi mohu sdilet svou absolventskou praci az bude
hotova a obhajena. Pro zachovani duvérnosti jsou ucastnici vyzkumu oznaceni R1 — R6

a nejsou uvedeny konkrétni ndzvy organizaci, ve kterych respondenti pracuji.

4.7 Analyza dat

Podle Svaiicka a Sed’ové je ,kvalitativni analyza a interpretace dat hleddni sémantickych

vztahii mezi nimi a spojovani deskriptivnich kategorii do logickych celkii. >

Analyzu a interpretaci dat jsem zahdjila doslovnymi pfepisy vSech rozhovort. Piepisy jsem
pak zpracovala metodou kdédovani, kdy jsem v textu piepisu vyznacovala, ke kterému tseku

dat dana cast zapisu nalezi. Kody jsem pak sdruzovala do kategorii a tematickych okruhd.

Koédovani popisuje Hendl jako nastroj na popis dat a kéd jako symbol, ktery klasifikuje

nebo kategorizuje uréity tsek dat.

Celkem jsem na zdklad€ procesu kodovani vytvofila sedm vyznamovych kategorii,
odpovidajicich péti tematickym okruhtm. Postup analyzy dat a vybér kodii a kategorii

ukazuje nésledujici tabulka.

59 Svaritek a Sed’ova, 2014, str. 16.
60 podle Podle Hendla, 2023, str. 228.
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Tabulka ¢. 2 — Analyza vyzkumnych dat — vyznamové kategorie a kody:

TEMA KATEGORIE KOD
Poradkyné RP Osobni udaje Vek
Vzdélani
Praxe v RP

Prace poradkyn RP

Pracovni vytiZeni

Pocet rodin v péci

Frekvence konzultaci

Téma sourozenectvi v RP

Sourozenectvi
V konzultacich RP

Pocet rodin se sourozenci

Cetnost dotazti rodict

Resené problémy a dotazy
rodici

Aktivni vnaSeni tématu

Prace se sourozenci v RP

Vychodiska prace

Metodika

Postoje k vyznamu
sourozenectvi

Klientem cel4 rodina

Ucast sourozencii na aktivitach
RP

Vyznam zapojeni sourozence

Dal$i moznosti podpory

Programy

Specialni programy

Specialni programy — STEPS

Postoj k sourozeneckym
skupinam

Sluzby

Dalsi nabizené sluzby

Dalsi nabizené sluzby — | MY

Podminky

Piekazky podpory sourozencti

Postoj k feSeni sourozenectvi v
RP

*Zkratka RP znamen4 rand péce
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5 Vysledky vyzkumu

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, zda se pracovnici socialni sluzby rané péce staraji
I 0 zdravé sourozence déti s postizenim a ptipadné jakym zpisobem. Dil¢im cilem bylo
dozvédét se, jaky maji poradkyné rané péce ndzor na smysl péce o sourozence deéti

S postizenim.

Procesem kodovani jsem vytvofila vyznamové kategorie a tematické okruhy, které popisuji

v nésledujicich kapitolach.
5.1 Prace poradkyn rané péce

5.1.1 Pracovni vytiZeni

V souladu se svou vyzkumnou otdzkou VO 3: Maji poradkyné rané péce kapacitu
a ndstroje na prdci se sourozenci deéti s postizenim? jsem nejprve zjiStovala, zda maji
poradkyné rané pécCe Cas na to, aby se pii své praci zabyvaly situaci sourozencu déti

s postizenim. Ptala jsem se, proto, kolik maji momentalné v péci rodin.

Z odpovédi vyplynulo, Ze se pocet rodin v péci poradkyn pohybuje kolem dvaceti, pti plném
pracovnim uvazku. Tii z oslovenych poradkyn pracovaly na ¢astecny uvazek. Nejvyssi
pocet rodin uvedly poradkyné pracujici v organizaci, kterd mé zaroven nejSirsi cilovou
skupinu. Tam se jednalo az 0 22 rodin v péci, plus étyti rodiny v aktivnim jednani pro pfijeti

do péce, pii plném uvazku poradkyné.

Hlavni naplni prace poradkyn rané péce jsou konzultace v rodinném prostiedi ditéte
s postizenim. Jejich frekvence se na jednotlivych pracovistich lisi a souvisi s personalni

kapacitou organizace.

V organizacich, které se zabyvaji pomoci rodindm déti se smyslovym a kombinovanym
postizenim se frekvence navstév pohybuje v rozmezi 2 az 8 tydnii, podle stanoveného
individudlniho planu a dohody s rodinou. ,,7ak to je velmi individualni, protoze na zacatku
sluzby nabizime tu frekvenci az jednou za ctrnact dni, ale ta se prodluzuje uz v tom prvnim
roce, zhruba na mésic. A pokud v rodiné uz jsou vyresené nejaké aktudlni problémy, tak to

nékdy miize byt az dva mésice. Asi nejobvyklejsi je néjaky stred. “(R4)
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Tteti z organizaci ma stanoveny limit na pocet osobnich konzultaci ro¢né¢ v rodinach
z divodu pretizené kapacity sluzby. Jejich poradenstvi v rodinach je omezené nizSim
mnozstvim osobnich navstév a ziskava spiSe jakysi koordina¢ni charakter. ,,My mdame
trochu omezenou frekvenci konzultaci na Sest terénnich konzultaci maximalné za rok. Je 10
z duvodu preplnény kapacity, takze je to velmi rizny, jak casto chodim do rodin. Néktery
rodiny vyuzivaji tu sluzbu plné, to znamenda po téch dvou mésicich cirka a nékterym rodinam
staci tri az ctyri konzultace. Ale minimum jsou tii osobni konzultace za rok...vlastné ten
pocet konzultaci, které miizeme nabidnout ¢im dal tim vic smeruje k néjakému jako

obecnéejsimu poradenstvi a takové spis koordinaci z mého pohledu. “ (R6)

5.2 Téma sourozenectvi vV konzultacich rané péce

5.2.1 Cetnost a obsah dotazi

Nejprve mé zajimalo, v kolika klientskych rodinach rané péce maji vice nez jedno dité

a muZe se jich tedy potencialné tykat problematika sourozeneckych vztahi.

