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PSYCHOLOGICKA POMOC RODINAM
HLUCHOSLEPYCH OSOB

UvoD

Literatura z oblasti rehabilitace se soustied’uje na problémy tykajici se pomoci
zdravotné postizenym osobam. Malo mista je vénovano problémim osob, které se
zabyvaji postizenym ditétem, piestoze je znamo, ze jeho vyvoj se odehrava na zakladé
interakci s vné€j$im okolim a samotny defekt (naptiklad senzoricky) jest¢ nerozhoduje
o dalsim patologickém vyvoji a v piiznivych podminkach miZe nastat vyrovnani
handicapu (Koscielska, 1995, s. 189-190). Krom¢ toho z védeckych vyzkumui a
zrakovymi a sluchovymi defekty je naruseni vztahu s matkou (Zalewska, 1988). Bylo
také zjisténo, ze hlavné v piipadé matek déti s vrozenou viditelnou vadou dochazi k
znaénym problémim pfi poskytovani nalezité péce, protoze tyto matky jsou obvykle v
emociondlnim Soku, zptisobeném Spatnym stavem ditéte, s kterym se jesté poji pocit
strachu, paniky a dokonce studu a odporu (Cummings, Bayley, Rie, 1966 - cit. podle
Koscielska, 1995, s. 190; Lomb, 1978 - cit. podle Koscielska, 1995, s. 190).
Koncentruji se na vlastni prozitky a obtizné reaguji na potteby ditéte, kterému by mély
prizptisobit své chovani. Proto také déti obklopené atmosférou strachu, neklidu a
nepratelstvi nemaji podminky pro odstranéni biologicky podlozeného deficitu
(tamtéz). Je také zndmo, Ze nedostatek psychologické pomoci rodi¢im postizenych
déti napomaha upevitovat vadné vztahy s ditétem, jako jsou:

- postoj, v némz prevladaji obavy a strach, brzdici samostatnou aktivitu ditéte,

- koncentrace na likvidaci viditelné dysfunkce, kterd vede k zptedmétnéni

ditéte a k nerespektovani jeho potieb, nezavislych na handicapu,

- lhostejnost k potiebam ditéte, spojena s neochotou byt s nim v kontaktu, ktera
v ditéti uvoliiuje vysoky stupenn napéti a strachu, vedouci k "uzavirani se do
sebe" vicéi vnéjsim podnétim a tim i k omezovani jeho potencialnich moznosti
edukace (Koscielska, 1995, s. 192-194).

Je tfeba zdiraznit, ze mnoho autorti (mj. Rézycka, 1980; Muskat, 1983; Muskat,
Koscielska, 1988; Mrugalska, 1988; Koscielska, 1988, 1991, 1995; Bielecka, 1993;
Walton, 1993; Olechnowicz, 1994; Zalewska, 1994), zabyvajicich se analyzou chyb a
omyld v chovani rodicu, které ohrozuji vyvoj postizeného
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ditéte, stale Castéji podtrhuje nutnost nabidnout jim specidlni pomoc pfi feSeni
kazdodennich obtizi a problémd, vyplyvajicich z jejich neznalosti a nekompetence.
Proto chci v tomto prispévku predstavit u¢innou formu psychologické pomoci rodinam
hluchoslepych déti, kterou je ti€ast ve skupinach vzajemné pomoci. Nez ale uvedu
argumenty pro tuto volbu prace s rodinami hluchoslepych déti, chtéla bych upozornit na
tii dilezita témata, o nichZ se na setkanich ¢lenti skupiny hovofi. Prvnim jsou reakce
rodi¢l na samotny fakt, Ze maji hluchoslepé dité; druhym je objeveni se syndromu
"vyhotelych sil" u osob zabyvajicich se postizenym Elenem rodiny; tietim pak té€zkosti
spojené s udilenim odborné psychologické pomoci.

REAKCE RODICU NA SKUTECNOST,
ZE MAJi HLUCHOSLEPE DITE

Konstatovani senzorického defektu je pro samotné malé dit€¢ véci lhostejnou,
protoze ono se o svém postizeni nedovidd, ale jeho rodi¢e - nejCastéji matka ano
(Zalewska, 1994). Takovato informace proto u ni vyvola silné emocionalni prozitky,
které nejen bezprostiedné ovliviji jeji fyzicky a psychicky stav, ale - jak znamo - maji
velky vyznam pro psychicky vyvoj ditéte. V odborné literatufe (Olechnowicz, 1988;
Bielecka, 1993; Zalewska, 1994; Koscielska, 1995) se nejcastéji hovoii o matéiné
psychickém Soku, zoufalstvi a uvédoméni si faktu, ze nebude mozné se s ditétem
dorozumivat; Zalewska (1994, s. 32) ve své analyze psychologickych aspektl diagnézy
hluchoty hovoii o "zmrzaceni", chapaném jako subjektivni pocit "odiiznuti" moznosti
slovniho kontaktu s vlastnim ditétem.

