Neviditelni pomocnici: Déti, které pecuji o své blizké
Dopady zdravotniho postiZeni ¢lena rodiny na skolni a psychické fungovani

zakl. Moznosti podpory téchto zakl v prostiedi skoly.

Kdo je osoba se zdravotnim Kazdy desaty ¢lovék v nasi zemi ma zdravotni postizeni. A
izenim? C1s N x . I T
. povstlzefum. o kazdy ¢loveék se zdravotnim postizenim je i synem, dcerou,
Clovék s télesnym, mentalnim, .
dusevnim smyslovym nebo | matkou, otcem, bratrem, nebo sestrou. Zdravotni postiZeni tedy

kombinovanym postiZzenim, V jehoZ | nemusi ovliviiovat pouze jeho samotného, ale i Zivot jeho
disledku je, ¢i muze byt zavisly na o u .
S potomkd, ¢i sourozenci.
pomoci jiné osoby.
Naésledujici ¢lanek bychom chtéli vénovat malo viditelné
Trocha statistiky:
Kolik osob ze sta trpi:
Schizofrenie: 1
Zavislost na alkoholu: 5 onemocnénim, nebo jinym postizenim. Mladi peCovatelé, jak
Porucha autistického spektra: 1

Mentalni postizeni: 3

skupin¢ Zaka - détem a dospivajicim, ktefi maji ¢lena rodiny

Sdusevni poruchou, chronickym ¢i Zivot ohrozujicim

se V zahrani¢i témto détem ftikd, jsou totiz velmi pocetnou

Té&lesné postizeni: 5 skupinou déti, kterd je vystavena tad¢ specifickych stresord,
Smyslové postizeni: 1 které mohou negativné ovliviiovat jejich Skolni uplatnéni.
Kviz

Mladi pecovatelé a Skola
Pted dalSim ¢tenim zkuste odpovédet na tyto otazky, odpovedi najdete v textu, piipadné na konci ¢lanku.

1) V pruméru se ukazuje, Ze v bézné velké Skolni t¥idé (25 - 30 zaka) jsou 2 déti, které maji ¢lena rodiny se
zdravotnim postiZenim.
PRAVDA / OMYL
2) Identifikovat mladé pecovatele je jednoduché, vétsina Skol ma tuto problematiku podchycenu a aktivné s ni
pracuje.
PRAVDA /OMYL
3) U déti, které maji sourozence s postiZzenim je az 4x vyss§i pravdépodobnost vyskytu psychickych obtizi.
PRAVDA / OMYL
4) ZAci se bézné nestavaji teréem narazek & Sikany pro zdravotni postizeni ¢lena jejich rodiny.
PRAVDA /OMYL
5) Péce o ¢lena rodiny je ¢asoveé naro¢na a pravidelna pouze u 1/10 mladych pecovateli.
PRAVDA /OMYL

Mladi pecovatelé — kdo jsou a s ¢im mohou byt konfrontovani?




Mlady pecovatel — neviditelny pomocnik — je osoba do 18 let, ktera poskytuje pomoc/
podporu ¢lenovi rodiny s dusSevni poruchou, zdravotnim postizenim ¢i onemocnénim. Takové
dit¢ je vystaveno vyssi hladin€ stresu a vyssi emociondlni zatézi, nez dité, které ma vSechny
¢leny rodiny zdravé.

Ma-1i naptiklad sourozence ¢i rodice s duSevni poruchou, miize byt konfrontovano s fadou
problémovych projevit v chovani (agresivita, sebeposkozovani, obsesivni ritualizované
chovani, zachvaty vzteku, neschopnost realizovat bézné ¢innosti atd.), které negativné ovliviuji
chod celé rodiny, mohou dité désit a byt pro néj t€Zko pochopitelné.

Onemocni-li nékdo z rodiny onkologickym onemocnénim, jedna se o nahlou, neo¢ekavanou
a dramatickou udélost, ktera ze dne na den méni rezim, rytmus, zZivotni styl a vztahy celé rodiny.