Ptiblizné ve trech ¢tvrtinach z celkového poctu rodin v péci jedné poradkyné, maji déti
S postizenim je$té sourozence. Tento pocet zhruba odpovidd orientacnimu udaji Mgr.
et Mgr. Havelky, Ph.D., jez ve svém vyzkumu vychazi z ptedpokladu, ze ptiblizné 80 %

lidi s postizenim ma sourozence.®

P4

V malé ¢asti rodin, pfiblizné jednotkach procent, jsou navic sourozenci soucasné anebo
postupné klienty rané péce, z divodu jejich postizeni. ,,Ano, v nékterych rodinach je vic
deti, vetsinou vyuzivaji sluzeb rany péce jakoby postupné. Treba rodina néco resi s jednim
ditetem, to dobehne a vyuzivaji dalsi sluzby a pak to treba zacne resit s mladsim

sourozencem.* (R3)

Pro dokresleni tlohy rané péce v feSeni sourozeneckych otdzek jsem se poradkyn ptala, jak
Casto se na né rodiCe obraceji s dotazy ¢i problémy ohledné sourozencu déti

S postizenim.

61 podle Havelky, 2020, str. 7
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Z odpovédi vsech respondentek vyplynulo, ze sourozenecké téma se objevuje v dotazech
rodi¢l velmi Casto. ,, Otdazky k sourozencum se objevujou prakticky vsude, je to uplné

bésny. “ (R1)

Pokud jde o obsah, otazky rodit souvisejici se sourozeneckou tématikou se, podle
vyjadieni respondentek, tykaji problematiky vychovy, vztahli, komunikace o postizeni
smérem k sourozencim a okoli a zivotniho stylu rodiny. V dotazech rodict, tak jak je
shrnuly respondentky, se objevuji podobna témata, jaka jsem vyjmenovala v kapitole
Zdroje problémil ,,specidlniho* sourozeneckého vztahu v teoretické ¢asti této absolventské

prace.

Casto (pétkrat) se opakovalo téma dostatku pozornosti rodi¢i vénované ditéti
S postizenim nebo jeho sourozencim. ,, Hodné rodicii ma pocit, aby toho sourozence
zdravého nezanedbavali, aby mu vénovali dostatek pozornosti. Nebo aby méli dost casu
a pozornosti pro to dité s postizenim. Pak je to takova ta bézna rivalita mezi sourozenci,
casto je tam téma, zZe si dité néjakym neprimérenym zpuisobem rikd o pozornost, tak jak to

viastné resit. “ (R4)

Opakovan¢ (Ctytikrat) se objevovala otazka rodicu, jak sd€lovat informace o postizeni
ditéte rodin€ 1 mimo ni. ,,Urcité si povidame taky o tom, jak o tom vitbec mluvit, o tom Ze

mdme dalSiho sourozence s postizenim a jak to treba miize to dité komunikovat se svymi

kamarady. “ (R4)

Dalsi otdzkou jsem se snaZila zjistit, zda poradkyné rané péce pti konzultacich samy zjist'uji

situaci sourozencil v roding ditéte s postizenim v ptipad¢, Ze se jich rodice pfimo nezeptaji.

Ctyti respondentky odpovédély, Ze se aktivné o sourozence a jejich situaci zajimaji, i kdyz
to neni vzdy jednoduché, pokud to rodice nevnimaji jako téma k teseni. ,, Myslim si, Ze je
to hodné jako o nas. A je to taky o tom, jak je treba jako ta rodina zaplavend tou situaci.
Protoze nékdy je tezky to tam do ty rodiny i vnaset. Ve chvili, kdy ta maminka je zahlcena
svejma tématama a tématem toho ditéte s postizenim. TakzZe je pak na nds, abychom hodné
myslely na to, Ze tam jsou i ty dalsi a ptaly se na né. A privadely viastné i jako ji to téma do
hlavy, Ze tam ty deti jako taky jsou. Nekdy se to podari uz od zacatku. To je hrozné fajn.
(R2)
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Z jedné odpovédi vyplynulo, Ze pokud ma vSak poradkyné, z diivodu pietizené kapacity
sluzby, nizsi frekvenci konzultaci v rodinach, obvykle aktivné sourozenecké téma
Vv rodinach neptinasi, kdyZz se na n¢j rodi¢e sami neptaji. ,, Ne, tohle nedélame. Je to asi ze
dvou ditvodit — vychazime z toho, co je soucasti tech individualnich planii nebo konzultaci,
takze reagujeme na to a druhy je to, Ze vlastne ten pocet konzultacti, které miizeme nabidnout
¢im dal tim vic smeruje k néjakému jako obecnéjsimu poradenstvi a takové spis koordinaci

z mého pohledu. “ (R6)

5.3 Prace se sourozenci v rané péci

5.3.1 Vychodiska prace

V této kapitole jsem se nejprve zabyvala otazkou, jaké nastroje prace Se sourozenci déti
s postizenim poradkyné vyuzivaji a z jakych postojt jejich prace se sourozenci vychazi. Na
otazku, zda maji v organizaci néjakou oficialni metodiku pro praci na zlepSeni
sourozeneckych vztahi v klientskych rodinach mi ve vSech piipadech respondentky

odpovédely, ze zddnou metodiku nemaji.

Zpisob feSeni dotazli na toto téma je podle oslovenych poradkyn velmi individudlni
a vychazi z jejich pracovnich zkuSenosti (tfi odpovedi), osobnich zkuSenosti z matefstvi
(jedna odpovéd) a také z podnéth ziskanych v ramci superviznich a interviznich setkdni a
porad s kolegynémi z praxe (tfi odpovédi). Nékde se poradkyné také opiraji o znalosti ze
Skoleni a kurzi ¢i praxi, naptiklad v oblasti krizové intervence nebo systemické terapie (tii
odpovédi). ,,To nemdme, primo metodiku. Nicméné rodiny resSime individudlné na
supervizich. Asi nejvic uzitecna v tom je supervize skupinovd, kterou mivame jednou za
meésic. Tam vlastné prinasime ty rodiny, kdy si treba s nécim nevime rady, nebo mame
Z néceho obavy. Pak vlastné je prinos té supervize pro vSechny. Pokud nékdo prinese
néjaky problém se sourozencem a diskutuje se tam o tom, tak viastné si vsichni vezmou do
toho poznatky do svych rodin. Jinak ta prace v rodiné je samostatna pro tu poradkyni.