Podle Ferenczyho (1982, s. 30 - cit. podle Zalewska, 1994) je zjisténi defektu vzdy
zaskakujici, neuvéfitelnou a straSnou informaci, ktera vyvola psychicky Sok a trauma a
pusobi jako "znecitlivujici injekce". Proto se u matek casto objevuje utlumeni
psychické aktivity a pasivita, projevujici se mj. nevédomym omezovanim
perceptivnosti v oblasti podnétd vychazejicich od postizeného ditéte. Traumatizovana
matka je hluboce ranénou osobou, kterd se pro dit¢ stava témét "psychicky
nedostupnou". A v tom podle Ferenczyho tkvi jedna z pfi¢in poruch v jeho vyvoji.

Na diagndzu tézce zdravotné postizené dité se rodice také mohou divat jako na ztratu
(samoziejme symbolickou, nikoli skutecnou) "zdravého ditéte", tj. toho, koho ocekavali
a spojovali s jistymi nad&jemi, koho chtéli milovat, spojenou s dalsi ztratou idealniho
obrazu o sobé samém, protoze "neplnohodnotné" dité je pro fadu z nich dokladem
vlastni nedokonalosti (Koscielska, 1995).

Psychickou reakci na ztratu je smutek - velice tézky, dlouhodoby a bolestny proces,

spojeny s dvéma protichidnymi snahami: snahou zachovat ztraceny
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objekt citl (tzv. normalni dité) a snahou zbavit se emoci ke ztracenému objektu (Cili k
vysnénému ditéti). Prozivani smutku formou "louceni se" s piedstavami a pfanimi
rodicd, je jednou z podminek k vytvofeni spravného vztahu mezi rodi¢i a ditétem -
takovym, jakym ono opravdu je - s klady, zapory a skutecnymi potfebami. Je to vSak
opravdu velmi obtizny a dlouhy proces, v némz Blandloeil (1985 - cit. podle Zalewska,
1994) rozlisuje Sest po sobé jdoucich etap: (1) popirani skutecnosti, projevujici se v
soustfedéni se rodi¢ti na vyhledavani odbornikd, kteti by mohli defekt popfit nebo
navratit ditéti Gplnou fyzickou a psychickou zpisobilost, (2) obvifiovani osudu a
"odpovédnych" osob - lékafti, svého partnera, sebe sama - a pokusy o vysvétleni
etiologie postizeni, (3) deprese, projevujici se nejen ve smutku, ale i v nedostatku
divéry v sebe sama, své nejblizsi a v rezignaci z zivotnich plani, (4) zlost na dité, cleny
rodiny, rehabilitacni pracovniky, spolecenské okoli atd., (5) vyjednavani -
charakterizuje je hledani kompromisu mezi touhou po "zdravém ditéti" a skutecnosti a
kladeni diirazu na odstranéni handicapu ditéte, (6) pfizptisobeni €ili postupné projevy
lasky k postizenému ditéti spojené s pfipravenosti potykat se s projevujicimi se
tézkostmi.

Nektefi autoti (mj. Shontz, 1975; Friedrich, 1979; Olechnowicz, 1988; Jelonkiewicz,
1992; Bielecka, 1993; Koscielska, 1995) pfichod postizeného ditéte na svét, ale také
projeveni se defektu v pozdé€jsim obdobi a proces ptizpisobovani se rodi¢li tomuto
faktu zkoumaji v kategoriich adaptace na stres a zvladnuti krize. Na zaklade
statistickych daji z klinické praxe byla rozliSena fada fazi (etap), pti¢emz Bielecka je
vztahuje k rodi¢im nevidomych déti, zatimco Shontz (1975) je pouziva pii
charakteristice chovani rodict déti postizenych a dlouhodobé nemocnych. Podle nazoru
Bielecké (1993, s. 99) je mozné rozdé€lit proces emocionalniho pfizptisobovani rodict
na Ctyfi etapy: (1) Sok - projevujici se nedostatkem racionalniho jednani, (2) faze reakce
spojena se spusténim obrannych mechanizmi, jako jsou napfiklad popirani defektu
nebo hledani "vinika", (3) adaptace - spocivajici v pokusech zvladnout nastalou situaci
hledanim pro dité nejpiihodnéjsich feseni (4) orientace spojena se ziskavanim odstupu
od problému a nachazenim optimalniho feSeni situace.