Zdravotni problémy, které omezuji bézné fungovani jednoho ze ¢lent rodiny, S Sebou
zakonité ptinaseji | fadu omezeni a zmén v celém rodinném systému. Z pozice zdravého ditéte
to miiZze byt nartist domdcich povinnosti, nutnost pecovat o ¢lena rodiny na denni bazi, pokles
rodicovské pozornosti, omezeni mimoskolnich a volno€asovych aktivit.

Trpi-1i naptiklad maminka samozivitelka té¢zkou depresi, musi nejstarsi dit€ pomahat s péci
o mladsi sourozence, poskytovat rodi¢i emociondlni podporu, dohliZzet na uzivani medikace,
obstaravat bézny chod domacnosti (ndkupy, vateni, uklid, placeni uctt atd.). Tato pé€e nemusi
byt pouze narazova, ale frekventované byva i na denni bazi (1/3 mladych pecovatell se stara 0
¢lena rodiny 11 — 20 hodin tydn¢).

Zdravotni znevyhodnéni navic ovliviiuje socioekonomicky status rodiny. Nemocny rodic je
jen omezené ¢i minimalné praceschopny a je-li nemocny sourozenec, musi s nim ¢asto jeden
z rodi¢i zastat doma. Pricemz vyzkum ukazuje, ze péce o dité s postizenim je az 3x drazsi, nez

péce o zdrave dité.

Mladi pecovatelé a jejich specifické potieby a obtize

Mladi pecovatelé maji celou fadu specifickych potieb, psychickych problémt a oblasti, v
nichZ miize byt jejich zdravy vyvoj ohrozen ¢i pfimo narusSen.

Prvni z nich je té€lesné zdravi. PéCe i souZiti s Clovékem se zdravotnimi obtizemi muliZe
narusovat spankovy rytmus, vést k nevhodnému stravovani ¢i ¢astéj$i nemocnosti.

Dalsi oblasti je psychické zdravi. Mohou se objevovat potize s prizpisobenim, problémové
a poruchové chovani, negativni sebepojeti, obtize v oblasti emo¢niho prozivani. Naptiklad u
sourozencu déti s postiZenim je az 4x vysSi pravdépodobnost vyskytu psychickych potizi, nez

u déti, které maji pouze zdravé sourozence.



D¢éti mohou pocit'ovat také obtize z hlediska volného ¢asu. Rodice je ¢asto nemohou vodit
do z4jmovych krouzkl, vylety ¢i dovolené mohou byt vlivem zdravotniho stavu ¢lena rodiny
opakované ruSeny ¢i vyrazné¢ omezeny. V nékterych piipadech pro né mize byt znacné
komplikované ¢i nemozné aby se rodina vydala do restaurace, kina ¢i divadla. Pro vyssi
mnozstvi povinnosti mohou mit omezené mnozstvi Casu, ktery by jinak mohli travit
s vrstevniky/kamarady. To vSe ovlivituje socializaci déti, rozvoj jejich socidlnich kompetenci a
muze to zptisobovat obtize ve vrstevnickych vztazich ¢i problémy se sebepojetim.

Vsechny vyse zminéné problémy jsou navic podtrzeny nedostatkem znalosti o specificich
Clena rodiny. I piesto, Zze déti samy vyjadiuji touhu dozveédét se vice o postizeni Clena rodiny a
0 tom, jak k nému pfistupovat a podpofit jej, odbornici jim vénuji jen malo pozornosti. Pokud
I¢kafti, psychologové nebo dalsi odbornici hovofi s blizkym ¢lenem rodiny, tak je to vétSinou
partner nebo rodi¢. Zdravé dité tak zlistdva v pozadi zajmu. Dospéli, na rozdil od déti, maji také
moznost ziskdvat informace z knih, internetu, ¢i na svépomocnych skupindch. Pokud s détmi
nékdo o tomto tématu hovoii, jsou to casto pouze rodice, pro které miize byt téma nepiijemné
nebo tabuizované. Nékterym dtlezitym otazkam se tak budou chtit vyhnout ¢i nebudou védét,
jak je vysvétlit. Pokud dit€¢ nema dostatek znalosti, tak nevi jak k nemocnému sourozenci nebo
rodiéi pfistupovat, vysvétluje si véci po svém a to Casto chybné. To s sebou piinasi vice

konfliktli, negativné to ovliviiuje vztah a zaroven i psychicky vyvoj ditéte.