Musime se pribézné vzdeélavat. Takze se vzdelavame i tady v tomhle tom. * (R4)

Pokud jde o postoj poradkyn k feSeni sourozeneckého tématu, poradkyné rané péce
vyzdvihovaly kladny vliv sourozeneckého vztahu na dit¢ s postizenim ptfedevsim jako

prilezitosti pro rozvoj socialnich, kognitivnich a motorickych dovednosti ditéte
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S postizenim a pro moznost zazivat bézné zivotni situace, do kterych by se jako jedinacek
vlivem svého postizeni nemohlo dostat. ,, No pro dite myslim, zZe je to bajecny v tom, Ze ta
pozornost neni uprend jenom na nej. Protoze v okamzZiku, kdy je tam jen jedno dite, ktery
ma néjaky specialni potreby, tak rodice strasné se snazej poskytnout tomu ditéti vsSechno co
nejlip, aby se dostalo na svou co nejlepsi uroven. A tech moznosti je ted, zejména tady, kde
Jja ted’ pracovné piisobim, prece jen hodnée. Hrozi, Ze to dite bude totalnée pretizeny a nebude
mit ¢as na normalni Zivot, normalni hru nebo néco takovyho. TakzZe je bajecny, Ze ma
sourozence, kde to vidi ten normalni zZivot, miize to okoukat, ma nékoho, o koho se miize

oprit a tak to myslim, Ze je to nejlepsi. “(R6)

Poradkyné ¢asto ve svych odpovédich zduraznovaly, ze klientem rané péce je cela rodina.
Respondentky obvykle vitaji, kdyz se sourozenci déti s postizenim ucastni konzultaci rané
péce a cCasto sourozence zapojuji do programu konzultace. ,,Nekdy se déje to, Ze ten
sourozenec zrovna treba je své Skolce nebo ve skole, takze tam nemiize bejt. A ja si schvalné
nekdy davam ty konzultace tak, aby tam byli ti sourozenci, anebo aby tam byl treba tatinek.
1 babicky, dedecky vitam na konzultacich. Neni samoziejmé dobry, aby to bylo vidycky,
protoze pak nemam tolik prostoru proto konkrétni dité a toho jednoho rodice. Ale viastne
se tomuhle nebranim, protoze mi to prijde jedind mozna cesta. Tim klientem je cela rodina
a ten system ty rodiny. A kdyz je nevidim, ty lidi a kdyz se o né nezajimam, tak viastné nevim,
jak to je. Takze pro mé je to viastné prirozeny. Casto i beru, kdyz si pripravuju pomiicky,
Jjednu pomiicku pro toho sourozence, aby mél pocit, Ze mu taky néco vezu. ProtoZe mné to
nezabije a prijde mi to uplné prirozeny a v pordadku a on md pocit, zZe jsem na néj taky

myslela.« (RS)

Ve dvou zkoumanych organizacich rané péce potadaji kazdorocni pobyty pro rodiny déti
S postizenim, kterych se ucastni celé rodiny vcetné vSech déti. Pro sourozeneckou skupinu
na téchto pobytech obvykle byva pfipraven zvlastni program, ktery byva urceny
k relaxaci a pobaveni déti. ,, Vyrazny je to treba v ramci naseho pobytu, tydenniho, kterej
sice teda neni soucdsti standardni sluzby, ale mame na to specialni zdroje. A kdyz rodice
se prihlasi, tak mame teda tydenni pobyt a tam vylozené mame pro sourozence program
zvlast, aby si jako uzili néco bez téch svejch bratrickii a sestricek, ktery maj specialni

veer

Jje to program treba dobrodruznéjsi trosku nebo tak.” (R1)
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V zapojeni zdravého sourozence do rané péce o dit€ s postizenim vidi poradkyné smysl
nejen pro dité s postizenim ale i pro samotné zdravé dité. Tim, ze se mize zdravé dit¢ ucinné
zapojit do pomoci svému bratrovi ¢i sestfe, je mu vlastné v rodiné vénovana pozornost
a potvrzuje se tak jeho diilezitost v ramci rodinného systému a také to ptispiva k budovani
vztahli mezi sourozenci. Z toho divodu také poradkyné vétSinou sourozence zapojuji do
programu konzultace a také piinaseji do rodin k zaptjceni hracky ¢i knizky jak pro dité

S postizenim, tak pro jeho sourozence (Etyfi odpovédi).

A my mdme i takovy pravidlo, Ze urcité na sourozence myslime, co se tyce tieba néjaké
hry nebo hracky a tak, abychom viastné nevzbuzovali nebo neutvrzovali ty deti v tom, Ze si

vSichni vS§imaj jenom toho brdchy, kterej ma néjakej problém. “ (R2)

V jedné ze spolecnosti maji dobré zkuSenosti s Ui€asti sourozencli na pobytovém kurzu
znakovani, ur¢eném pro celé rodiny, protoze sourozenci pak casto aktivné predavaji nabyté
ty znakovaci kurzy, prave proto, Ze sourozenci bdajecné vetsinou chytaji znaky. A pak ty své
sourozence uci, v uvozovkdch, ale nekdy, zejména holcicky skutecné uci, to jsou pani
ucitelky. A nalakaji treba i dalsi ¢leny rodiny, kteri jsou treba zdrzenlivéjsi viici znakovani.

Babicky, taty a tak. Vsechno se nauci, nam tam pomahaji. * (R6)

5.4 Dalsi moZnosti podpory sourozenci

5.4.1 Programy

Na dotaz, zda jejich organizace nabizi n¢jaké aktivity, které by byly uréené pouze
sourozencim déti s postizenim, Ctyfi poradkyné uvedly, ze pii tydennich pobytech
klientskych rodin s dé&tmi, mivaji sourozenci svlj skupinovy program. Pfi bliz§im
dotazovani na tyto aktivity jsem zjistila, Ze se jednd spiSe o ,hlidaci skupinky®, kde
sourozenci travi sviyj denni program zabavnymi aktivitami v ptirod¢, oddélen€ od ostatnich
rodinnych piislusnikli. Nejedna se zde tedy o cilenou praci se sourozeneckymi problémy,
I kdyz tfi respondentky uvedly, ze pokud by se takové téma mezi détmi objevilo, ze by ho
podle situace dokazaly pohotové zpracovat. Respondentky zduiraznovaly dalezitost casu
apozornosti, které jsou pii takovych aktivitach vénovany samostatné zdravym

sourozencim. Na muj dals§i dotaz, o0 tom, zda by poradkyné povazovaly za vhodné
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zahrnout do programu pobytl aktivity, kterymi by déti mohly sdilet s ostatnimi radosti
a strasti svého sourozeneckého vztahu, dvé z poradkyn uvedly, ze je to dobry napad.
»Myslim, Ze je to dobra myslenka. Moznd, Ze bysme treba mohli premejslet o tom, zZe by
treba néjaka hra mohla byt zamérend na to, jako jakyho mam brachu nebo ségru. Treba ho

néjak predstavit tem druhejm nebo tak. To by urcité slo.