Naopak Shontz (1975 - cit. podle Silver, Wortman, 1984, s. 37-38), na zaklad¢
vlastni zkuSenosti z rehabilitaéni praxe rozliSuje pét fazi reakce na krizi: (1) obdobi
pred projevenim se krize, kdy je diagnéza chépana jako malo nebezpecna, ale pii
vzrUstajicich problémech se objevi strach, (2) uvédoméni si nevyhnutelnosti krizové
udalosti, coz vyvola Sok spojeny s pocitem cizoty a s piekvapivymi projevy
vynalézavosti v pfemysleni i jednani, (3) faze konfrontace s existujicimi fakty, ktera
vyvolava pocit beznadéje a paniky a znemoziuje pokusy o vyteSeni problémd, (4) faze
obratu, projevujici se v negaci problému, a nastup krize, (5) postupné odmitani
obrannych mechanizmi a pokusy zvladnout situaci. Podle Shontze v adaptacnim
procesu vystupuje neustala
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oscilace mezi fazi konfrontace (3) a obratu (4) a doprovazejici je pocity strachu,
frustrace a deprese jsou nezbytnou podminkou pro psychicky vyvoj a nemuseji mit
nepfizplsobivy charakter. S pfibyvajicim casem se ob¢ faze projevuji stale fidceji, az se
po dosazeni pfizptisobeni stanou nepostfehnutelnymi (tamtéz).

Moje osobni kontakty s rodi¢i postizenych déti potvrzuji spravnost konstatovani
Bielecké i Shontze s tim, ze jsem zfidka pozorovala vyskyt vSech etap (fazi) a kromé
toho se u jednotlivych osob objevovaly v rlzném potadi. Je tieba poznamenat, Ze
empirické vyzkumy (Silver, Wartman, 1984) jednoznacéné nepotvrdily tezi o fazovém
schématu reakce na krizi, a proto jsou v literatufe prozitky rodic¢u ¢asto popisovany bez
upfesnovani jednotlivych etap (mj. Koscielska, 1995, s. 41-96). Krom¢ toho je stale
vice mista vénovano nejen popisu strachu a deprese rodicti nebo prozivanému smutku,
nepratelstvi ¢i lasce, ale také analyze strategie feSeni traumatu. Je tfeba pamatovat na
to, ze pobyt hluchoslepého ditéte v rodiné neni otdzkou dnl a mésicl, ale mnoha
tézkych let, které mohou zptisobit tzv. syndrom vyhotelych sil.

SYNDROM VYHORELYCH SIL U OSOB
ZABYVAJICICH SE POSTIZENYM DITETEM

Syndrom vyhotelych sil (angl. burn out syndrome), chapany jako fyzické a
psychické vycerpani (Fines, Kafry, 1978 - cit. podle Pisuly, 1994), se objevil v oblasti
psychologie prace a zpocatku tykal osob, které v ramci své profese pomahaly jingm
lidem. ProtoZze intenzivné proZivaly cizi problémy, byly vystaveny nadmérnému
pretizeni. Takovéto pietizeni znaji také rodiny zdravotné postizenych osob. Sullivanova
(1979 - cit. podle Pisuly, 1994) pouzila terminu syndrom vyhotelych sil pro vysvétleni
chovani rodict autistickych déti. Definovala ho "...jako vyCerpani psychickych i (nebo)
fyzickych sil, které je vysledkem pfetazeni po dlouhodobé, intenzivni péci o dité..."
(tamtéz, s. 86). Bezprostiedni pfi¢inou je nedostatek odpocinku a nutnost stale se
zabyvat postizenym ditétem, spolu s pocitem nedostatku pomoci a osamoceni.
Vysledkem je pokles energie a motivace k péci a v krajnich ptipadech uplné vycerpani,
znemoznujici vychovavani ditéte (tamtéz). Potvrdily to psychologické vyzkumy Pisuly
(1994), ktera se zabyvala intenzitou ¢initeldl zpisobujicich syndrom vyhotelych sil u
rodict autistickych déti a rodi¢t déti s Dawnovym syndromem. Pisula (1994) na
zakladé vypoveédi (kategorizovanych sedmi kompetentnimi soudci) dotazovanych
rodic¢i rozliSila Ctrnact takovychto Cinitelt; byly mezi nimi (kromé jiz zminénych
Sullivanovou): pocit nemoznosti provést v zivote dilezité zmeény, pocit beznadéje z vy
nakladaného usili, pocit nedostatku vychovatelskych znalosti a schopnosti, pocit
vyluéné zodpovédnosti za osud ditéte, pocit podcenovani spolecnosti (véetné
pecovatelskych
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instituci), pocit nejasnosti ohledné moznosti ditéte, Spatna atmosféra doma, pocit viny
pfi uvazovani, zda dat dité do Ustavu, pocit rezignace a také fyzické vycerpani.

Také Koscielska (1995, s. 89-90) mezi riznymi pfiznaky nezvladani situace pfi
pecovani o postizené dité uvadi stiznosti rodi¢t na: obrovskou unavu, zanedbavani
domacnosti a zbyvajicich ¢lenti rodiny, nerealizovani Zivotnich pland, osamoceni,
nedostatek kontaktti s lidmi, pocit porazky a nedostatek nadéje na zménu k lepsimu.