Mladi pecovatelé a Skola

Vyzkum (Spojené Krélovstvi) ukazuje, ze 1 z 12 déti ma Clena rodiny se zdvaznym
zdravotnim nebo psychickym problémem. To znamend, ze v pruimérné pocetné tiidé jsou
S timto problémem konfrontovani 2-3 Z4ci. Tito Zaci Casto pecuji o své blizké, aniz by to kdokoli
ze Skoly ¢i jiné podpirné sit€ védel (1/3 dotdzanych uvedla, Ze nikdo v jejich Skole nevi o tom,
ze maji v rodiné ¢lena rodiny se zdravotnim postiZenim).

Ptitom zkuSenosti a néaroky, které postizeni do jejich Zivota piinaSi, mohou vyznamné
ovliviiovat jejich a kapacitu pro ziskdvani znalosti a zapojeni se ve skole.

Z hlediska vyuky mohou byt déti v obdobich zvysené zatéze (naptiklad pii zhorSeni stavu
u rodice se schizofrenii) unavené a malo soustfedéné, nebo prozivaji pocity tizkosti a obav o
své blizké (i ze svych blizkych). Zaci maji také problémy s domaci piipravou — nemaji pro ni
dostateCny cas, ¢i pfiméfené podminky. Celkové maji v porovnani s vrstevniky horsi
hodnoceni. Z hlediska Skolni dochazky az Y4 déti pfichazi do Skoly pozdé€, ¢i ma absenci
Z divodu zdravotnich obtiZi ¢lena svoji rodiny (u rodict zavislych na navykovych latkach je to

az 40% déti).



Z hlediska socialniho mohou psychické obtize, kterymi tyto déti trpi, ovliviiovat jejich
zapojeni mezi vrstevniky. DéEti se navenek mohou projevovat samotarsky, nevrle ¢i agresivné a
tim se dostavat do postupné izolace. Kazdé ctvrté dité také uvadi, ze se stalo teréem narazek ¢i
Sikany pro zdravotni postizeni nékoho ze svych blizkych. V nékterych piipadech se déti

nemohou adekvatné zapojovat do mimoskolnich aktivit.

Z jakého duvodu miiZe byt obtizné mladé pecovatele rozpoznat?
- Obtize ¢lena rodiny nemusi byt na prvni pohled ziejmé
- D¢ti si ¢asto nemusi uvédomovat, ze jejich zivot mize byt v porovnani s ostatnimi odlisSny/komplikovany
- Nechtéji poutat pozornost na fakt, Ze maji v rodin€ ¢lena s obtizemi
- Nejednd se o téma, které je jednoduché sdilet s vrstevniky (napf. obavy z nepochopeni, posméchu, Sikany,
ztrapnéni se)
- Pteji si udrzovat svoji identitu ve Skole odd¢€lené€ od identity doma
- Maji pocit, Ze ostatni ve $kole jejich problémy, které musi fesit doma, nezajimaji
- Nemaji prostor podélit se o svlij ptibéh
- Nevidi diivod pro sdileni svého piibéhu (nic pozitivniho to nepiinese)
- Maji nepodloZené iraciondlni obavy ( rodi¢e budou zbaveni rodicovskych prav, atd.)

Jak miiZe $kola mladé pecovatele podporit?