Skupinovy terapeuticko-edukacni program pro sourozence deti s poruchami autistického
spektra (STEPS) od Mgr. et Mgr. Davida Havelky, Ph.D.%? jsem si vybrala jako piiklad
vhodného nastroje ke skupinové praci se sourozenci déti s postizenim. Zajimalo mé, jaké
je mezi poradkynémi povédomi 0 tomto programu a také zda by tucast sourozenct

v podobném programu povazovaly poradkyné za pfinosnou.

Program znaly poradkyné z organizace, kde probihaji zhruba jednou az dvakrat rocné kurzy
tohoto autora se sourozeneckou tématikou. V jednom ptipadé poradkyné z jiné organizace
védéla, 0 co jde, ale neméla piesnou predstavu 0 obsahu programu. V ostatnich

ptipadech poradkyné program STEPS neznaly.

Po kratkém ptedstaveni programu STEPS jsem se respondentek ptala, zda by pro jejich

klienty byla icast na podobném programu pro sourozence piinosem.

Pouze jedna z poradkyn, ktera absolvovala kurz Mgr. et Mgr. Davida Havelky PhD,
Sourozenci déti s postizenim: specifika, potieby a moznosti %, ve kterém se ukazuje na
prospésnost skupinovych aktivit, vyjadrfila politovani, Ze u nich v organizaci skupinové
programy pro sourozence nemohou nabizet. ,,No to bohuzel ne. To mi je az jako dost lito,
protoze si myslim, Ze by to bylo jako hodné smysluplny. Ale zatim to neni v nasich prioritach
ani kapacitach.“ Tato respondentka uvedla ndzor, zZe by Gcast na pravidelnych setkanich
pro sourozence méla velky vyznam. ,,...4 myslim, Ze by to predeslo jako preventivné
| spousté jako problémiim jako ve stylu agresivity, nastvani az jako odmitnuti v dospélosti.

A mélo by to obrovskej vyznam. “ (R2)

V nazorech ostatnich poradkyn ¢asto zaznivaly mozné piekazky pravidelnych skupinovych
setkani pro sourozence: nejsou na to dostatecné financni zdroje, neni na to Cas ze strany

poradkyn i rodin, je t€Zké néco takového zorganizovat z duvodu vékového a rovnéz

62 podle Havelky, 2020
83 podle https://eda.cz/co-delame/vzdelavame/sourozenci-deti-s-postizenim-specifika-potreby-a-moznosti-
jejich-podpory/.
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regionalniho rozptylu sourozenecké skupiny, cilova skupina déti s postizenim je velmi
Siroka a je obtizné najit spole¢né rysy, rodi¢e by o to mozna neméli zajem. ,,Ja myslim, Ze
Jje to jako tézky neco takovyho zorganizovat, protoze klientska skupina se hodné proménuje,
sourozenci maji casto svuj program. Ne pro vsechny rodiny je to palcivy téma. Myslim si,
Ze nejsou ani jakoby odbornici, ktery by takovyhle skupiny byli sto vist, ktery by obsahli
vSechny tady ty témata, na co sourozenci miizou nardazet. Myslim, Ze to je i jako ostych rodin

vitbec tady to téma verejné sdilet.* (R3)

Dv¢ z poradkyn také uvedly, ze nepokladaji za prospésné sourozence takto vydélovat
z rodin a déle je timto zplsobem stigmatizovat. ,,Nevim, neumim si to predstavit. Ja jsem
takovy jako propagator normalizace. A jsem rada, kdyz téch specialnich véci je co nejmin.
Takze mi pripada, Ze pokud to jde Fesit v ramci rodiny, ze by déti mély mit moznost o tom
mluvit, ale nekdy mi pripada, Ze se nejaky problém vytahuje nahoru, na svétlo a tim se prilis

zviditelni, ke skodé téch déti. To je spis muj osobni pristup. (R4)

Poradkyné, pracujici s détmi se smyslovym postizenim se zamyslela nad tim, Ze by
skupinové aktivity s moznosti sdileni sourozeneckych potizi byly prospesné spis pro
sourozence déti s mentdlnim postiZenim a poruchami autistického spektra, kde je vice
potencidlnich problému ve vztazich. , Moznd, ze vlastné nékde jinde, je to postizeni
mnohem vic zasahujici tu rodinu nez u nas u téch deti se sluchovym postizenim. Protoze
tam to na zacatku zasahuje tu komunikaci mezi témi detmi. Ale viastné pomérné brzo se ta
vec da resit. Neni to vlastné tak ndrocné pro ty sourozence, jako pro sourozence deti

s PAS.“ (R4)

Obecné (Ctyfi odpovédi) se poradkyné spise priklan€ly k individualni péci o sourozence

nez ke skupinové podpoie.

5.4.2 Sluzby

Mezi dalsimi, ndvaznymi sluzbami, které mohou poradkyné rodiné nabidnout, pokud se
objevi problémy v sourozeneckych vztazich, respondentky uvadély predevsim kontakty na
externi psychologickou a psychiatrickou péci, psychoterapie, rodinné terapie, videotréning
interakci nebo piipadné socialné aktivizacni sluzbu v ramci jejich pracovisté. Zde ale
poradkyné¢ Casto  (Ctyfikrat) zminovaly omezené mnozstvi  psychiatrickych

a psychologickych odbornikti pro déti, predevSim Vv nékterych krajich. ,,Mdme urcite
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odborniky, na ktery miizeme doporucit. Samozrejmé, neni jich moc, zalezi na regionu. Tim,
e jezdime do vech krajii Cesky republiky, tak jsou v tom ohromny rozdily. V karlovarskym
kraji nemate prakticky co nabidnout, v usteckym kraji nemate prakticky co nabidnout.* (RS)

Poradkyné organizace, kde potadaji jednou az dvakrat ro¢né akreditovany kurz Mgr. et
Mgr. Davida Havelky, PhD, Sourozenci deéti s postizenim: specifika, potieby a moznosti
jejich podpory, uvadély tento kurz jako jednu ze sluzeb, kterou doporucuji rodi¢tim, fesicim
potize v sourozeneckych vztazich svych déti. Rodice v péci této organizace, mohou kurz
zhlédnout 1 ve formé& webinarte. ,,Mame i moznost odkadzat rodice na seminar. ProtoZe nase
organizace mda akreditovany semindr Sourozenci déti s postizenim od pana Havelky. A méli
Jjsme v to ramci covidu i formou webinare. A tim padem, na nasich strankach, kdyz rodicim

dame pristup, tak si muzou teda i z pohodli domova zhlidnout zaznam tohohle webinare.*

(R1)

Jedna z poradkyn, ktera byla na pracovni stazi v jihoceské spolecnosti rané péce I MY,
0.p.s., doporucuje rodi¢tim jejich materialy k sourozenecké tématice, které jsou dostupné
prostfednictvim webovych stranek organizace. ,, No nam se libi, co vydala Rana péce I MY.