Je vak tfeba zdUraznit, ze existuje velka Sance na systematické feSeni objevujicich se
emocionalnich problémi u rodi¢t. Syndrom vyhotelych sil, stejné jako dalsi ptiznaky
nezvladnuti vychovy hluchoslepého ditéte, se nemuseji vibec objevit. Zvlastni
preventivni uloha je pfipisovana socialni podpofe (Caplan, 1984; Silver, Wartman,
1984; Heszen-Niejodek, 1991; Kowalik, 1991; S¢k, 1991; Dobrzanska-Socha, 1992,
1995; Tylor, 1992; Lis-Turlejska, 1993), kterou je mozné vyuzit pfi praci s rodinami
deéti vyzadujicich zvlastni péci, jeZ se nachazeji v objektivné t€zké Zivotni situaci.

OBTIZE PRI POSKYTOVANI PSYCHOLOGICKE POMOCI RODICUM
HLUCHOSLEPYCH DETI

Mnoho autord tvrdi, Ze zajistime-li rodi¢iim odbornou péci, Casto zabranime
patologizaci vyvoje postizeného ditéte (Friedrich, 1979; Muskat, 1983, 1988; Fraiberg,
1985; Orkan-Lecka, 1985; Mrugalska, 1988; Koscielska, 1988, 1991, 1995;
Olechnowicz, 1988, 1994; IJelonkiewicz, 1992; Bielecka, 1993; Walton, 1993;
Zalewska, 1994), ale je tfeba pamatovat na to, ze poskytovani psychologické pomoci
nardzi na fadu potizi (Zalewska, 1994; Koscielska, 1995). Jednou z nich je "uzavirani
se" rodiclu pred svétem, vcetné pfed osobami nabizejicimi odbornou pomoc. Zvlaste
traumatizované matky utikaji pied psychologem ¢i terapeutem a hledaji osobu, ktera by
spiSe poptela "neuvéfitelnou" diagndozu. Profesional z oblasti poskytovani
psychologické pomoci by naopak mél nabidnout spolutiéast, pfipravenost vyslechnout a
klasifikovat riizné pocity, projevit empatii a pochopeni pro vzniklé emocionalni
problémy a tctu k bolesti a utrpeni. Teprve po odeznéni traumatu by se mélo pfistoupit
k praci nad smutkem ze ztraty "normalniho" ditéte ve prospéch ditéte postizeného a az
po skonceni tohoto dlouhodobého a bolestivého procesu je mozné zapojit rodice do
rehabilitace.

Bohuzel psychologti pfipravenych na praci s osobami prozivajicimi bolest a smutek
neni mnoho - coZ vyrazné omezuje rozsah psychologické pomoci, udélované rodi¢im
hluchoslepych déti.

Odlisny pfistup vyzaduje odstranéni pocitu "zmrzaceni", jenz se vyskytuje u rodicti a
je zpusoben vylou¢enim zrakové a sluchové percepce dostupnych
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prosttedkti dorozumivani se s ditétem; je tak ztizeno uskute¢fiovani mnoha
rodi¢ovskych potieb spojenych s vyjadiovanim néhy, vysvétlovanim okolniho svéta,
pfedavanim rad atd. V rodicovské roli se citi bezradni, nekompetentni a ztraceni.
Schopnost vyuzivat zbyvajici smysly v kontaktech s ditétem vyzaduje dodatecné
znalosti, vynaloZeni obrovské prace a trpélivosti. Tézko si miizeme ptedstavit, ze by si
rodice poradili se situaci a ziskali dGvéru ve vlastni kompetenci bez specialni domaci
péce, spocivajici na instruktazi v oblasti vSeobecné rozvojové a rehabilitacni stimulace
ditéte, spojené s terapii samotnych rodicu (Bielecka, 1993, s. 103). Hodné¢ tu vsak zalezi
na bydlisti rodiny a poctu psychologl, specidlnich pedagogi a rehabilitacnich
pracovnikil na daném tizemi.

Dulezitou otazkou, kterou je tfeba oteviit, je obohacovani individualni podpory a
odborné pomoci ve vychové handicapovaného ditéte o dalsi terapeutické formy,
vyuzivajici vlastni moznosti rodi¢ii, postizenych stejnym osudem. V odvolani se na
teorie zabyvajici se rodici postizeného ditéte, stalo by za to uvazovat o ¢innostech, které
by umoznily zvladnout krizi a pfijmout konstruktivni strategii pro vyfeSeni problému.
Cetné vyzkumy ukazaly, Ze bez odborné pomoci se mnoho lidi nedokaZe vyrovnat s
vaznou zivotni krizi a nabyt ztracenou rovnovahu (Silver, Wartmman, 1984, s. 58-61).
Je mozné sice Fici, Zze "Cas vSechno vylééi", ale soucasné je jasné, ze na délce krize
zavisi, kdy rodi¢e zacnou dohanét opozdéni ve vyvoji hluchoslepého ditéte. Piikladem
mohou byt pozorovani Bielecké (1993, s. 99), kterd vedou k zavérim, ze nedostatek
psychopedagogické péce o postizené dit€é mezi Sestym a osmnactym mésicem jeho
zivota vede ke vzniku a upevnéni autizmu v takové mifte, kterd jiz znemoznuje navrat k
normalnimu zivotu. Z psychologické praxe vyplyvaji jesté dalsi zavéry, dilezité pro
zahdjeni terapeutické praxe. Prili§ rychlé zvladnuti krize rodi¢i muize vést k
neadekvatnimu zhodnoceni situace a provadéni nevhodnych opatieni, ale jeji dlouhé
piekonavani vede k emocionalni a fyzické vycerpanosti. Také se ukézalo, Ze slabé
prozivana krize ptetrvava déle (Silver, Wortman, 1984, s. 71). Neéktefi autofi se
domnivaji, Ze nedostavi-li se deprese, nedojde k trvalému ptizpisobeni (tamtéz, s. 43).