- Tvorba klimatu
Zatneme-li od nejobecngjsi trovné, je dobré tvofit ve Skole prostiedi, které se nezaméfuje pouze na
vzdélavani, ale i na vztahy a vzajemnou interakci mezi détmi. Klima, ve kterém se zaci neboji vzajemné
se otevrit a spole¢né sdilet své starosti a radosti povede k tomu, Ze déti se nebudou bat hovofit o svych
obtizich.
Je také mozné naptiklad do minimalniho preventivniho programu zatadit déti, které maji v rodin€ osobu
S postiZzenim jako potencialn€ ohrozené jedince a vytvofit ve Skole strategii, jak tyto déti podporovat.
Je totiz dllezité mit na védomi, ze Skola je po rodiné prostredi, kde dité travi nejvice Casu a proto je

nejvhodné&j$im mistem, ve kterém je mozné identifikovat, ze dit¢ ma né&jaké specifické potieby.

- Sifeni povédomi

V prvni fad¢ je dulezité, aby si ucitelé samotni vytvofili povédomi o tom, kdo je ,,mlady
pecovatel®, (co vSe muze tato role zahrnovat? Specifické obtize, kterym mohou celit? Jak jej
poznat? Specifické projevy chovani v zat€zi?). K tomu mize poslouzit seznam odkazu, ktery
je v ptilozené tabulce.

Poté je mozZno Sifit povédomi 1 mezi samotnymi zaky a rodici. Cest k Sifeni informaci o

zdravotnim znevyhodnéni a o tom, Ze maji dopad na cely rodinny systém mize byt fada. Od




promitani filmi s besedou, ptes projektové dny, tvorbu specialni nasténky, ¢lanek ve skolnim
Casopise, torbu informac¢niho letdku, tvorbu specidlniho regalu ve Skolni knihovné, zminéni

tématu na rodi¢ovskych schiizkach az po zatazeni témat do kurikula jednotlivych predméti.

Co konkrétniho miiZe ucitel délat?
Ucitel je povolani, zahrnujici v sobé stovky tikolil a desitky roli. KdyZ jsme premysleli,
jak muze ucitel podpotit mladé pecovatelé, napadlo nas nékolik roli, které v jejich podpote

ucitel, metodik prevence ¢i Skolni psycholog sehrava:

,SiFitel osvéty*

Adekvatné informovany pedagog/ Skolni psycholog je osobou, kterd miize prolamovat myty a
vyvracet mylnda presvédceni o psychickych poruchéch ¢i jinych zdravotnich obtizich.
Informovat o jejich dopadech nejen na Zivot ¢lovéka, ale i celé jeho rodiny. Muze tak
rozSifovat osvétu nejen v celé tfide, ale i mezi rodici a ostatnimi zaméstnanci. Tim bude nejen
vytvaret prosttedi, ve kterém budou specifika mladych pecovateli respektovana, ale celkove
spole¢nost, ve které se na nemoc a postizeni hledi jako na béznou soucast Zivota.

»PlavEéik®

Ucitel je osobou, ktera po rodi¢i byva s ditétem v nejpravidelnéjsim kontaktu. Diky tomu
miuize byt Casto prvnim, kdo miize obtize identifikovat a zacit s jeho podporou.

sotratég®

Ucitel ve spolupraci s dalsimi odborniky vytvati strategii podpory ditéte (plan intervence,
postup jejiho poskytnuti, pribézné kontroly a vyhodnocent)
»Poslucha¢, pomocnik a pravodce*

Ucitel je jednou z kli¢ovych osob provazejicich dité dospivanim, muze poskytnout ditéti
prostor pro vyjadieni, pomoci mu se zpracovanim naro¢nych myslenek a pocitt, ocenit jeho
péci a postoj k roding, atd. Byt posluchaem, kterého zajima, jak vypadal jeho den ve §kole i
mimo ni. Diky tomu, Ze s nim muze jeho potieby rozebirat pravideln¢, mize i pribézné
pfizplsobovat sviyj ptistup a vyuku. Naptiklad v dob¢, kdy ma v rodinné zatézi dité obtize s
plnénim domécich tkolli mu mize zadat jiny tkol, odlozit tikol na pozdé&ji. Dovolit mu mit u
sebe telefon ve chvili, kdy ma o rodice strach (naptiklad se ma dozvédet vysledek operace).
Ve chvilich, kdy jinak nadané dit¢ latku nezvlada, miize zajistit doucovani po skole,
poskytnout materialy navic. Miize také informovat ostatni ucitele, Ze dit¢ aktualné proziva