Ten komiks viastné. Co maji za rizné doporuceni pro rodice. Takze to Sirime dal. * (R3)

Na organizaci I MY, o.p.s. jsem narazila pfi studiu zdroji praktické ¢asti této absolventské
prace. Tato jihoCeska organizace rané¢ péfe ma na svych webovych strankach sekci
vénovanou specidlné sourozenctim déti s postizenim vcetné videi a komiksového materialu
pro déti. Rovnéz poradaji pravidelné vikendové pobyty v piirodé urené specidlné pro
sourozence déti s postizenim. Pani feditelku jsem oslovila a pozadala ji o zaslani jejich
materidlll se sourozeneckou tématikou — letakii a komiksovych brozurek pro déti a tyto
materialy jsem v ramci rozhovoru vénovala poradkynim, jako uréitou formu informace,

inspirace a rovnéz jako podékovani za ticast ve vyzkumu.

Ctyfi respondentky organizaci znaly ze spoleénych meziregionalnich setkani poradkyi.
Jejich projekt podpory sourozenct ale vétSinou neznaly. Jedna z respondentek byla
v organizaci na praxi a uvedla, ze vnima jejich aktivity smérem k sourozencim déti

S postizenim jako vzor. , Asi jsem o tom mluvila uz pred tim, Ze viastné prave ta rana péce
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v Sobéslavi je takova jako pokrokova a pro nds asi jako vzor, co vSechno je mozny a co jde

udélat pro sourozence. Ze maji i jako pobyt a vénujou se jim. “(R3)

5.4.3 Podminky

Na otazku mozné vétsi podpory sourozenct déti s postizenim, nejcastéji v odpovédich
poradkyn zaznivaly povzdechy souvisejici s podfinancovanim socialnich sluzeb v nasi
republice a se souvisejicim nedostatkem personalu (4 odpovédi). Také respondentky uvedly
Spatnou navaznost jednotlivych slozek péce, s nedostate¢nou kapacitou socialnich sluzeb

preventivniho rdzu a s velkymi regionalnimi rozdily v dostupnosti sluzeb péce (2 odpovedi).

,, Financovani socialnich sluzeb. Myslim si jako Ze to je alfa a omega vseho...Bohuzel ta
republika je nastavena na to, Ze se prosté hasi pozar a podle toho vypadaj riizny davky
a podobné. Ze viastné ta pozornost je vénovand tomu hendikepu. Ale posilovani toho

zdravyho, co by méla bejt ta prevence, ta prosté jesté bohuzel je jako nedostatecna. * (R2)

5.4.4 Postoj poradkyii

V casti rozhovoru, kterd se zabyvala postojem poradkyn k podpofe sourozenectvi
Vv klientskych rodinéach, se vSechny respondentky shodly na tom, Ze péce o sourozence déti
S postiZzenim je soucasti rané péce a je to tak spravné. Sourozence vnimaji jako dileZitou
slozku celého rodinného systému, a proto by se podle nich na jejich situaci v rodiné
mélo myslet. Casto zdiraziiovaly preventivni ditvody podpory sourozenctl. Je tedy podle
nich dobré¢ pecovat o zdravé sourozenecké vztahy uz od pocétku souziti sourozenci,
protoze to ma vliv na jejich dalsi zivot v rodin€ i mimo ni. ,,Je dobry se tém sourozenciim
venovat. A mozna taky je to tak, Ze jak je to od toho 0 do 7 let véku, tak ty my se moznd uz
pak nepotkavame s tim, co se zaseje v tomhle obdobi, prave treba bolavyho. Protoze my uz
pak ty deéti nevidime v téch ctrnacti, patnacti letech, kdy prosté bud’ zdrhnou na ten intr,
aby prosté nebyly v ty rodiné s tim sourozencem, a zily si sviij Zivot. Anebo naopak ten sviij
Zivot vitbec neZijou a zistavaj v ty rodiné jako néjakej dalsi pecujici. Nebo je tam jeste
néjaka jina forma ¢y bolesti. Ale my tu rodinu potkavame v néjakym casovym useku

a tyhle bolavy véci viastné neresime. “ (R5)
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5.5 Limity vyzkumu

Vyzkum vychazi z rozhovori S poradkynémi rané péce ptisobicimi v podobnych
oblastech Ceské republiky. Pfi védomi velkych regiondlnich rozdili v personalnim
obsazeni sluzeb, poptavce po sluzbach, jejich rozdilnych zpisobech financovani a z toho
vyplyvajici rtizné vytizenosti poradkyn, neni vyzkum vypovidajici na celorepublikové

urovni a ilustruje situaci pouze malé ¢asti pracovist’ sluzeb rané péce.

., Hypotézy ci teorie vzniklé na zaklade kvalitativniho vyzkumu v§ak neni mozné zobecrnovat.

Jsou platné pravé jen pro vzorek, na kterém byla data ziskana. “®*

Zaroven je Vpraci problematika péfe o sourozence déti s postizenim pojata pouze
Z hlediska poradkyn rané péce. Zajimavé by bylo postihnout nadzory a potieby rodict ¢i
piimo sourozencu déti S postizenim. Tento sviij puvodni zamér jsem ale, po dohodé

s vedenim jedné z organizaci, z etickych diivodu opustila.

64 Svaritek a Sed’ova, 2014, str. 25

46



6 Diskuse

V souladu s tim, jak diskusi, jako soucast vyzkumné zpravy, vnima Jan Hendl, se tato
kapitola zabyva ptfedev§im uvadénim vyzkumem zjisténych poznatkti do kontextu jinych
zdrojii informaci a je také ptilezitosti pro sdéleni osobnich dojmti vyzkumnika o ziskanych

poznatcich.®

V prvni fad¢é bych rada uvedla, ze zédkladni motivace k volbé tématu absolventské prace
vychazela z mého zajmu o zivot rodin s postizenim a z mého obdivu k praci poradkyn rané
péce. Socialni sluzbu rana péce povazuji za dilezity a uzitecny nastroj podpory rodin, které

se obvykle ocitnou, narozenim ditéte s postizenim, ve velmi naro¢né situaci.