SKUPINA VZAJEMNE POMOCI JAKO FORMA
PSYCHOLOGICKE POMOCI PRO RODINY
HLUCHOSLEPYCH DETI

Pfi analyze problému poskytovani psychologické pomoci rodicim hluchoslepych
déti je tfeba vzit v uvahu vztahy, vyplyvajici z teorii zabyvajicich se obrannym
chovanim jedince v krizové situaci (Sgk, 1991, s. 421) a predevSim vyplyvajici z
koncepce zvladnout situaci sam (Lazarus, 1986). Ve shodé¢ s Lazarusovym
stanoviskem (1966 - cit. podle Silver, Wortman, 1984, s. 43) protiopatieni méni
samotnou stresovou situaci a emocionalni pomér ke krizi.
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Z hlediska analyzovaného problému si zvlaStni pozornost zaslouzi obranné chovani,
které méni postoj k faktu, Ze ma ¢lovek hluchoslepé dité. Protoze nejde o to, dat je
napiiklad do ustavu a narusit tak rodinné vazby, ale naucit se zvladat tuto situaci nebo
ji prozivat jinym zptsobem.

Ve vétsing ptipadi by mél byt nejdiive podrobné zhodnocen zpisob, jakym rodice
zvladaji krizovou situaci, a potom vybrana optimalni forma psychologické pomoci.
Nékdy bude nezbytna psychoterapeuticka intervence, jindy postaci Gcast na setkani
skupiny - definované jako skupina rovnopravnych castnikd, kterd se setkava s cilem
poskytnout si pomoc a oporu pfi feSeni vlastnich problémit, v zdokonalovani své
psychiky a zvySovani Gcinnosti vlastniho pocinani (Levy, 1987, s. 75). Zakladnim
pramenem této vzajemné pomoci jsou usili, schopnosti a znalosti ¢lenti skupiny, které
vyplyvaji z jejich zivotni zkuSenosti (tamtéz s. 76) a které kompetentni osoba
moderujici tato setkani dokaze vhodné odhalit a usmérnit.

Zde je nutné poznamenat, ze nabidka ucasti ve skupiné vzijemné pomoci neni
zastupnou alternativou pro jiné formy psychologické pomoci, protoze nezbavi rodice
nutnosti ucit se vychovavat hluchoslepé dité, ani nékdy nutnou psychoterapii. Mnohé
empirické vyzkumy vsak dokazaly vyznamnou roli, jakou v pfekonavani krize hraje
spolecenska podpora (Silver, Wortman, 1984; Pennebaker, Hoover, 1984; Rudestan,
1988; Tylor, 1992; S¢k, 1986, 1991; Lis-Turlejska, 1993).