naroc¢né zivotni obdobi, ¢i jej Podpofit, kdyz si ho ostatni dobiraji, nebo Sikanuji. Tyto kroky

vvvvv



prostiedi podporujici, vytvaii si k ni a prenesené i ke vzdélani pozitivni vztah a zachovava si
tim moznost oteviené a perspektivni budoucnosti, ktera mize byt u téchto déti ohrozena.
»Ukazatel cesty*

Ve chvilich, kdy je dité v té¢zké situaci miize byt ucitel tim, kdo jej (resp. jeho rodic¢e) odkaze
k relevantnimu odbornikovi (pediatr, klinicky psycholog, détsky psychiatr, specialni pedagog,
socialni pracovnik). Pomlize mu zorientovat se v ndro¢né zivotni situaci a na zaklad¢ toho si
vybrat vhodné prostiedi dalsi profesni pfipravy (stfedni ¢i vysoka skola). Jako odbornik na
vychovu také muze ditéti ukazat zpusoby, jak produktivné travit volny ¢as, odpocinout si od
rodinné zatéze a rozvijet své osobni schopnosti a socidlni dovednosti prostiednictvim
naptiklad vhodného zdjmového krouzku.

»Styény dustojnik

Ucitel mize byt dobrym prostiednikem v komunikaci mezi ditétem a rodici, z hlediska
edukace a vychovy je jeho spoluprace s rodinnym systémem nezanedbatelnd. Pedagog hraje
dulezitou roli i pfi pfedavani informaci dal§im odbornikim (psychologové, 1ékaii) — jeho
pisemna zprava o projevech ditéte pomaha terapeutickou prace 1épe a rychleji zacilit smérem

prospéSnym pro dité.

Ve chvili, kdy jsou potieby a specifika déti majicich v rodiné osobu s postizenim
rozpozndny a pojmenovany, stavaji se deéti jistejsi a aktivnéjsi ve vyhleddavani a pozadani si o
oporu. Vysledkem toho je, Ze jejich zapojeni ve Skole je vySsi, prinos spoluzakiim vetsi,

dochdzka pravidelnéjsi, znamky vice odpovidajici jejich potencialu..



Kviz - odpovédi
1) PRAVDA -1 z 12 déti ma ¢lena rodiny se zdvaznym zdravotnim nebo psychickym problémem
2) OMYL — 1/3 déti majicich ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim udava, ze v jejich skole o tomto faktu nikdo
nevi
3) PRAVDA — 30% déti majicich sourozence se zdravotnim postizenim trpi problémy ¢i poruchami chovani
4) OMYL - Kazdé ctvrté dité uvadi, Ze se stalo tercem narazek ¢i Sikany pro zdravotni obtize ¢lena rodiny
5) OMYL - vyzkum ukazuje, ze 1/3 déti o svého blizkého pecuje 11 — 20 hodin tydné

V piipad¢ jakychkoli dotazi, namétt, pfipominek ¢i zajmu o dalsi zdroje a literatur u je
mozné obratit se na autory ¢lanku.

David Havelka — havelka@ped.muni.cz

Katefina BartoSova - ....

Inspirativni literatura:

David Havelka, Katefina Bartosova:
Specidlni sourozenci

Julius Bittman, Lenka Bittmannova: A na mé
nikdo nema cas

Sarka Karova: Skryti hrdinové...jak mizete
podpofit sourozence nemocnych déti
Inspirativni weby:
https://eurocarers.org/young-carers/
https://carers.org

Inspirativni filmy

Jmenuji se Sam

SimonUyv svét

Bila vrana

Co Zere Gilberta Grapea
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