V teoretické Casti své prace jsem se vénovala tomu, jak duleZitou roli hraje moznost
sourozeneckych interakci v rozvoji schopnosti a dovednosti déti. Plati to samoziejmé i pro

déti s postizenim a jejich sourozence.

Rizenym vedenim sourozeneckych interakci a naslednym zkouminim zmén
Vv prosocialnich strategiich a kompetencich déti s vyvojovym postiZzenim i jejich zdravych
sourozencili, se zabyvala americka vyzkumna studie z roku 2019.°® Tt dvojice bratrii
v predskolnim ve&ku, kde vzdy jeden z dvojice m¢l vyvojové postizeni, byly cilené¢ vedeny
k spole¢né hie a spolupraci. Studie ukazala, ze diky odbornému vedeni, uceni novych
strategii a jejich tréninku se u vSech sourozeneckych dvojic zlepSilo socialni chovani
a pozitivni interakce mezi sourozenci. Autor studie zdlraziuje, ze prace se sourozenci
prospésné ovlivnila nejen schopnosti a dovednosti déti s postiZzenim ale 1 jejich zdravych
sourozencl. Autor rovnéZ uvadi, Ze je dileZité uzpisobit program prace se sourozenci
ob¢éma strandm sourozenecké dvojice. Také je, podle néj, potieba piipomenout dospélym,
ze hlavni pfinos zapojeni zdravého sourozence do interakce s bratrem ¢i sestrou
S postiZzenim, je v rozvoji spolecenskych a poznavacich dovednosti a zpiisobli chovani obou
sourozenct, spiSe nez v pomoci dospélym s terapii ditéte s postizenim. Vedeni rodic¢t
k podpofte sourozeneckych interakci, vysvétlovani moznych jejich zptisobt a jejich smyslu

by mélo byt a vétSinou snad i je soucasti prace poradkyné rané péce.

85 podle Hendla, 2023, str. 352.
86 podle Tsao, 2019, str. 426.
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V mém vyzkumu se potvrdilo, ze poradkyné rané péce se vénuji skutecné celym rodinam,
vcetné sourozencti déti s postizenim. Poradkyné vnimaji sourozence jako soucést rodinného
systému, a tudiz je pro n€ prace s nimi soucasti jejich prace. Pokud je to mozné, aktivné se
zajimaji o Zivot sourozencu déti s postizenim, zapojuji je do konzultaci rané péce ptipadné

je zvou, spolu s rodici, na akce rané péce, odehravajici se mimo jejich rodinné prostiedi.

Z odpovédi respondentek ale vyplyva, ze mira poskytovani sluzeb mimo rodinné prostiedi,
naptiklad pravidelné vyjezdy s rodinami, i frekvence navstév v rodinach se lisi, v zavislosti
na persondlnich mozZnostech sluzby. Téma nedostatku persondlu, respektive nedostatku
penéz pro rozsifeni zaméstnaneckého stavu se objevovalo i v odpovédich poradkyn na mé
dotazy ohledn¢ mozné dalsi prace se sourozenci déti s postizenim, naptiklad pro zajisténi
skupinovych sourozeneckych setkani. Obecné z odpovédi vyplynulo, ze by se dalo pro
sourozence dé¢lat pravdépodobné vic, neni na to ale v soucasné dobé v organizacich
rané péce volna personalni kapacita. Vzhledem k tomu, zZe zhruba 30 % déti, vyrustajici
vedle sourozence s postizenim, mé problémy ¢&i poruchy emoéniho prozivani a chovani,®’
se jednd o vyznamné zjisténi, odhalujici jednu z vyznamnych slabin sluzby. Vytizeni
oslovenych poradkyn ve vSech ptipadech pfesahovalo doporu€eni poskytovatelii rané péce
smérem K MPSV, o0 kterém jsem psala v teoretické Casti této absolventské prace.
Poskytovatelé, dle analyzy situace z roku 2022, doporucovali dodrzovat maximalni
standard patnacti rodin na jeden plny pracovni uvazek poradkyné rané péce®

a respondentky v rozhovorech uvadély kolem 20 rodin pfi plném tvazku.

a mentalnim postizenim vcetné poruch autistického spektra) je zaroven nejvytizené;si,
rodiny musi ¢ekat na zafazeni do sluzby této rané péce az osm mésicl. V této spolecnosti
proto museli z kapacitnich divodd omezit frekvenci navstév v rodinach na maximalné Sest
konzultaci ro¢né. V takovéto situaci poradkyné pochopitelné¢ fesi s rodi¢i pouze ty
nejpalcivejsi problémy, a pokud mezi né aktudlné z pohledu rodicl nepatii sourozenecké

téma, samy jej do programu konzultaci nevnaseji.

67 podle Bartosové a Havelky, 2019, str. 29.

%8 podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/analyza-RP-2022_final.pdf. str. 9.
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Podle vyzkumu vefejného ochrance prav mezi poskytovateli sluzby rana péce, se
poskytovatelé potykaji s nedostatkem kvalifikovanych zajemci 0 pozici poradce
I s problémy udrZet personal v rané péci. Je tomu tak piedev§im z divodu vysokych
pozadavki na odbornost poradcti v kombinaci s podprimérnym finan¢nim ohodnocenim
jejich prace. Tretina z celkového poctu poskytovatelli rané péce ve vyzkumu ombudsmana
uvedlo, ze sluzby poskytuje za plného vytizeni, az ptetizeni svych personélnich kapacit,
a proto nejsou schopni pruzné reagovat na okamzité zvySeni poptavky o sluzbu ani na

mimoiadné situace u svych klientll nebo zaméstnanci.®

Podminkou registrace poskytovatele socidlnich sluzeb je podle zdkona o socialnich
sluzbach zajisténi personalnich podminek, které odpovidaji druhu poskytovanych sluzeb.”
Odpovidajici persondlni pokryti je jednim ze zakladnich pfedpokladi poskytovani sluzby

v potfebné kvalité.

Na zéklad¢ Analyzy aktudlni situace v rané péci vypracované Spolecnosti pro ranou péci,
je financovani sluzby z 60 az 80 % v kompetenci jednotlivych kraji, ovSem pravidla
financovani se mezi kraji znacné lisi. Poskytovatelé rané¢ péce v analyze uvadéji jako
ohrozujici nejistotu jednoletého zptisobu financovani, velkou miru podfinancovani sluzby
v nekterych regionech a pfiliSnou administrativni zatéz spojenou s nutnosti vicezdrojového

financovani sluzby.”