Silver a Wortman (1984), ktefi uspotadali ptehled literatury na téma cCinitelt
podminujicich individudlni zptsoby feseni (angl. coping) krizovych Zzivotnich situaci,
uvadéji celou fadu psychologickych vyzkumi potvrzujicich souvislost mezi zjevnou
spolecenskou podporou a ptizpisobivosti. Tyto vyzkumy se tykaly riznych krizovych
situaci, napf. propusténi z prace, sexualniho nasili, smrti manzela; tykaly se také
dlouhodobé nemocnych déti i dospélych a télesné postizenych. Bylo v nich dokazano,
7e osoby Cerpajici ze spolecenské podpory se 1épe prizplsobuji stresujicim udalostem,
rychleji se uzdravuji ze somatické nemoci a také riziko umrti z divodu konkrétnich
onemocnéni je u nich mensi (Silver, Wortman, 1984, s. 62-67; Tylor, 1992, s. 48).
Také vyzkumy postizenych potvrdily, jak velky vyznam mé podpora v pokracujici
rehabilitaci (Silver, Wortman, 1984, s. 63). Je samoziejm¢ mozné ocekavat, ze ji
poskytne rodina a pratelé, ale vyzkumy efektivity rizného druhu psychologickych
intervenci - s pouzitim kontrolnich skupin - vykézaly veétsi Géinnost podpory
poskytované profesionaly nebo lidmi s podobnymi problémy nez osobami z nejblizsiho
okoli (tamtéz, s. 64-65). Také Rudestan (1988, s. 113) pozoroval jesté jednu velmi
dilezitou souvislost - konstatoval, Ze péfe o jiné negativné koreluje s projevy
nepfizpiisobivosti. V praxi to znamend, ze osoby aktivné pomadhajici lidem jsou v
lepsim psychickém stavu nez ty, které se koncentruji na vlastni problémy; z toho
vyplyva, ze napiiklad prace ve skupin€ vzdjemné pomoci mize urychlit cestu z krize.
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Bylo by mozné uvést celou fadu udajt, potvrzujicich fakt, Ze osoby, jez maji v rodiné
oporu, jsou na tom zdravotné lépe a nesou méné negativnich disledkd tézké zivotni
situace; byly ale analyzovany také situace, ve kterych pokusy poskytovat oporu
neptisobily na prizptisobeni kladné. Naptiklad Caplan (1960 cit. podle Silver,
Wortman, 1984, s. 66-67) po prizkumech rodi¢t déti nemocnych anemii konstatoval,
ze negativni vliv maji hlavné intervence spocivajici v probuzeni nerealnych nadéji nebo
v setrvavani v odmitavém postoji, protoze ztézuji akceptaci dané situace a opravdovou
adaptaci. Také se ukazalo (Sgk, 1991, s. 495), ze dlouhodoba podpora nékdy omezuje
rozvoj samostatného feseni Zivotnich tézkosti a pozadavki, navic mize byt nékterymi
lidmi vnimana jako osobni omezovani a pfemira spoleenské kontroly. Rovnéz se
zkoumaly pficiny, pro¢ se nékterym osobam nedafi ziskat spolecenskou podporu, a
bylo konstatovano, Ze neptizptisobivi lidé snizuji rozsah dostupné spolecenské podpory
(Heller, 1979 - cit. podle Silver, Wortman, 1984, s. 64) a na druhé strané se Casto
chovaji vici okoli odpudivym zpisobem (Madison, Walker, 1967 - cit. podle Silver,
Wortman, 1984, s. 64). Dodate¢nou pii¢inou mize byt vSeobecné znamy fakt, ze
kontakt s trpicimi osobami vyvolava rozpaky, bezradnost a strach pfed podobnym
osudem, které nakonec vedou k vyhybani se kontaktu a nechuti poskytovat pomoc
(Wortman aj., 1979 - cit podle Silver, Wortman, 1984, s. 64). Proto tedy predev§im
nepiizpisobivym osobam by méla byt zajisténa podpora na setkanich, specialné pro né
organizovanych, vedenych specialistou pro poskytovani psychologické pomoci.

Zajem také vyvolava otazka, v ¢em spociva vliv spolecenské podpory na chovani lidi
a efektivita skupin vzdjemné pomoci. Mnozi autofi citovani Silverem a Wortmanem
(1984, s. 65) zjistili, ze proces vyporadavani se s zivotnimi krizemi ovliviiuji takové
prvky spolecenské podpory, jako jsou: (1) projevovani pozitivnich emoci - péce, lasky a
ucty, (2) potvrzeni spravnosti hodnotového systému a prozivanych emoci, (3)
povzbuzovani ke svobodnému vyjadfovani emoci a nazort, (4) poskytovani vécné
pomoci, (5) zdlirazhovani sounalezitosti se spoleCnosti, kterd si vzajemné pomaha.
Podle nézoru Cobba (1979 - cit. podle Silver, Wortman, 1984, s. 67) a Caplana (1979 -
cit. podle Silver, Wortman, 1984, s. 66) spolecenska podpora vytvaii ovzdusi piiznivé
podporujici rust sebevédomi, coz usnadiiuje provadét zmény na sob¢ i v okoli a tim i
nepouzivat tak Casto obranné mechanizmy. Stanovené cile se tak stdvaji realn&jSimi a
prizplsobeni se okolnim zméndm snadnéj$i. Pennebaker, Barger a Tiebout (1989, cit.
podle Lis-Turlejska, 1993) analyzovali moznosti zmenSeni negativnich dopadt krajnich
prozitkl a aplikace konstruktivniho piekonani stresu a konstatovali, Ze lep$i zdravotni
stav je charakteristicky pro ty zkoumané osoby, které se s jinymi lidmi déli o své
prozitky z traumatickych zkusSenosti, nez pro osoby, které se vyhybaji hovoru. Také se
ukdzalo, Ze stupen otevienosti pozitivné koreluje s dlouhodobym zdravotnim stavem
(tamtéz, s. 82). Potvrzuji to vyzkumy fady autord, zabyvajici se vlivem svéfovani se s
traumatickymi
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zazitky na somatické zdravi. Podle Pennebakera i Hoovera (1984, s. 83) ostych se svéfit
¢ili utlumeny styl ve zvladani stresu se poji se zvySenou fyziologickou aktivitou, ktera
zesiluje devastaci organizmu, zapocatou stresovou zkuSenosti narusujici rovnovahu. Z
tohoto diivodu osoby s problémy v emocionalni expresi, které tlumi prozivané pocity,
maji sklon k vysokému tlaku, zhoubnym nadorim a malou odolnost proti somatickym
nemocem (tamtéz, s. 76). Dodate¢na pozitivni tiloha sdilnosti podle citovanych autort
spociva v tom, Ze ¢loveék o sob&é mluvici vyjadiuje prani pfiblizit se ostatnim lidem, a
naopak dostava informaci, Ze je osobou hodnou lasky a ucty. Kromé toho se pfi
vypovédich o traumatickych zazitcich srovnavaji relace posluchacti a tim se redukuje
strach pfed vlastni "nenormalnosti" ¢i "vyjimec¢nosti" (tamtéz, s. 67-69). Podobné
Kahan, Harel a Rosner (1988 - cit. podle Lis-Turlejska, 1993) pti vyzkumech nasledkt
krajniho stresu uznali za uéinny zpusob, jak se vyporadat se stresem a osvobodit se od
traumatu - kromeé nékdy nezbytné psychoterapie - podélit se s dalsimi osobami o vlastni
zazitky a hledat jejich smysl a také kontaktovat se s osobami s podobnym osudem a
pomahat jim ¢ili délat vSechno, co mtize upevnit Gcast ve skupiné vzajemné pomoci.

