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Specifika sourozeneckého vztahu

o Nejdelsi, ktery v zivoté mame
o Sourozence si nevybirdme
o Tradvime s nim nejvice ¢asu
o Vzdjemne se od sebe uCime

o Relativni rovnostarstvi




Kolik typicky déti s postizenim ma
sourozence?




Rodice ditéte s DMD (SMA)

Ozvysend hladina stresu

Ovyssi vyskyt psychickych i fyzickych
zdravotnich problémuU

Oomezeni socidlniho Zivota a zajma,
prostoru pro seberealizaci (
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OVyssi finan&ni vydaje na pédi o dité az 3x vyssi
O Casovy tlak



Obtize ditéte s DMD (SMA)

O Zvyseny vyskyt:
O Mentdlniho postizeni (17 = 27 %)
O ADHD (32 %)
O Poruch autistického spektra (15 %)
O Uzkosti (27 %)
O Poruch uceni (26 %)

O Vykyvy a zmény ve zdravotnim stavu zpUsobené progresi onemocnéni
O Vysokd Idmavost kosti -
O Frekventované bolesti <
O Zvyseny vyskyt zdravotnich obtizi/ konzultaci s IEkarem
O Omezeni v samostatnosti (nezavislosti) é’ ‘
O Opozdéni kognitivnino a socidalniho vyvoje

Duchenne Muscular Dystrophy




Zdravy sourozenec

Konfrontace s problemy a zménami, které onemocnéni prindsi
Nedostatek informaci a porozuméni problémuUm sourozence

Bezradnost v reseni problémovych situaci
Navyseni domacich povinnosti a péCe sourozence g

Pokles rodicovské pozornosti
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Rozdilnost hranic a vychovnych stylu
» Omezeni mimoskolnich a rodinnych akfivit
» Obavy z budoucnosti

» Ivysend emociondlni zatéz



Dusledky

Zvyseny vyskyt:
O adaptacnich obtizi

O problémového a poruchového chovani (20 - 30%)

O negativniho sebepojeti
O problému a poruch v oblasti emoc&niho prozivéni
celkové snizend kvalita zivota




Pozitivnhi dopady sourozenectvi
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»Pozitivni vzfohy mezi sourozenci usnadni kazdodenni z:vof
rodiny a zdroven predstavuji celoZivotni podpurny systém. "

(Richman, 2006, s. 95)




Duvody a prinosy podpory sourozencu

OTransformace z péce instituciondlni na péci komunitni
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Iv na dopady infervence
iv na kvalitu zivota celé rodiny
iv na kvalitu zivota zdravého sourozence

,Pri prdci s ditétem s PAS je velmi dUleZité pracovat a vidy brat v
uvahu i cely jeho rodinny system, nebof jediné tak bude efekt

prace dostatecné efektivni a dlouhodoby.
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Casté otdzky rodié¢u a kde na né najit

odpoved?

Jak co nejlépe predat informace o problémech sourozence?
Jak upevnit sourozenecky vziah?

Jak pracovat s emocemi, které prichdzeji?

O O O O

Jak se vyporadat s nedostatkem ¢asu a pozornosti pro zdravého
sourozence?

Jak nastavit détem podobné hranice?

Jak se vypordadat s limitaci rodinnych aktivit?

Jak ditéti pomoci vyporddat se s nevhodnymi reakcemi okoli?

O O O O

Jak pracovat s budoucnosti mych déti?



Doporuceni pro primarni zdravotni péci o

pacienty s Duchennovou svalovou dystrofii

,Sourozencum pacientu s DMD by méla byt poskytnuta prileZitost
kontaktu se sourozenci jinych pacientt s DMD a v pfipadé potieby
by méli mit k dispozici sluZby odborniku na dusevni zdravi. “
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Odbornda podpora sourozencu
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Prace s filmem

T Inspirativni filmy s tematikou DMD:
BelBeL Kdyz si na me vzpomenes

‘ Klice od domu

Skafandr a moty!

Cas pro zivot

39 Pounds of Love

The Fundamentals of Caring

Dusty’s Trail: Summit of Borneo — A Duchenne
Story S @
Different Drummers OO yme

INn your Face
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Webove stranky

OCR:
O Zvlastni sourozenci s‘ Sib|ings
http://www.zvlastnisourozenci.wz.cz/ @ AUSTRALIA INC
O Svet:
OSibs ]

FamilienBande

FamilyTies - Together for siblings

https://www.sibs.org.uk/
OSiblings australia

http://siblingsaustralia.org.au/ 1 ° 3
O Stiftfing Familienbande S IbS
http://www.stiftung-familienbande.de

for brothers and sisters
of disabled children & adults P
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Skupinové programy

OSibshops
OSibworks
OSibstar







Zakladni parametry

» MANUALIZOVANY PROGRAM
» 3 setkdni/ 6 hodin
» 6 - 10 déti (koedukovane; 7-11 let; 12 - 16 let)

» Indoor

» 2 vedouci
Jsem STEParka Tonicka

a provazim défi
programem




Zameéreni programu

Navyseni védomosti a porozumeéni potizim sourozence
Trénink zvlidddani naro€nych situaci typickych pro zivot se sourozencem s postizenim
Poskytnuti prilezitosti pro vyjadreni a zpracovdani emoci v bezpecné atmosfére
Nd&cvik zpUsobU vyhleddvdani a vyzadadni si socidlni opory
Poskytovani pozornosti a prostoru pro vyjadreni
Vrstevnickd podpora

Poskytnuti prostoru pro relaxaci, oddych a zabavu

Posilovdni pozitivnich aspektu sourozeneckého vztahu

vV V V V V ¥V V VYV V¥V

Prevence psychickych obtizi a poruch dusevniho zdravi




Vystupy programu

O Vyrazny ndrist védomosti o postizeni
O 14/25 — 21/25
O Sourozenecky vztah
O Signifikantni zlepseni z pohledu U€astniky i rodicu
(lepsi prijeti diagndzy, vétsi troélivost, vice pomdhdni, zapojovdni do hry, Ubytek zZdrlivosti a konfliktd)
O Subjektivné vnimand Uroven rodinné opory -signifikantni ndrdst
O Kvalita zivota - signifikantni nérust v oblasti psychologického fungovdni (z pohledu U&astnikd i rodicd)
O Psychické fungovani

O Signifikantni pokles na skdle celkovych obtizi (zZlepseni zejména v oblasti Emociondlni obtizi a potizi ve vztazich
s vrstevniky)

O Pozitivni prijeti UCastniky i jejich rodiCi
VYSTUPY PROGRAMU JSOU STABILNI V CASE



Pokud se sourozenecky vztah vydaii, sourozenci jsou na
cesté zZivotem skoro stejné cennymi souputniky jako
manzelé.

(Rican, 2006)