Celkova Kkapacita sluzby nezajistuje v souCasné dobé splnéni prava rodin déti
S postizenim na poskytnuti sluzby v pfiméteném case a celorepublikové staci na podporu
pouze 14 % rodin s détmi s postizenim do 7 let v€ku. V takovéto situaci se vice specialni
péce o sourozence deti s postizenim v rdmci sluzby rané péce jevi jako neredlny pozadavek.

Totéz vyplyva i z odpovédi respondentek v mém vyzkumu.

O zvySeni povédomi o rané péci mezi odbornou 1 laickou vefejnosti a také o pfipomenuti
nutnosti zmény systému financovani sluzby se snazila série kulatych stolti na ptdé
Poslanecké snémovny Parlamentu republiky za tucasti zastupci Ministerstva prace

a socialnich véci, Ministerstva zdravotnictvi a zastupcii neziskovek poskytujicich ranou

69 podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/Ombudsman-11-2019 Vyzkum_soc-sluzby-pro-deti-
s-postizeniml.pdf. str. 34.

70 Zakon &.108/2006 Sh., 0 socialnich sluzbach, § 79, odst.1f).
L podle https://www.ranapece.cz/wp-content/uploads/analyza-RP-2022_final.pdf.
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péci. Akce probéhly v fijnu, listopadu 2023 a lednu 2024. Podle navrhii zéastupct
poskytovatelli rané péce by v pfipravované novele zdkona o socialnich sluzbach méla byt
zajisténa lepSi koordinace financovani sluzby ze strany statu. Zastupci neziskovych
organizaci rané pécCe vyjadiili pozadavek zaruky dlouhodobéjsiho a jednotnéjSiho

financovani sluzby, aby si mohli 1épe planovat persondlni a organizacni zajisténi sluzby.

Pavla Matyasova ze Spolecnosti pro ranou péci uvedla na tiskové konferenci akce
k zacatku spoluprace S ministerstvy toto: ,,Rodi¢tim se kolikrat otoci zivot o 360 stupnii ze
dne na den. Vérim, Ze tento zacdtek povede k tomu, aby dostupnost sluzby byla lépe
deklarovana, nejlépe do mésice od zadosti. Je treba, abychom my jako organizace byly

priivodcem v tomto obdobi a také v kvalité, kterou rodice a déti nejvice potiebuji.«"

Rada bych se k tomuto vyroku pfipojila s nadé&ji, ze by kyzené zmény v systému
financovani, mohly pfinést do socidlni sluzby rana péce i vice podpory sourozenciim déti
S postiZzenim, protoze i tato podpora je soucdsti kvality sluzby, kterou rodice a déti

pottebuyji.

3 podle https://www.idetskysluch.cz/pece-o-dite/0-7-let/jaka-je-budoucnost-rane-pece-v-ceske-republice.
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7 Zavér

V ramci této absolventské prace jsem se pokusila poukazat na to, ze je dilezité zabyvat se
cilovou skupinou déti se sourozenci s postizenim, protoze se jedna o skupinu ohrozenou
moznymi budoucimi psychickymi potizemi, ale i proto, ze prace s t€émito détmi rozviji

nejen je samotné ale 1 jejich sourozence s postizenim.

Teoreticka ¢ast absolventské prace nabizi shrnuti informaci o této cilové skupin¢ a divoda
pro¢ by se s touto skupinou melo pracovat jiz od raného détstvi a také zplisobtl, jak by se

to dalo délat.

Praktickd cast vychazi z rozhovort s Sesti poradkynémi ze tii organizaci socialni sluzby
rana péce a popisuje jejich pracovni zkuSenosti souvisejici se sourozenci déti s postizenim

a také jejich postoj k tomuto tématu.

Cilem vyzkumu bylo zjistit, zda se poradkyné socidlni sluzby rané péce staraji i o zdravé
sourozence déti s postizenim a pfipadné jakym zptisobem. Dil¢im cilem bylo ukazat, jaky

maji poradkyné nazor na smysl péce o sourozence déti s postizenim.

Cil vyzkumné casti této prace byl splnén. Z vyzkumu vyplynulo, Ze poradkyné rané péce
vnimaji sourozence déti s postizenim jako soucast rodinného systému je tudiz pro né
samoziejmé se 0 sourozence zajimat a zahrnovat je do sluzeb rané péce. Smysl rané péce
pro pfiznivy vyvoj sourozeneckého vztahu vnimaji poradkyné jako dilezity, predevSim

kviili prevenci ptipadnych problémi rodiny a jejich ¢lend v budoucnosti.

Dotazy rodi¢i na sourozenecké téma jsou v ramci konzultaci rané péce velmi Casté
a poradkyné se rovnéz vétSinou aktivné zajimaji 0 situaci sourozenctu déti, které maji
vV péci. Tento aktivni zajem poradkyn o sourozence déti s postizenim je, dle zkuSenosti
jedné z respondentek, omezen, pokud ma sluzba z divodu vysoké vytiZzenosti poradkyn

stanoveny ro¢ni limit po¢tu konzultaci v rodinach.

Ackoli respondentky nemaji pro praci se sourozenci déti s postizenim ve své organizaci
zadnou oficialni metodiku, predevsim diky svym zkuSenostem a diky jejich sdileni
Vv ramci organizace, dokazou otazky zlepSovani sourozeneckého vztahu pii své praci

s rodinami fesit nebo je pfipadné odkazuji na dalsi sluzby pomoci.
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Prekazkou vétsiho zapojeni své organizace do preventivni podpory sourozeneckych vztaha
v rodinéch je, podle respondentek, ptedevsim nedostatek financi na provoz sluzby a s tim
souvisejici nizky personalni stav a pretizeni zaméstnankyn této socialni sluzby. Specialni
skupinové programy pro sourozence déti s postizenim nejsou v soucasné dob¢ zahrnuty do
sluzeb oslovenych organizaci rané péce a jejich ptipadné nabizeni v budoucnosti
nevnimaji oslovené poradkyné vétSinoveé jako realné ani nezbytné, spiSe uptednostiuji
individualni formu péce. Postoj k moznosti pouzivani skupinovych programi v ramci rané
péce byl pozitivni pouze u poradkyné, kterd absolvovala vzdélavaci program se

sourozeneckou tématikou.