Utinnost téchto skupin - slozenych z osob s podobnymi problémy - podtrhuji také
Silver a Wortman (1984, s. 69), ktefi jejich vyznamnou tlohu pti pfekonavani krize vidi
v zajisténi atmosféry, ptiznivé pro vyjadfovani myslenek a pocitl, a v konfrontaci
svych zkuSenosti s prozitky jinych osob. Ugastnici setkani souasnd ziskavaji
spolecenskou podporu a nabyvaji piesvédCeni, ze jejich vlastni, zpravidla bolestné
emoce, jako jsou napfiklad smutek, hnév, strach, nedostatek nadéje, bezradnost,
zoufalstvi, nejsou ni¢im neobvyklym, a soucasn¢ zkouseji najit smysl v nastalé situaci.
Casto se stava, e rodina byva proti témto setkanim, protoZe v nich vidi p¥i¢iny silnych
emoci ztézujicich ptizpisobeni (tamtéz, s. 95).

Na konci argumentt, které jsou uvadény proto, aby presvédCily rodi¢e hluchoslepych
déti o spravnosti prace ve skupiné vzajemné pomoci, je tfeba poznamenat, ze vysledky
u jednotlivych osob zalezeji nejen na podminkach, vytvofenych organizatory setkani,
ale také na osobnosti lidi, hledajicich pomoc. Dulezity vyznam podle Hellera a
Swindlera (1983 - cit podle Stek, 1986) tu ma schopnost zapojit subjektivné prozitou a
pietvofenou podporu do procesu piekonavani obtizi.

Je znamo, Ze existuji rizné skupiny pomoci (Levy, 1987, s. 77-78), rizného slozeni a
cild, jakymi jsou napfiklad: (1) zména zpusobu jednani a kontrola chovani, které jsou
problematické (alkoholici, narkomani atd.), (2) uvolnéni stresového napéti,
vyplyvajiciho z tézké Zivotni situace (rodi¢e postizenych déti, osamélé matky, Zeny
alkoholik atd.), (3) zvySeni sebevédomi a zlepSeni zivotnich podminek (napf.
zdravotné postizené osoby, etnické menSiny, homosexualové), (4) seberealizace
prostiednictvim ziskdvani riznych kvalifikaci, zvySovani vlastni vykonnosti nebo
rozvoj osobnosti (rizné profesionalni sportovni skupiny atd.). Skupina vzijemné
pomoci pro rodic¢e hluchoslepych déti
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se sklada z osob nachazejicich se v podobné t¢zkém, stalém postaveni, které¢ nehodlaji
zménit a které zpisobuje uritou miru stresu; zde je hlavnim tkolem redukovat
emocionalni napéti vzajemnou podporou a podélit se s vlastnimi uspéchy v pfekonavani
neustalych potizi.

Vedu jiz mnoho let rizné skupiny vzajemné pomoci, a proto jsem si vypracovala
vlastni zplsob organizovani setkani, ve kterém dodrzuji téchto pét zasad: (1)
dobrovolnost ucasti, (2) rozsifovani realizovanych cili o uéeni se riznému chovani, (3)
partnerstvi, (4) vystupovani formalniho vedouciho v ur¢ité roli, (5) pribéh setkani ve
shod¢ s vypracovanymi a pfijatymi normami (Dobrzanska-Socha, 1982, s. 78-81). Tyto
zasady maji univerzalni charakter a je mozné je pouZzivat pii libovolném slozeni skupin.
Ucastniky setkani rodin hluchoslepych déti jsou matky, otcové, ndkdy i jini ¢lenové
rodiny, ktefi se bezprostfedné zabyvaji postizenym ditétem. Tyto osoby po obdobi
silnych emocionalnich reakci (popsanych na zacatku tohoto ¢lanku) hledaji zptsob, jak
se dostat z krize a poradit si se situaci. Ukolem odbornika na poskytovani
psychologické pomoci, nejcastéji psychologa ¢i pedagoga, je dostat se k témto osobam
a navrhnout jim setkani s jinymi rodinami, které jsou v analogické situaci (zdsada 1 a
4). Dalsi ucast opatrovnikil hluchoslepého ditéte bude zalezet na kompetenci
profesionalniho formalniho vedouciho, jehoz dal$im tkolem (zdsada 4) je vytvofit
podminky, aby byl vyjadien souhlas s ticasti na setkanich ¢ili dobrovolnost (zésada I) v
touze podporovat ostatni (zasada 2). Je tieba mit na zfeteli, Ze pozorné naslouchéni,
informovani o svych prozitcich, vlastnich zptisobech pfekonavani problémd, udileni rad
atd. neni véci snadnou a vyzaduje jisté interpersonalni schopnosti. Pozornost vénovana
popisovanym udalostem je casto naslouchénim prozitkim podobnym vlastnim a je tedy
velmi tézké - misto koncentrovat se na sebe - podporovat mluvciho a pfitom se ubranit
pfed vlastnimi emocemi tak, abychom ho neurazili a naopak G¢inn¢ poté&sili. Moje
zkuSenosti z moderovani téchto skupin hovoii o tom, ze nesta¢i intuice ucastnikli
setkani, ani bezprostiedni intervence formalniho vedouciho, ale je nezbytné zvladnout
konkrétni znalosti, usnadiiujici interpersonalni komunikaci uvnitf skupiny, a
spolecenské kontakty s osobami z jinych skupin (zdsada 2). Ve velmi tézkych situacich,
kdyz se mluvi o bolestnych zazitcich spojenych s hluchoslepym ditétem, se mtize
objevit obava tohoto typu: "co miize psycholog ¢i pedagog organizujici setkani védét o
autentickych zazitcich oSetfovatelti postizeného ditéte?" Provétenym zplsobem, jak toto
dilema vyfesit, je moderovat sezeni dvéma osobami: profesionalem a rotujicimi ¢leny
skupiny. Dodatecnym pomocnym C¢initelem je i vystoupeni formalniho vedouciho v
uloze osoby odpovédné za praci skupiny (zasada 4) a soucasné i jejiho ¢lena, ktery
hovoii o svych autentickych zazitcich a déli se o vlastni zkusSenosti. Fakt, Ze se ¢lovek
nemusi sam starat o hluchoslepé dit¢ jest¢ neznamena, ze nikdy neprozil zoufalstvi,
hnév, osamélost, bezradnost, pocit viny a ze si dobie neporadi s riznymi emocemi.
Schopnost vztdhnout popisované
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problémy k osobnim zkusenostem je také dulezitou tlohou profesionala (zasada 4),
ktery se ve skupin¢ uplatituje jako vzor a partner (zasada 3) a ktery je soucasné
odpovédny za UCast v praci skupiny, za vytvoreni atmosféry bezpeci a duvéry, za
realizaci vytéenych cili nebo za dodrzovani urcitych norem (zasada 5). Postupné se
vytvatejici pracovni normy a pravidla maji dilezity vyznam, pfi¢emz zakladni normou,
srozumitelné vysvétlenou formalnim vedoucim kazdému novému ucastnikovi setkani,
je zasada neinformovat o zadnych tdajich a tématech osoby mimo skupinu. S
ubihajicim ¢asem se dilezitou normou stdva upiimnost a otevienost jak v popisech
situaci, tak i v podavani zpétnych informaci. Ohromny vyznam tu vSak ma zptisob
predavani tzv. zpétnych vazeb (Corey, Corey, 1995, s. 342), kdyz zvlasté pfi silnych
negativnich emocich existuje nebezpeci, Ze zpétna informace bude podana takovou
formou, ktera bude na vypravéCe pusobit destruktivné, zatimco by mél mit Sanci
odreagovat si prozivané emoce bez rizika potrestani. Zajistit tuto moznost je tikolem
profesiondla (zasada 4), ktery u¢i bezpeénym formam ptredavani zpétnych informaci
(zésada 2), jedna zptisobem hodnym nasledovani (zasada 3 a 4) a zasahuje rozhodnym
zpiisobem v situaci, ktera jiz ptekracuje platné normy (zdsada 4 a 5).

ZAVER

Na zavér chci podtrhnout, ze vytvareni skupin vzajemné pomoci je podle mého
nazoru velmi efektivni formou psychologické pomoci, ktera poskytuje nejen
emocionalni a vécnou podporu, ale i cenné informace. Ugastnici setkani, nezavisle na
feSeni emociondlnich problémi, si navzajem poskytuji sluzby, které jim ulehcuji
piekonavat kazdodenni potize a problémy. Stejné i€¢inna by mohla byt prace ve skupiné
dospélych hluchoslepych osob, ozivena partnerskou tcasti jejich pecovateld, kterymi
jsou nejcastéji "tlumocnici".
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