Jina z poradkyn, jez absolvovala staz v jihoceské organizaci rané péce I MY o.p.s., vnima
praci se sourozenci této organizace jako vzor a ptiklad hodny nasledovani. Zde je patrny
kladny vliv vzdélavani a sdileni zkuSenosti poradkyn na zménu jejich postoji souvisejicich
s podporou sourozenectvi v rdmci rané péce. Rada bych proto vyzdvihla a podpofila jiz
existujici praxi setkdvani a predavani zkuSenosti mezi jednotlivymi organizacemi rané péce
z riznych regionii republiky. MoZna by materidly, které pro podporu sourozeneckych
vztahl pfipravila rana péce I MY o.p.s., mohly byt pfedstaveny 1 ostatnim organizacim
rané péce a alespoil jejich elektronickd verze by mohla slouzit jako jeden z podplrnych

materiala pro rodiny, které fesi problémy v sourozenectvi.

Rozsiteni povédomi poradkyn rané péfe o sourozenecké problematice by také mohlo
piispét vyuziti webinate Sourozenci déti s postizenim: specifika, potreby a moznosti jejich
podpory,’ ktery nabizi jedna z organizaci svym klientim. Tento webinf, nebo alespoi
uryvky z ngj, by mohl byt soucasti vzdélavani poradkyi rané péce, at’ uz v rdmei tvodniho

kurzu poradce rané péce anebo jako soucast priibézného Skoleni poradkyi.

Na tuplny zavér bych rada vyslovila presvédceni, ze premyslet nad situaci déti, které
vyristaji vedle sourozence s n¢jakym typem postizeni a i¢inn¢€ pomoci t€émto détem, pokud
to jejich situace vyzaduje, se vyplati. Vyplati se to, dle mého nazoru, nejen dotycnym détem
samotnym a jejich rodinam, ale z dlouhodobého hlediska také ndm vsem, tedy spolecnosti

jako celku.

" podle https://eda.cz/co-delame/vzdelavame/sourozenci-deti-s-postizenim-specifika-potreby-a-moznosti-

jejich-podpory/.
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Ptiloha ¢. Il:
Scénar rozhovoru s poradkynémi rané péce
Uvod

Predstaveni vyzkumnika, podé¢kovani za ucast, popis tématu a cile absolventské prace,
popis pribéhu vyzkumu, vysvétleni, jak bude zajiSt€éna anonymita, podepsani

informovaného souhlasu spole¢né¢ se souhlasem s nahravanim.

Otazky ohledné pracovnich zkuSenosti respondentky a osobni tidaje 0 ni
- Kolik je vam let?

- Jaké je vase vzdélani?

- Jak dlouho pracujete jako poradkyné rané péce?
Otazky ohledné momentalniho pracovniho vytiZeni respondentky

- Kolik rodin mate momentalné v péci?

- Jak casto jste obvykle srodinou v kontaktu/ jak ¢asto k rodin¢ dochazite na

navstévy?
Otazky ohledné sourozenecké tématiky
-V kolika rodinach z téch, které mate momentalné v péci, maji jeste dalsi déti?
- Vénujete se i t¢émto détem? Jakym zplisobem?

-V kolika rodinach z téch, které mate momentaln¢ v péci, maji jeste¢ dalsi déti S

postizenim, které by byly vaSimi klienty?

- Pozadali vas nékdy rodi¢e 0 radu ¢i pomoc souvisejici Se sourozencem bez

postizeni? Ceho se jejich problém tykal? Jakym zptisobem jste situaci fesili?
- Zajimate se aktivné i 0 situaci sourozenci v rodinach? Jakym zptisobem?

- Co podle Vas pro dité s postizenim znamena fakt, ze ma sourozence?



Je podle Vas dulezité zabyvat se sourozeneckymi vztahy v rodiné ditéte s postizenim?

Proc€ si to myslite?

Mate u vas Vorganizaci ngjakou metodiku na praci Se sourozenci déti

s postizenim? Pokud ano, ¢eho se metodika tyka?
Jaké sluzby rodinam, které fesi problémy se sourozeneckymi vztahy, mizete nabidnout?

Nabizite U vas V organizaci programy uréené specialné sourozencum déti

s postizenim? Pokud ano, co je jejich obsahem?
Pokud ano, jsou podle vas dostacujici? Pro¢ si to myslite?

Pokud ne, myslite si, Ze by samostatny program pro sourozence déti s postizenim byl

zadouci/ rodinami vitany?

Je podle vas odborna péce o sourozence bez postizeni v CR obecné dostate¢na? Co by

se dalo podle vas piipadn¢ zlepsit?
Existuji podle Vas n&jaké prekazky podpory sourozencii déti s postizenim v CR?

Znate program STEPS (Skupinovy terapeuticko-edukacni program pro sourozence déti
s poruchami autistického spektra)? Myslite si, ze by G€ast na podobném programu byla

pro rodiny, které mate v péci pfinosna?

Zavér, dopliajici informace, prostor pro samostatné vyjadieni respondenta

Pod¢kovani za ucast, nabidnuti moznosti dodate¢né¢ho kontaktu, opakované ujisténi o
anonymité, pfedani materialii z organizace I MY o.p.s., nabidka pfedani hotové AP,

rozloudeni.



Ptiloha ¢. I1I:

INFORMOVANY SOUHLAS

Informovany souhlas tykajici se absolventské prace na téma: ,, Sourozenci déti s postizenim
V kontextu rané péce “

Byla jste pozadana o spolupraci k rozhovoru s audio zaznamem za ucelem ziskani dat
a informaci pro potieby zpracovani absolventské prace na Jahodovce - Vyssi odborné Skole
socidlné pravni. Cilem prace je zjistit, zda se socidlni sluzba rana péce vénuje i zdravym

sourozencum déti s postizenim, ptipadné jakym zpisobem. Rozhovor bude trvat asi 30 minut.

Dtiraz je kladen na:
1. Anonymitu informanti - V prepisech rozhovorii atp. budou odstranény
(i potencialné) identifikujici udaje.
2. Miléenlivost studentky ve vztahu k osobnim tdajim o ucastnicich vyzkumu.

3. Jako informantka mate pravo kdykoli odstoupit od vySe uvedené spoluprace.

De¢kuji za pozornost vénovanou témto informacim a Zadam Vas timto o poskytnuti souhlasu

S Vasi spolupraci v intencich vyse uvedenych.

Jméno a ptijmeni studentky (e-mail, resp. tel studentky).

Podpis studentky: ......ooiiiii

Udéluji souhlas s mou spolupraci/acasti ve vySe uvedeném smyslu.

(Jméno) Podpis informantky: ......cccoveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiieicieciiscennne




