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Uvod

Prace se zabyva problematikou svépomocnych aktivit
sourozencl a déti lidi s duSevnim onemocnénim. Jejim
cilem je zmapovat tyto aktivity v zahraniéi i v CR,
ukazat v jakém kontextu vznikaji a funguji a navrhnout
jejich daldi rozvoj a moZnosti v CR. SnaZim se v ni
upozornit na specifické problémy, se kterymi se
sourozenci a déti lidi s duSevnim onemocnéni setkavaji
a odOvodnit tak existenci specifickych svépomocnych
aktivit pravé pro tyto dvé cilové skupiny.

Vv prvni Ccasti prace (kapitola 1) nastinuji vliv,
ktery ma rodina na pribéh duSevniho onemocnéni svého
clena a jak je tedy dilezité se rodinou zabyvat a
pomahat Jji. Dale se vénuji specifickému postaveni
sourozence a ditéte clovéka s duSevnim onemocnénim a
poukazuji na to, jaky dopad ma& duSevni onemocnéni vliv
primo na tyto dvé cilové skupiny. Shrnuji také, jake
pro né& v soucasnosti existuji profesionalni sluzby v CR
a porovnam je se situaci v zahraniCi. V druhé Ccasti
prace (kapitola 2) se zabyvam svépomocnymi aktivitami
nejprve rodin lidi s duSevnim onemocnénim obecné
(ejich charakteristickymi rysy, historickym vyvojem
v zahraniéi i v CR) , dale pak svépomocnymi aktivitami
pFimo sourozencl a dé&ti. Srovnavam situaci v CR a
v zahraniCi v této oblasti a na prikladech svépomocnych
aktivit fungujicich v zahraniCich navrhuji jejich mozny
rozvoj Vv Ceském prostredi. Ve treti stézejni Ccasti
prace popisuji vznik a roc¢ni Ffungovani svépomocné
skupiny pro sourozence a déti Vv Praze. Plvodnim
vyzkumnym cilem zaloZzeni této skupiny bylo potvrdit
nebo vyvratit predpoklad, ze v Ceském prostredi

existuji lidé v postaveni sourozence a ditéte clovéka



s duSevnim onemocnénim, kteri v souvislosti s tim maji
takové  potreby, které by mohly byt uspokojeny
prostrednictvim primo pro né urcené svepomocné skupiny.
Tento predpoklad se roc¢nim fungovanim podarilo alespon
CasteCné potvrdit. Fungovani skupiny je také cennou
zkuSenosti a ukazuje, jakym zplUsobem by v Ceském
prostredi mohly byt realizovany podobné projekty. O
shrnuti poznatkl ziskanych prost¥ednictvim této skupiny
a jeji mozném dopadu na svépomocné aktivity rodinnych
pFisludniku v CR obecn& se snazim v zavérecné kapitole
této Casti.

Vv Ceském jJazyce =zatim neexistuje 2zadna literatura,
ktera by se prFimo o svépomocnych aktivitach sourozenci
a déti lidi s duSevnim onemocnénim zmifovala. Ce3ti
autori se zabyvaji omezené i1 tématem svépomocnych
aktivit rodinnych prisludnikd lidi s duSevnim
onemocn&nim obecn&. Cerpala jsem proto velkou mérou
z anglosaské literatury. Nejvic informacich jsem pak
nasla v ¢lancich odbornych c¢asopisl a na internetovych
strankach  jednotlivych svépomocnych  organizacit a
projektli. Mym plvodnim zamérem bylo navazat pisemny
kontakt s nékterou svépomocnou organizaci sourozencl
nebo déti, to se mi ale bohuzel pres vynalozené asilit
nakonec nepodarilo. ProtoZze ja& sama mam osobni
zkuSenosti s duSevné nemochym sourozencem a zaroven
pracuji v o.s. Fokus Praha, bylo mi lito nevyuzit cenné
informace, které jsem méla moznost diky témto
okolnostem ziskat. Pokud tedy necituji [literaturu,
popisuji své vlastni zkuSenosti (at uz primo osobnt,
nebo ziskané v praxi).

M&a diplomova prace by méla byt zdrojem informacit
jak o problematice sourozencl a déti lidi s duSevnim

onemocnéni, tak predevdim o0 moznostech svépomocnych



aktivit téchto dvou skupin. Mize byt také navodem a
inspiraci pro rozvoj dalSich podobnych svépomocnych
aktivit v Ceském prostredi. Mohou Ji vyuzZit primo
sourozenci a déti (nebo jini rodinni prislusnici), ale
I socialni pracovnici a jini profesionalové, kteri
pracuji s rodinou clovéka s dusSevnim onemocnénim.



1 Rodina a dusSevni onemocnéni

Zavazné duSevni onemocnéni neovlivni pouze Zivot
samotného nemocného, ale velmi vyrazné také jeho
bezprostredni okoli - tzn. jeho rodinu, pratele a jiné
blizkeé, zejména pak ty osoby, které dlouhodobé
zUstavaji s nemocnym v uz3im kontaktu.

Dlouhodobé duSevni onemocnéni pFinadsi do Zivotd
téchto blizkych mnoho radikadlnich zmén. Proto je
logické, Ze na jeho prichod reaguji podobné jako na
Jiné zavazné zivotni ztraty. Prochazeji pri tom stadii
vyrovnavani se ztratou, které plvodné popsala Kiibler
Ross v souvislosti s umiranim. Zazivaji Sok, poprent,
stavy deprese, vztek, akceptaci, zvladani a konecCné
smireni (Power and Dell°Orto, 1980; Van der Kolk, 1987
in Spaniol, 1992). U dlouhodobého duSevniho onemocnénit
v8ak dochazi k tomu, Z2e se jednotlivé faze neustale
znovu opakuji a prolinaji, v souvislosti s tim, jak se
méni aktualni stav nemocného. Rodinni prisluSnici jsou
tak Casto zmitani stale dokola mezi pocity nadéje (kdyz
dojde Kk zlepSeni stavu nemocného) a beznadéje (kdyz
dojde znovu k jeho zhorsent), coz je velice
vycerpavajici. (Spaniol, 1992) Jednd se Casto o
celozivotni Kkrizovou zatéz, kterou lze bez podpory a
pomoci profesionall jen tézko zvladnout.

To jak se rodina a jeji clenové dokdzou s nemoci
jejich blizkého vyrovnat se pritom neodrazi jen na
kvalité Zzivota jich samotnych, ale velkou mérou 1 na
kvalité Zzivota nemocného a na prUbé&hu jeho onemocnént.
Bez podpory a pomoci hrozi, ze se blizci nemocného
vyCerpaji natolik, Ze nakonec zvoli Zivot bez nemocného
a na pomoc jemu
rezignuj i . http://www.hpe.at/sitex/index.php/page.187/,


http://www.hpe.at/sitex/index.php/page.187/

29.3.2007) Opacnou variantou Je, Ze se naopak na
nemocného upnou a svou prilisS iIntenzivni péCi nemocnému
ztizi cestu k Uzdravé a samostatnému Zzivotu. (Kabele in
BUtora 1991)

Je proto poti¥eba, aby se rodinnym prisludsnikim a
jejich potrebam vénovala nalezita pozornost a dostéavalo
se jim podpory i ze strany profesionalli. Aby pomoc a
podpora rodiné mohla byt d¢inna, je nutné znat procesy,
kterymi rodina nemocného miZe prochazet a prFi praci
s ni pak vychazet 2z toho, v jaké fazi vyrovnavani se
s nemoci se ona konkrétni rodina a jeji jednotlivi
clenové (mize se to liSit") v daném Case nachéazi. "Pokud
si  téchto skutecCnosti nejsou profesionalove védomi,
miZe se stat (@ také se to Casto stavd), Ze projevy
rodiny, které jsou prFirozené pro danou fazi vyrovnavani
se se ztratou, hodnoti jako patologické a nedokazi pak
s rodinou Tfunkéné spolupracovat. (Spaniol, 1992) Tuto
skuteCnost dokazuji 1 vysledky mnohych studii, které se
zabyvaji1 potrebami téchto rodin. Ukazuji, Z2ze mezi tim,
jaké potreby u rodin predpokladaji profesionadlové a
tim, co frikaji samotné rodiny, jsou hluboké rozdily.
(Hatfield et al., 1982; Spaniol a Zipple, 1988a in
Spaniol, 1992)

Neméné& dllezité je si uvédomovat, ze situaci
v rodiné vyvolanou prichodem duSevniho onemocnéni bude
Jjinak vnimat a prozivat rodi¢ nemocného ditéte, jinak
jeho sourozenec nebo zivotni partner/ka a jinak dité,
které ma nemocného nékoho 2z rodicl. Kazdy =z nich pak
miZe mit v navaznosti na to jiné potiFeby a bude pro néj
vhodnéjsi 1 Jiny typ pomoci a podpory. Je proto
dilezité védét, co vSechno jednotlivi c¢lenové mohou
v souvislosti duSevnim onemocnénim jednoho z nich

citit, i to, jaké k tomu mohou mit ddvody.



Tyto skutecCnosti by nemély byt znamy pouze
profesionalim. DOlezité je, aby o nich védély i samotné
rodiny, kterych se tykaji. Pokud se nejlépe hned po
prichodu onemocnéni dozvédi, Zze pocity a nejistoty,
které zazivaji, Jsou opravnéné, budou svou situaci lépe
shaset. S takovymto védomim se jim bude 1 [lépe
spolupracovat s profesionaly a budou vlbec citlivéjsi
ke svym potrebam i1 k potrebam zbytku rodiny.

\Y Ceské republice je nadtésti v posledni dobé
rodinnym p¥isludSnikdm vénovana ¢im dal vétSi pozornost
a rozviji se i programy pomoci a podpory pro né urcené.
VétSina této podpory Je smérovana k tém, KktefFi se
nej Castéji o duSevné nemocného staraji, tedy k rodicim
duSevné nemocnym. Stejna zatéz mlzZze ale dopadat i na
jiné Ccleny rodiny. Konkrétné mam na mysli zdravé
sourozence lidi s duSevnim onemocnénim a déti, Jejichz
rodice nebo jeden z rodicl takto onemocnéli. Témito
dvéma skupinami se budu zabyvat v celé své praci.
Vybrala jsem si je, protoze déti 1 sourozenci se ve
vétsSiné pripadl setkadvaji s dusSevnim onemocnénim svého
blizkého uz v détském véku, tedy v obdobi, kdy nemaji
tolik moznosti, jak se s timto faktem vyrovnat a jsou
ve velké mire odkadzani na to, jak na danou situaci bude
reagovat okolni svét. To, jak zareaguje, pak ovlivni i
jejich Zivot v dospélosti. Domnivam se proto, 2ze by se

témto dvéma skupinam méla vénovat dostateCna pozornost.

1.1 Sourozenci lidi s dusevnim onemocnénim

To, jak budou na duSevni nemoc zdravi sourozenci
reagovat, je podle Banka (@ kol. 1982) ovlivnéno tremi

faktory:
zalezi na véku a vyvojovém stadiu zdravého 1

nemocného sourozence v dobé vzniku onemocnéni



na tom, jaky ma onemocnéni zacatek a pribéh

na stigmatu, které v dané spoleCnosti onemocnéni
prindast a na tom, jJak konkrétné nemoc probihad (zda je
provazena chovanim, kterého si okoli vSimne a za které
je mozné se stydét)

Velky vliv md i1 to, jaky vztah byl mezi sourozenci
jesté pred zacatkem onemocnéni, postoj rodicl a vibec

zplsob fungovani celé rodiny. (Bank a kol. 1982)

DuSevni onemocnéni sourozence vyvolava ve zdravém
sourozenci celou paletu pocitli, se kterymi se musi
néjakym zplsobem vyrovnat. Nékteré jsou podobné emoénim
reakcim rodic¢l. V mechanismu vzniku a ve zpUsobu
prozivani se ale Casto velice liSi.

Anderson (a kol. 1986) zminuje pocity uzkosti,
strachu, pocity viny, pocity studu a pocity spojené se
stigmatem duSevniho onemocnént, pocity frustrace,
hnévu, podrazdéni, vzteku a smutku. VSechny tyto pocity
se mohou rlzné prolinat a kombinovat, takze je tézké je
od sebe oddeélit a porozumét Jim. urcity
charakteristicky komplex pocitl se pak vaze na takové
udalosti, jako je pocCatek onemocnéni, 1. hospitalizace
nemocného sourozence, zakladani vlastni rodiny nebo
prebirani odpovédnosti za nemocného sourozence ve
chvili, kdy rodiCe =zaCnou starnout a prestavaji byt
schopni sami pécCi zvladat.

Sourozenec si cCasto pouze uvédomuje, Ze se neciti
v pohodé, ale nedokaze se svymi pocity nijak zachazet.
Proto je velice dllezité, aby mé&l moZnost o svych
pocitech s nékym mluvit, at uzZz v ramci své rodiny,
svépomocné skupiny Ci individualni psychoterapie. Dalsi

mozZznosti jak se v pocitech zorientovat je psani deniku



nebo alespon cCetba o0 jinych sourozencich a jejich
pocitech (napr. v néjakém letaku nebo brozZure).

Nemoznost sdilet a mluvit s rodic¢i nebo s nékym
dalsim o bolestnych emocich prozivanych v souvislosti
s duSevnim onemocnénim  sourozence, vede totiz u
zdravého sourozence Kk popreni a vytésnéni takovych
pocitd, coz se mbze v budoucnu projevit \%
problematickém odpoutavanit od rodiny a vytvareni
bezpe€nych hranic. (Dearth a kol., 1986)

To je velice dllezité, protoze vyzkumy ukéazaly
(C.F_.Hoover and J.D.Franz, 1972 in Bank a kol. 1982),
Zze to jak se se situaci v rodiné s nemochym sourozencem
dokaze zdravy sourozenec vyrovhat (a udrzet si vlastni
psychické zdravi), =zavisi hodné na tom, jJak se mu
podari definovat a udrzet si své vlastni hranice, jak
vici nemocnému  sourozenci tak  VOCi rodicim. U
sourozencli, kterym se od rodiny odtrhnout nepodafFilo a
zUstali néjakym zplsobem zapleteni do slozitého
mechanismu rodiny, se vyskytovaly Ccetné psychické
problémy. Sourozenci, ktefFi se od rodiny dokazali
odpoutat, takové problémy neméli. Ve vétSiné zkoumanych
pripadd vSak tito sourozenci méli hranici mezi sebou a
plvodni rodinou vybudovanu takovym zplsobem, Ze rodinu
Vv podstaté ze svého ZzZivota vytésnili. Tito sourozenci
¢asto ani nebyli schopni vzpominat na dobu, kdy
v rodiné s duSevné nemocnym sourozencem zili. (Bank a

kol. 1982)

Formovani zrvetelné a pevné hranice mezi plvodni a
novou rodinou (nebo svym vlastnim Zivotem), Je pro
zdravé sourozence cCasto boj, se kterym se potykaji cely
zivot. (Bank a kol. 1982)



Velkou roli v tomto ,boji" mize, podle mého nazoru,
sehrat i prFistup profesionall. Domnivam se, Ze pokud by
sourozenec po celou dobu mohl vyuzivat podpory
profesionalli, dokadzal by se ve své rodiné a svych
pocitech vaci ni i nemocnému sourozenci Iépe
zorientovat a na zakladé toho si vytvorit bezpecné
hranice, které by ale umoznovaly udrzet kontakt jak
s rodinou tak s nemocnym sourozencem V primérené mire
tak, aby to pro zdravého sourozence a pripadné i jeho
novou rodinu nebylo ohroZzujici. Velkou ulohu tu podle
mého nazoru mlZou sehrat i U(Cast sourozence na

svépomocnych aktivitach.

1.2Déti lidi s dusSevnim onemocnénim

Stejné jako u sourozencl, zalezi i u déti na mnoha
faktorech, které ovlivni zplsob, jakym se dité s nemoci
rodide vyrovna. Dulezity je vék ditéte pri vzniku
onemocnéni, celkova rodinna situace (moznosti a reakce
partnera nemocného a SirSi rodiny na onemocnéni apod.)
i charakter a pribéh onemocnéni rodice (@ samozrejmé i
povaha ditéte). Termin dité pouzivam v nasledujicim
textu at uz se jednd o dité v détském nebo dospélém
veku.

Pokud rodi¢ onemocnéni uzZ v raném véku ditéte, je
dilezité zajistit uspokojeni zakladnich potFeb ditéte.
Tam cCasto prichadzi na radu 1 praktické zalezitosti -
napr. kdo se o dité postara, kdo mu uvari, vypere apod.
Situace mlze byt velmi rlzna, podle toho jak se
k situaci postavi zbytek rodiny ditéte (pokud vibec
existuje) - tJ . napr. druhy rodic, prarodice.
Samozrejmé také velkou roli hraje, zda onemocni matka

> =

nebo otec ditéte. V pripadé, Z2e Zije nemocny rodic

10



s ditétem osaméle, mlZe bohuzel dojit k fyzickému i
psychickému zanedbavani ditéte. (Leason, 2004)
Pocity, které dité ohledné duSevniho onemocnénit

svého rodiCe zaziva, jJsou velmi pestré. Dité proziva

pocity podobné tém, které zaziva sourozenec - tzn.
pocity viny, strachu a uUzkosti, smutku,frustrace,
hnévu. Podle rodinné situace se nhavicdité dusSevné

nemocného rodicCe mbzZe ocitnout ve vetsi nebo
menSi izolaci od okolniho svéta a mize velmi trpét tim,
Ze se 0 své starosti a pocity nemlze s nikym podélit.
Casto se také dité dudevné nemocného stava do jisté
miry pecCovatelem svého rodic¢e a jeho vlastni potreby
ustupuji do pozadi.

Odbornici zdlrazihuji, Zze je velice dllezité, aby
dité v této situaci nezistalo samo. Za idealni
povazuji, pokud dité najde oporu jak ve zdravém rodicCi,
v SirsSt rodiné, tak mezi kamarady, ve Skole u ucCitele,
ale také u profesionall, pripadné v podplirné nebo
svépomocné skupiné. Cilem podpory okolt neni jen
napInéni zakladnich Zzivotnich potreb ditéte, ale takeé
psychickd a emo&ni pomoc. Dllezité také je, aby dité
mélo zakladni informace o duSevnim onemocnéni a védeélo,
kam se m0ze obratit o pomoc Vv pripadé krize,
Ghttp://www.schizophrenia.com/family/FAQoffspring.html,
10.3.2007)

Jiné pocity =zaziva dité v détstvi, trochu jiné
v obdobi dospivani a zcela specificka je situace
postupného ziskavani nezavislosti na nemocném rodicCi
v dospélosti ditéte. Ta byva v mnoha pripadech
komplikovana, zvlasté pokud je dité jedinym pribuznym
svého rodice a ma pocit, Ze je jeho povinnosti se 0 néj
postarat. Pokud navic neexistuji sluzby, které by

nemocnému rodicCi pomohly lIépe zvladat samostatny Zzivot,


http://www.schizophrenia.com/family/FAQoffspring.html

miZe byt odstéhovani se od rodicde pro dité témér
nemozné. Pri tomto kroku je Casto potreba podpora
profesionalll, diky které si dité mlZe uvédomit, Ze jeho
vlastni potFeby a prFani jsou minimalné stejné dilezité
jako potreby jeho nemocného rodicCe.

DalSi komplikovana situace mize byt pFi zakladant
vlastni rodiny a rozhodovani se, zda mit nebo nemit
déti. U deti nemocnych rodicd je zvysena
pravdépodobnost, Ze také onemocni a strach z tohoto
faktu mdze rozhodnuti o vlastnich détech komplikovat.
Secunda (in  www.schizophrenia.com/family/FAQoffspring.html,
25.3.2007) uvadi, Z2ze navic CcCasto dochazi k tomu, Ze
déti se s nelehkou situacti Vv rodiné a svymi pocity
vyrovnavaji pomoci obrannych psychickych mechanismd,
které ale pozdéji vedou Kk rlznym psychickym potizim
(byt ne primo Kk onemocnéni, kterym trpi rodic) Jjako
jsou Uzkosti, deprese apod., coz je mizev rozhodnutfi
mit dité také znejistovat.

Secunda vidi jako zasadni, aby se dité dokéazalo
s nemoci rodiCe vyrovnat a akceptovat ji. Pak bude
podle ni spiSe schopno vénovat se vlastnimu Zivotu a
celit pripadnym vlastnim psychickym problémdm. Jedna
se o podobny mechanismus jako u sourozencl, jen se
odehrava v jiné roviné (rodic-dité) a ma proto trochu
odlisny charakter. S prijmutim duSevniho onemocnénit
mize ditéti pomoct jak profesionalni sluzba, tak UCast

v podplirné nebo svépomocné skupiné.

1.3 Sit sluzeb pro déti a sourozence v CR

\Y Ceské Republice existuji sluzby specializované
primo na sourozence nebo déti Jjen velice ojedinéle.
Jako priklad projektu zamérenéhona  déti lidi

s duSevnim onemocnénim popisSu jiz nékolik let (od roku

«-
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2003) fungujici skupinu pro déti a jejich nemocné
matky. Tento program se sestava ze setkanich matek a
jejich déti (pripadné i jejich partnerl) jednou
mésicné. Setkani jJsou koncipovana tak, Ze rodiCe maji
prednadsSku, prFripadné psychoterapeutickou skupinu a déti
se Vvénuji hernimu programu, Kktery je systematicky
orientovany na prevenci pripadnych psychickych potizri.
Soucasti programu jsou také dvakrat do roka
organizované tydenni pobyty s podobnym programem. Cilem
programu je jak podpora matek, tak detr.
Prostrednictvim programu se [lépe poznaji samy sebe,
nauCi se otevrenéji mluvit o svych problémech a také
poznavat a vyjadrovat své emoce. (Horvathova, 2005). Je
to bohuzel projekt velice ojedinély. Pro zdravé
sourozence zatim 2adna specializovana sluzba v Ceské
republice neexistuje.

To ale neznamena, Z2e by déti a sourozenci nemohli
vyuzit vlbec Zzadnych sluzeb. Jsou jimotevieny a
nabizeny moznosti, Kkteré jsou urceny vSem rodinnym
prislusnikim a blizkym Ulidem s duSevnim onemocnénim.
Jednd se o sluzby, které jsou vétsSinou poskytovany
organizacemi pro lidi s duSevnim onemocnénim. Jsou to:

e rodinna terapie

- individualni terapie (tavétsSinou nent
automaticky nabizena, ale mlze byt velmi
vhodnym druhem pomoci)

e psychoedukativni skupiny

e podplrné nebo svépomocné skupiny (v Ceském
prostred! se jednad vétsSinou o skupiny, kterych
se ucCastni 1 profesional, ale ve velké mire Je

pritomen 1 sveépomocny princip)
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e nestrukturovana prace s rodinou (azn.
komunikace se socialnim pracovnikem,

ambulantnim psychiatrem nemocného atd.)

0 téchto jednotlivych sluzbach se nebudu sireji

rozepisovat, protoze to zcela nespada do tématu této
préace. Informace o nich [l1ze najit napriklad v mé
postupové praci EmoCni a praktické potreby zdravych
sourozencl lidi s onemocnénim schizofrenniho okruhu
(Golova, 2005). Dtlezité je si uvédomit, Ze vétSina
sluzeb je nasmérovana k rodic¢lm duSevné nemocnym, kteFfi
ale mohou mit jiné potrFeby nez sourozenci a déeti (
vzhledem k tomu, Z2Ze jsou jiz dospéli). Proto je podle
mé nutné rozvijet i sluzby, které by reagovaly pravé na
specifické potFeby sourozencll a déti i s ohledem na
jednotlivé vékové Kkategorie. Dlkazem toho, ze Je
potreba témto dvéma cilovym skupinam vénovat peéci je i
to, Z2e sluzby pro né existuji v zahraniCi. Jako priklad
uvedu australskou organizaci primo zamérFenou na déti

lidi s duSevnim onemocnénim COMIC (Children of Mentaly

111 Consumers - http://www.howstat.com/comic/AboutUs.asp,
15.4.2007). Jina australska organizace podporuje
sourozence, jejichz sourozenec je néjakym zpUsobem

znevyhodnény (nent tedy specializované jen na
sourozence lidi s duSevnim onemocnénim). Jednd se o
Siblings Australia Inc. (Services for Siblings of
Children with Special Needs
http://www_siblingsaustralia.org.au/siblingsNEW/index.html,
15.4.2007). Podobnad je 1 britska organizace Sibs for
brothers and sisters of people with special needs
Ghttp://www_sibs.org.uk/, 15.4.2007). VSechny  tyto
organizace organizuji skupinova setkani pro déti nebo

sourozence Vv détském véku ((Jiné skupiny jsou urceny
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dospivajicim a dalsSt dospélym), které maji za cil
vytvorit bezpe€ny prostor pro jejich odreagovani, hru i
povidani si s vrstevniky a v dldsledku pak usnadnit
zUCastnénym [lIépe se vyrovnat se situaci Vv rodiné.
Realizuji ale i celou ¥Fadu dalSich projektd ©
nékterych se podrobnéji zminuji v kapitole 2.5

Inspirace ze zahranicCi).

SouCasny systém sluzeb pro rodiny je nutné znat,
protoZze vytvari kontext pro svépomocné aktivity v této
oblasti. Neexistence specialnich sluzeb pro sourozence
a déti a velky nedostatek jakychkoli informaci o téchto
cilovych skupinach vlbec, dava velky prostor aktivitam
na bazi sveépomoci. Vzhledem Kk tomu, Zze primo lidé
s vlastni zkuSenosti pravdépodobné citi nejvetsit
potrFebu, aby se informace SiFily a sluzby vznikaly,
skryva se v nich velky potencial 1 pro iniciaci a
rozvoj takovychto sluzeb a projektd. V nasledujici
Casti prace se proto blize vénuji pravé moznostem na
poli svépomocnych aktivit sourozencl a déti lidi

s duSevnim onemocnénim.
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2 Vyznam svépomocnych aktivit sourozencu
a deti lidi s duSevnim onemochénim

Svépomocné aktivity sourozencl a déti lidi
s duSevnim onemocnénim jsou a vzdy budou soucasti
svépomocnych aktivit rodinnych pFislusnikl obecné.
Proto povazuji za dilezité popsat i jejich vyvoj a
soudasny stav jak v zahrani¢i tak v Ceské republice.
Teprve na tento popis lze navazat rozborem specifik
svépomoci sourozencl a déti a nacrtnout, jakym smérem
by se svépomocné aktivity téchto dvou skupin mohly

v Ceské Republice ubirat.

2 .1 Svépomoc a duSevni onemochent

vV této kapitole se pokusim nastinit zakladni
charakteristiku svépomocnych aktivit v oblasti

duSevniho zdravi a nemoci.

Rahn a Mahnkopfova (2000) uvadi, Zze vychodiskem
svépomocnych aktivit obecné se staly svépomocné skupiny
anonymnich alkoholikl, které vznikly v USA v roce 1935
a postupné se rozSirily do celého svéta. Postupné se
svépomocné aktivity objevily 1 v oblasti duSevniho
onemocnéni. DCErner a Plogova (1999) vidi svépomocné
aktivity jako alternativu nebo doplnéni profesionalniho
systému péce o lidi s duSevnim onemocnénim a jejich
blizké.

Svépomocné aktivity obecné Jsou aktivity lidi,
kteri prozivaji podobnou zivotni situaci a potykaji se
s podobnymi problémy. Prostrednictvim svépomoci si tito
lidé navzajem pomahaji sdilenim svych zkuSenostrt,

predavanim informact, pripadné rozvijenim a

16



organizovanim cinnosti, které ve vysledku povedou
k FeSent jejich problémd, byt treba v daleké
budoucnosti nebo prospéji az dalsSi generaci, Kktera se
s podobnymi problémy bude potykat. Uz samotna uCast ve
svépomocném uskupeni poskytuje ¢lenm moZnost nékam
patFit a rozSiruje Jjejich socialni kontakty a
dovednosti. Clenové svépomocnych uskupeni jsou VUi
sobé v rovnopravném postaveni - kazdy z nich nékdy vice
pomdhd a nékdy je mu spiSe pomahano. Kazdy z ¢&lenl ma
také moznost podilet se na spoleCné cCinnosti i
spoluurcovat pravidla a cile svépomocnych aktivit.
Svépomocné aktivity vznikaji bud zcela spontanné a
autonomné, nebo z popudu a s pomoci profesionall (pak
by se ale mély postupné osamostatnit). Podle charakteru
aktivit pak svépomocha uskupent vice Ci méné
spolupracuji s profesionaly v dané oblasti (v oblasti
duSevniho onemocnéni je uUzkad spolupréace s profesionaly

velice Castd). (shrnuji volné podle Butory, 1991).

Svépomocné aktivity nejsou univerzalnim FeSenim
probléml v dané oblasti. Navic zdaleka ne vSichni lidé
Jjsou schopni tento druh pomoci pro sebe vyuzit. Presto
maji v systému pomoci svoje nezastupitelné misto a
hraji ddlezitou roli. (Blatora 1991)

Délent svépomocnych aktivit podle ,cilové skupiny” a
podle obsahu

Svépomocné aktivity se daji rozdélit podle ridznych
hledisek. Vybiram zde 2 zplsoby déleni, které mi
pripadaji funkéni pro oblast duSevniho onemocnéni.
Terminologii téchto déleni pak budu pouzivat ve zbytku
své préace. Prvni déleni je déleni podle ,cilové

skupiny" svépomocnych aktivit, tedy podle toho, kdo se

17



na nich podilt a komu jsou tedy zaroven urcCeny. Uvadim
pro oblast duSevniho onemocnéni dobrFe se hodici
zjednoduSenou typologii svépomocnych aktivit autord
Partnera a Riessmana (1976 in Bdltora, 1991
str.46,47). Tito autori rozlisSuji Vv podstaté 2 typy
svepomoci, pricemz prvni typ podle nich vytvari |lidé,
kteri sami danym onemocnénim trpil a druhy typ lidé,
kteri sami  nejsou nemocni, ale s cClovékem, ktery
nemocny je, Ziji nebo jsou s nim Vv uzkém kontaktu.
Druhy typ svépomoci, se pak mize zaméFit bud jen na
aktivity, které pomahaji primo jejich aktérim (tj.
pribuznym a blizkym nemocného) nebo 1 na aktivity,
které maji za cil pomoci lidem s danym onemocnénim.
Toto rozdéleni svépomoci je charakteristické pravé
pro oblast duSevniho onemocnéni. Svépomocné aktivity
v této oblasti utvareji jJak primo 1idé s duSevnim
onemocnénim, tak jejich pribuzni a blizcrt, ktert
nemocného podporuji (tedy i sourozenci a déti). S timto
modelem se ale mizeme setkat i u dalsSich typl
onemocnéni nebo postizeni. Jedna se vétSinou o takova
onemocnéni, Kktera neumoznuji samotnym nemocnym, aby se
v Sirsim méritku hajili sami a jejichz stav je
v souvislosti s nemoci takovy, Ze vyzaduje dlouhodobou

pomoc a podporu od blizkych.

Dalsi déleni se zamérFuje na obsah svépomocnych
aktivit. BlUtora (1991) v ramci své Terminologie
svépomoci Vv oblasti zdravi (volné podle Kickbuschové a
Hatche, 1983) uvadi nasledujici typy:

D Svépomocné skupiny (Self-Help Groups, Mutual

Help Groups) - obsahem byva diskuse c¢lenl, vyména

1Tito autofFi prvni typ jeSté rozdéluji na dva typy svépomocnych
uskupeni podle toho, jak moc je pro jejich c¢leny uUcast na téchto
aktivitach vyznamna.
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zkuSenosti a informaci, predavani zrucnosti a technik
nezbytnych k vyreSeni problému, vyjadrovani emocionalni
a moralni podpory, jednani zamérené na osobni zmény,
pripadné poskytovani socialni a materialni podpory
(svépomocna skupina Jje primarné zamérfenada na pomoc
dovnit¥ skupiny - jejim jednotlivym c&lenlm).

2) Svépomocné podplrné systémy (Self-Help Support
Systems) - jejich aktivity spoCivaji v podpore a pomoci
(technické i organizacnt) pri zakladani novych
sveépomocnych skupin a iniciativ, v podpore komunikace a
spoluprace mezi jednotlivymi skupinami a v obhajobé
jejich zajma.

3)Svépomocné organizace a svépomocné natlakové
skupiny (Self-Help Organizations, Self-Help Pressure
Groups) - soustreduji se na vytvareni natlaku ve
prospéch zmén v dané oblasti, c¢asto usiluji o vznik
alternativnich sluzeb (Alternative Services), které
dosud nejsou profesionaly poskytované nebo Je primo

zakladaj 1.

Vv praxi se Casto stavad, Z2e cinnost jednotlivych
svépomocnych uskupeni prolina vSemi témito oblastmi
(Dorner a Plog, 1999) . Svépomocna skupina, ktera je
zpoCatku zaméFena pouze na podporu svych ¢&lend, mize
Casem zaCit vrozvijet 1 aktivity smérem ven - napr.
Sirit osvétu v dané oblasti, vytvaret informacni
materialy, podporovat vznik novych sluzeb apod.
Svépomocné organizace a natlakové skupiny pak casto
vznikaji spojenim nékolika svépomocnych skupin, které
maji podobné cile smérem ven. Svépomocné organizace a
natlakové skupiny mohou také velmi dob¥e plnit zaroven
funkce svépomocného podplrného systému. Na druhou

stranu 1 Vv ramci svepomocnych organizaci, natlakovych
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skupin a podplrnych svépomocnych systémd zlstava
vétsSinou pritomen 1 prvek sdileni a vzajemné podpory
jejich ¢lenl, ktery je typicky pro svépomocné skupiny.

<

ramci jedné tematické oblasti tak mizZe vedle sebe
existovat mnoho rldznych svépomocnych uskupeni vice Cci
méné  provazanych, vice Ci  méné spolupracujicich
s profesionadlnimi sluzbami, prFricemz tato uskupeni se
mohou neustale plynule proménovat, posouvat svoje cile,
vznikat a zanikat. (MacAulay, 1995).

Ve svépomocnych skupinach ¢lenové cCerpaji pomoc
sami pro sebe od ostatnich ¢lenli, na druhou stranu ale
také svou UCasti na skupiné pomahaji c¢lenim dalsSim (coz
jim ale také pomaha - jedna se o princip ,kdyz dokazu
nékomu pomoci, citim se uziteCny a schopnéjsi zvladat
svou situaci™). V ramci svépomocnych organizact,
natlakovych skupin a podplrnych systéml prevlada tento
druhy princip - tedy, 2e Cclenové téchto seskupenit
davaji svou energii ven smérem Kk ostatnim (at uz
k jinym pribuznym, kteri sami nejsou v téchto
uskupenich aktivni, nebo k lidem, kteri jsou duSevné

nemocnti).

Pro svépomocné skupiny je d0lezité, aby jejich
¢lenové sdileli velmi podobnou nebo zcela stejnou
zkuSenost. Kromé toho by ve skupiné mezi Ccleny mély
prevladat vzajemné sympatie a mél by v ni existovat
jisty , filosoficky konsenzus™ o tom, co je dobré a co

ne (v chovani pribuznych k nemocnému, v 01éCbé apod.).

Svépomocné aktivity na urovni sveépomocnych
organizact, natlakovych skupin nebo svépomocnych
podplrnych systém tuto podminku nutné spliovat

nemusi. Je ale dllezité, aby se ¢lenové téchto uskupeni
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byli schopni sjednotit na cilech, ke kterym budou
jejich aktivity smérFovat. V ramci svépomocnych aktivit
na této Uurovni tak mohou spolupracovat primo lidé
s duSevnim onemocnénim 1 jejich blizci a cCasto se tak
také déje. Ne vzdy ale cile téchto dvou skupin musi byt
shodné, v takovém pripadé pak pracuji oddélené.
Aktivity svépomocnych organizaci pribuznych mohou byt
zaméreny vice na pomoc samotnym nemocnym (podporuji
zménu zakond, rozvoj sluzeb pro n&) nebo mizZou
pozadovat néjaka zlepSeni pro sebe (iniciace vydani
brozury pro sourozence a déti apod.). Nékdy jde tézko
rozeznat, pro koho je vlastné dany projekt urcen,
protoze cCasto ma jeho existence nebo neexistence dopad
jak na samotného nemocného, tak na jeho blizké.

Nékteré projekty hlavné v roviné svépomocnych
podplrnych systéml se nemusi tykat primo urcitého typu
nemoci nebo postizent. Podplrné systémy mohou
zastreSovat aktivity mnoha cilovych skupin, které maji

spoleCné jen nékteré zakladni charakteristiky.

2.2 Svépomocné aktivity rodin lidi s duSevnim

onemocnénim v zahrani¢i - vyvoj a

soucCasnost

Svépomocné aktivity rodinnych prisludnikdi

duSevné nemocnych Jjsou podle Katschniga a Konieczne
(1989 in Kralova 2005) pozorovany jiz od 60. let 20.
stoleti. 0d té doby - ve vétSi mire ovSem az v 80.
letech - se rodinnit prislusnici sdruzuji do
svépomocnych skupin a organizaci. ZZCasti je to podle
Katschniga a Konieczne reakce na objev neuroleptik.
Diky nim se zkratila doba hospitalizace a nemocny zacal
travit vice Casu ve svémdomacim prostredi za podpory
rodiny, cozZz na jejicleny klade nemalé naroky. Jako

prvni byla zaloZena v roce 1963 ve Francii organizace

<&
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UNAFAM (Union Nationale des Amis et des Familles des
Malades Mentaux, http://www.unafam.org/). Podnétem
k rozsadhlému rozSireni tohoto zplsobu svépomoci byla
v8ak az National Schizophrenia Fellowship (NSF, od roku
2002 prejmenovana na Rethink, http://www.rethink.org/),
ktera vznikla v roce 1972 v Anglii. Ve stejném roce
vznikla také belgicka organizace The Flemish SIMILES
Federation. Poté vznikaly v roce 1977 v Rakousku
organizace HPE (Hilfe fir psychisch Erkrankte,
http:/7/www_hpe.at/), v roce 1978 v USA National Aliance
for the Mentally 111 (NAMI, http://www.nami.org/) a
V roce 1984 World Schizophrenia Fellowship
Ghttp://www.world-schizophrenia.org/). V roce 1985 bylo
zalozeno Svycarské sdruZeni rodinnych prislusnikdl
schizofrenikll VASK - Schweizerische Vereinigung der
Angehorigen von Schizophreniekranken,
http://www.vask.ch/idxO.htm) a v Némecku ZastreSujici
spolek sdruzenich rodinnych p¥Fislusnikd (Dachverband

der Angehdrigenvereinigungen).

VySe zminéné svépomocné organizace Vv soucCasnosti
funguji  jako zastreSujici organizace, Casto na
celonarodni urovni (vySe zminéné organizace jJsou jen
priklady, nejedna se o komplexni vyCet organizacit
tohoto typu). Mimo né, 1 kdyz Casto s jejich podporou,
pak funguje velké mnozstvi mensich svépomocnych skupin
nebo organizaci a natlakovych skupin.

Na ukazku uvedu prehled c¢innosti holandské
svépomocnhé organizace Labyrint -~ In Perspectiefl
(plvodné se jednalo o dvé samostatné organizace, které
vznikly v druhé poloviné 80. let 20. stoleti, V roce

1997 se pak spojily a vytvorily jednu spolecnou

lwww. labyrint-in-perspectief_nl
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organizaci), tak jak ji popsal Houweling (1998).
ZpoCatku se tyto dvé organizace skladaly z nékolika
menSich svépomocnych skupin. Nékteré skupiny se ale
casem zacCaly zabyvat i osvétovou ¢innosti a
prosazovanim zajmu lidi s duSevnim onemocnénim a jejich
rodin. V souCasné dobé zastreSuje tato organizace
mnoZzstvi  svépomocnych skupin rlznych velikosti i
zaméreni (nékteré ze skupin jsou zaméfFeny jen na
sdileni zkuSenosti, Jiné casto 2zvou na sva setkani
profesiondly a nechavaji si prednaSet o rlznych
tématech, na nékterych jsou zastoupeni jen rodice lidi
s duSevnim onemocnénim, Vv jinych 1 dal3i pribuzni) po
celém Holandsku. Organizace podporuje vznik dalSich
svépomocnych skupin napr. tim, Z2e Skoli dobrovolniky -
koordinatory, Kkteri aktivné pomadhaji nové svépomocné
skupiny rozbéhnout. Organizace provozuje podplrnou
telefonni  linku pro rodinné prFislusniky a zhruba
dvakrat do roka porada celonarodni setkani zamérené na
néjaké uzsi téma (napr. partneri, déti a rodiny lidi
s hrani¢ni poruchou osobnosti). Organizace Labyrint -~
In Perspectief je nazornou ukazkou toho, jak pestréa
Skala aktivit mize v ramci jedné svépomocné organizace

probfihat.

Nékteré svépomocné aktivity, se odehravaji 1 na
mezinarodni urovni. Belgicka organizace The Flemish
SIMILES Federation na konci 80. let iniciovala setkani
zastupcl organizaci rodinnych p¥Fislusnikl 2z nékolika
zemi zapadni Evropy, které potom spolecné usporadaly
mezinarodni 3-dennit konferenci v cervnu 1990
v belgickém mé&sté De Haan. U&astnili se ji uz i lidé
z vychodni Evropy (celkem na ni bylo pres 300 rodinnych

prisludnikl z 16 evropskych zemi). Konference byla
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velice UspésSna a ukazala, Zze je Zzadouci aby vznikla
zastreSujici celoevropska organizace, ktera by
prosazovala prava a pécCi o pribuzné lidi s duSevnim
onemocnénim v celoevropském méritku. Proto byla 19.
prosince 1992 =zalozena celoevropska organizace EUFAMI
(European Federation of Associations of Families of
People with Mental Illness). (De Keyser-Emming a kol.
2002)

EUFAMI sdruzuje Vv soucCasnosti 48 ¢lenskych
organizaci z 26ti evropskych a jedné neevropské zemé
(Maroko). VétSinou se jednd o organizace na narodni
urovni, ale Cleny jsou i nékteré regionalni organizace.
Clenem EUFAMI je i &eska svépomocna organizace, obecné
prospésna spolecCnost Sympathea.

Cilem EUFAMI je zlepSeni péCe o0 duSevni zdravi
v celoevropském méritku. Svymi projekty se snazi zvysSit
kvalitu poskytovanych sluzeb lidem s duSevnim
onemocnénim a jejich rodindm nebo iniciovat vznik
sluzeb novych (podili se i1 na vyzkumech v této oblasti
apod.). Podporuje své Cclenské organizace v aktivitach
v jejich vlastnich zemich 1 v tom, aby se navzajem
propojovaly a realizovaly projekty nadnarodniho
vyznamu. Gttp://www.eufami.org, 20.3.2007)

Z vySe napsaného je zrejmé, Ze svepomocné aktivity
rodinnych p¥islusnik( v zahrani¢éi jsou velmi rozmanité.
Najdou se mezi nimi i svépomocné aktivity sourozencl a
déti, kterym se budu vénovat v kapitole 2.5 Inspirace

ze zahranici.

2.3 Situace v CR - vyvoj a soucasnost

Svépomocné aktivity maji v Ceské republice ponékud

Jjinou historii nez ve svété. Jejich vyvoj byl v dobé
pred revoluci v roce 1989 velmi omezeny a pokud néjaké
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svépomocné aktivity vznikaly, byly to témér vyhradné
aktivity iniciované a rizené profesionaly. Po revoluci
se situace Vv Ceské republice zménila. Diky novym
zadkonlm, které umoznily sdruzovani obcan(, se postupné
zaCaly svépomocné aktivity rozvijet ve veétSim méritku.
(Batora 1991)

Vv oblasti duSevniho onemocnéni presto velka vétSina
svépomocnych aktivit stale funguje pod zaStitou
profesionadlnich organizaci a profesionalové jeSté stale
nejcCastéji iniciuji  jejich vznik. Tykd se to 1
svépomocnych aktivit rodinnych pFislusnikd lidi
s duSevnim onemocnénim. Tento jev neni vyjimecny ani
v zahranicCri, ale vzhledem k tamnt  dels1 tradici
svépomocnych aktivit uZz neni tak d&asty jako v CR.
Domnivam se, ze to je dano v CR stale prevladajicim
historicky podminéném oCekavanim lidrt, ze
profesionalové prijdou a poskytnou sluzbu nebo pomoc a
pokud ne, nelze s tim nic udélat. Toto nastaveni se ale
pomalu méni a bude se asi vyvijet i nadale.

Svépomocnych aktivit také neni v CR zatim zdaleka
tolik jako je tomu v zahraniCi. Presto u nas ale uz
nyni existuji jak svépomocné skupiny, tak svépomocné

organizace, natlakové skupiny i podplrné svépomocné

systémy.

Napriklad v Praze v tuto chvili existuje nékolik
svépomocnych a podplrnych skupin pro rodinné
prislusniky, které se schazi cca Ix za mésic (Y

nasledujicim textu vychazim ze svych osobnich
zkuSenostrt). Jednd se o0 svépomocnou skupinu o. S.
Ondrej, ktera se schazi v Dennim sanatoriu Nad
Ondrejovem (vétSinou na ni byva pritomen 1 nékdo
z profesionald), svépomocnou skupinu Eset-family, ktera

se schazi v 0.s. Eset-help (e na ni pritomen
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profesional jako koordinator skupiny, vznikla volnym
pokracovanim psychoedukacniho kurzu pro rodinné
prislusSniky), svépomocnou skupinu o.s. Ozvéna (skupina,
kterd vznikla z podplrné rodicovské skupiny o.s. Fokus
Praha, tzv. RodicCovského klubu, je to uzavrena skupina,
kterda nepfFijima nové cleny) a o podplrnou skupinu
rodinnych p¥islusnikd v o.s. Fokus Praha (na skupinach
je vzdy pritomen profesional, Ccast setkani je vénovano
psychoedukaci). U vSech téchto skupin je patrny vyvoj
od vétSi zavislosti na GCasti profesionald smérem
k samostatnému Tfungovani. Ne vzdy je to ale zména, o
kterou by usilovali sami rodinni prislusnici. Kréalova
(2003) napr. pisSe o o.s. Ozvéna, které v roce 1999
vzniklo preménou z Rodicovského klubu o.s. Fokus Praha,
ktery vedli profesionalové (rodinni terapeuti). Jedna
z Clenek tohoto sdruzeni pak uvadri, Zze obcCanské
sdruzeni vzniklo na zakladé urcitého tlaku zvencCi, aby
vznikaly svépomocné skupiny v rlznych oblastech, a o
jiném dlvodu osamostatnéni skupiny se nezmifiuje.

Naopak jina obCanska sdruzenivznikla diky
svépomocnym aktivitam v regionech, kde do té doby Zzadné
obCanské sdruzeni profesionalni sluzby neposkytovalo
(to ale neznamend, Zze by tato sdruzeni vznikla zcela
bez profesionalni podpory). Je to napfF. o.s. Sela
@ww.sela.wz.cz), které bylo =zalozeno v Koliné v roce
2004 nebo o.s. ANIMA Opava @@ww.animaopava.cz) zalozZené
v roce 2002 v Opavé.

Kromé regionalnich svépomocnych  skupin a
svépomocnych organizaci existuji v CR také organizace
na narodni drovni, které sdruzuji a zastreSuji mensi
regionalni skupiny. Jedna se o0 obecné prospésSnou

spoleCnost Sympathea, o.p.s. (vznik 2003 v Praze) a
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ob&anské Sdruzeni pomoci duSevné nemocnym CR (vznik

2005 v Brné).

Sympathea, 0.p.s. je celonarodni organizace
pribuznych duSevné nemocnych, kterad vznikla v roce 2003
v Praze za podpory profesionali. Je  svépomocnou
organizaci, natlakovou skupinou a svépomocnym podplrnym
systémem zaroven. Sympathea informuje verejnost o
problematice duSevnich poruch, snazi se zlepSovat
verejné minéni a pohled spoleCnosti na lidi trpici
duSevni nemoci (Je napr. zapojena do destigmatizacniho
psychiatrického programu Zména - www.stopstigma.cz).
Podporuje prava a postaveni duSevné nemocnych a jejich
pribuznych a usiluje o zmény legislativy tykajici se
dusSevné nemocnych. Pomaha V rozvoji dalSich
rodicovskych organizaci, organizuje poradnu pro rodice,
porada seminare, prednasky a dalsi formy pomoci
rodinnym p¥Fislusnikim a prateldm lidi, ktefi majf
psychické potize. Je zapojena do mezinarodni organizace
pribuznych duSevné nemocnych EUFAMI. V soucCasné chvili
spolupracuje s 11 svépomocnymi organizacemi (ne vSechny
Jjsou rodicCovské), Gttp://www.sympathea.cz, 20.3.2007)

Sdruzeni pomoci duSevné nemocnym CR (SPDN CR) je
dobrovolnym svazem regionalnich obCanskych sdruzent
rodicd a pFibuznych osob s duSevnim onemocnénim.
Vzniklo v roce 2005 v Brné. Tato svépomocna organizace
je predevsSim natlakovou skupinou, ktera si klade za cil
ovlivnit legislativu tykajici se duSevniho zdravi v CR.
Spolupracuje s viadnimi a zakonodarnymi organy,
posuzuje Jejich legislativni navrhy a dava Kk nim
pripominky. Sleduje takeé, zda zakony CR pIni
mezinarodni zavazky a  smlouvy. Dale usiluje o]

odstranéni diskriminace, zlepSenit rehabilitace,
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socialnich podminek, pomahad vytvaret sluzby, potrebné
formy bydleni a zaclenovani duSevné postizZzenych osob do
spolecCnosti. Nabizi  také pomoc nové vznikajicim
svépomocnym obCanskym sdruzenim, které maji stejné cile
jako SPDN CR. V soucasnosti sdruzuje 5 svépomocnych
organizaci rodinnych p¥islusdnik(l. Ghttp://www.spdn-
cr.org, 20.3.2007)

Vzhledem k celkem nizkému pocCtu svépomocnych

sdruzeni v CR jsou nékteré svépomocné organizace cleny

obou zastreSujicich organizaci zaroven. V obou
organizacich je dohromady zaregistrovano 12
svépomocnych organizaci (o.s. Ondrej - Praha, o.s.
Ozvéna - Praha, o.s. ESET - Family - Praha, o.s.
Amicus - Brno, o.s. Paprsek- Nejdek, o.s. Sela -
Kolin, o.s. Felicitas - Pardubice, o0.s. Soutok

Pardubice, o.s. Pochoden - Liberec, Fokus Myklub -

Usti nad Labem, Fokus Mosty - pacientskd organizace -
Praha). Svépomocnych nebo podpdrnych skupin je ale v CR
vic (existuji  napr. pri  nékterych zdravotnickych
zarizenich apod.), bohuzel komplexni prehled o téchto

aktivitach chybri.

2.4 Svépomocné aktivity sourozencld a déti v CR

Svépomocné aktivity popsané v minulé kapitole jsou
pristupné pro rodinné prislusniky obecné, tzn. Ze jsou
otevieny 1 pro sourozence a deti lidi s duSevninm
onemocnénim. Pravdou vSak je, Ze na vétSiné téchto
aktivit se nejvétsi mérou podili rodice nemocnych.
V této kapitole se pokusim popsat, jak se do nich mlZou
zapojit pravé sourozenci a déti lidi s duSevnim
onemocnénim, a navrhnout ty, které by do budoucna mohly
sami vytvaret. Svépomocné aktivity sourozencl a déti

v Ceské republice totiZ dosud v podstaté& neexistuji.
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Na udrovni svépomocnych skupin, jejichz hlavnim
principem je sdileni stejné zkuSenosti, mlZe v dnes
existujicich skupinach dojit k tomu, ze Vv nékterych
oblastech rodi€ a sourozenec nebo dité stejnou
zkuSenost sdilet nebudou. Pokud je ve skupiné rodicd
pritomen jen jediny sourozenec (pripadné dité), mizZe
sice skupinu obohatit o svlj jiny pohled na situaci,
ale prinos skupiny pro néj samého se snizuje. Ne vzdy
je totiz skupina schopna tento jiny pohled pFijmout a
Casto ani nemusi poskytnout dostatek prostoru, aby mohl
byt wvyjadren. Sourozenec nebo dité pak nemusi skupinu
pro sebe citit jako podplrnou a neni pro né&j tudiz
prinosné byt jeji soucasti. Podobna situace miZe nastat
i v pripadé, Zze do svépomocné skupiny slozené prevazné
z rodicl prijde partnerka nebo partner dusSevné
nemocného Cclovéka. Dorner (1999) popisuje zkuSenost
z podplrnych skupiny, které vedl - partnerky nebo
partneri se setkani skupiny pro rodinné prislusniky
uCastnili jen tehdy, kdyz byl na skupiné pritomen nékdo
dalsSt ve stejné situaci, s nimz by mohl svou situaci
sdilet. Pro déti a sourozence to podle mého nazoru
plati obdobné.

Je proto podle mé Zzadouci, aby vznikaly i skupiny
uréené primo pro sourozence a déti Iidi s duSevnim
onemocnénim (pFipadné pro partnery). To byl také dlvod,
pro€ Jjsem se rozhodla zalozit v Praze svépomocnou
skupinu pro sourozence. ZalozZeni skupiny bylo vlastné
pokusem, zda m& takto Uzce vymezend svépomocna skupina
v Ceském prostredi smysl. Vznik a ro¢ni fungovani této
skupiny Jje popsano v dalSi casti prace (kapitola 3
Popis vzniku a fungovani svépomocné skupiny pro

sourozence a déti lidi s duSevnim onemocnénim v Praze).
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Co se tyCe svépomocnych organizaci a natlakovych
skupin rodinnych pFislusnikd v CR, tam Jje moZnost
zapojeni jak rodicl tak sourozencl a déti vétSi. ZvIast
pokud tyto organizace vyvijeji aktivity, Kkteré maji za
cil zlepSit situaci rodin s duSevné nemocnym clenem
obecné, nebo se snazZi prosadit zmény zamirené primo na
lidi s duSevnim onemocnénim. Vyznam takovychto aktivit
miZou rodiCe i sourozenci a déti vidét velmi podobné a
proto mohou bez problémd spolupracovat. |1 tady ale
podle mého nazoru plati pravidlo, Z2e pokud svépomocna
organizace nebo natlakova skupina bude slozena jen
z rodicll a sourozenec nebo dité bude mezi rodiCi sam,
je pravdépodobnost, Ze se bude jednat o dlouhodobou
spolupraci, menSi. Svépomocna organizace 1 natlakova
skupina totiz cCasto vznika ze svépomocné skupiny a
béhem organizovani jinych aktivit stale dochazi 1 ke
sdileni zkuSenosti jednotlivych ¢lenl - tam pak mlze
byt stejny problém ,jiné zkuSenosti sourozence nebo
ditéte", Jak jJsem popisovala vySe u svépomocnych
skupin.

Sourozenci a déti samy mohou realizovat projekty,
které maji za cil primo ovlivnit situaci sourozencl a
déti, tedy mohou se =zasazovat, aby pro tyto cilové
skupiny vznikaly specifické sluzby nebo se mohou
snazit Sirit informace a osvétu, tak aby dalsi lidé
v postaveni sourozence nebo ditéte méli mozZnost se se
svou situaci I1épe vyrovnat (viz kapitola 2.5 Inspirace
ze zahraniCi). Mohou tak cinit v ramci uz existujicich
organizaci rodinnych p¥Fislusnikl, nebo zaloZit svou
vlastni organizaci. V Ceské republice takto specificky
na sourozence a déti orientované projekty neexistujri,
svépomocha skupina pro sourozence a déti lid

T
s duSevnim onemocnénim, kterou popisuji Vv nasledujici
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casti prace, ma ale v Uumyslu se jimi do budoucna
zabyvat.

Do svépomocnych podplrnych systémll se sourozenci a
déti v CR mohou =zapojit Vv podstaté stejné jako do
svépomocnych organizaci a natlakovych skupin, stejna

Jjsou 1 vySe zminéna omezeni této mozZnosti.

2 5 Inspirace ze zahranic!

Svépomocné aktivity sourozencl a deti lidi
s duSevnim onemocnénim Tfunguji Ccasto v ramci systému
svépomoci rodinnych prisludnikl i v zahranidéi. Existuji
ale i1 organizace, které jsou zaméFené primo na nékterou
z téchto cilovych skupin. Bohuzel se mi nepodarilo
najit komplexnt informace o  tom, jak  svépomoc
sourozencll a déti v zahrani¢i funguje, mohu tu ale
uvést nékolik jednotlivych zajimavych projektd, které
mohou byt pro Ceskou republiku inspiraci a mohly by se
v budoucnu u nas také realizovat. Je pritom
komplikované rozlisit, které aktivity jsou jeste
svépomocné a které uz jsou profesionalni, protoze
prostrednictvim svépomoci nakonec Casto vznika
profesionalni sluzba (ale to, Zze byla iniciovana
svépomocnou skupinou nebo organizact, nent
zanedbatelné). V nasledujici kapitole se tedy budu
snazit nacrtnout, jakym zplsobem by se mohla svépomoc
sourozencll a déti ubirat v Ceské republice, na zakladé
prikladd  fungujicich v zahranicrt, at uz na bazi

svépomoci nebo profesionalné.

Jak uZ jsem zminila v prvni c&asti své prace, v CR
je sourozenclm a détem lidi s duSevnim onemocnénim
vénovano velmi malo pozornosti. Domnivam se proto, Zze

hlavnim Ukolem svépomocnych aktivit sourozencl a déti
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je vibec na sebe upozornit a umoznit Sireni informaci o
problémech, se kterymi se tito potykaji. Je dllezité,
aby se k témto informacim dostali profesionalové, kteri
s rodinami s duSevnim onemocnénim pracuji, ale jesSté
dilezitéjsi je, aby Kk nim méli pristup samotni
sourozenci a déti, Kkterych se dany problém tyka. Je
dilezité, aby déti a sourozenci lidi s duSevnim
onemocnénim méli moZnost uvédomit si, 2Ze Vv podobné
situaci se naléza 1 plno dalsSich lidi a Ze se svymi
problémy nemusi byt sami. V soucCasnosti se Casto stava,
Zze se sice sourozenec nebo dité neciti dobre, ale
protoZze se o jejich potrebach moc nemluvi, vétSinou je
upozaduji a neresSi je. Pokud se o této problematice
bude vice mluvit, nebude pro sourozence nebo dité
takovy problém pro sebe pomoc ¢i podporu vyhledat.

Uz v minulé kapitole jsem zminila, proC je Zadouct,
aby v CR existovala svépomocna skupina ur&ena primo pro

sourozence nebo déti (Jeji  zalozeni bylo ostatné

inspirovano podobnym projektem v zahraniCi - Vviz
kapitola 3.1 Vychodiska pro vznik skupiny).
V zahraniéi navic existuji i podpldrné skupiny pro

sourozence a déti v détském véku (poradda je napr.
britska organizace Sibs - for brothers and sisters of
people with specidal needs - www.sibs.org.uk nebo
australska organizace COMIC - Children of Mentally 111
Consumers/Parents - www.howstat.com/comic/Home.asp
tyto projekty jJsem zminovala uz v kapitole 1.3 Sit
sluzeb pro déti a sourozence v CR).

Setkani sourozencl a déti tvari v tvar na
svépomocnych nebo podplrnych setkani neni ale jedinou
cestou jak sdilet zkuSenosti a dllezité informace.
Navic jJe to cesta na organizaci velmi narocna, a proto

v dohledné dobé nesnadno realizovatelna v Ceské
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republice v SirSim méfFitku. Proto povazuji za uzitecCné,
aby se informace o této problematice a zkuSenosti
jednotlivych sourozencl a déti Sirily i jinymi zplsoby.
Lze tak Cc¢init prostfednictvim letadkl, brozurek, knih
nebo prostrednictvim internetovych stranek. VSechny

tyto cesty v zahrani¢i velmi dobrFe Tfunguji a je tedy

z Ceho se 1inspirovat.

Velké moznosti nabizeji internetové stranky.
Skytaji obrovsky prostor pro Sireni informaci, [lIze na
nich ale i diskutovat o rlznych problémech a virtualné
tak vytvaret ,,SVépomocné skupiny". Zahranicnich
internetovych stranek, na kterych se daji ziskat
zajimavé informace o sourozencich a détech, je velké
mNozstvi . Podrobnéji se tu zminim pouze o dvou
zajimavych projektech (odkazy na dalsSi iInternetové
stranky o této problematice uvadim v pouzité literature
jako internetové zdroje). Prvnim zajimavym projektem, o
kterém se chci zminit, jsou zahranicni stranky
www.schizophrenia.com. Jednak obsahuji velké mnozstvi
faktickych informaci =z oblasti duSevniho =zdravi a

nemoci, ale nabizi pravé 1 prostor pro diskuzi.

Existuji tu oddélené sekce pro sourozence a déti
(dalsi sekce jsou pro rodiCe, partnery atd.) - v nich
jsou  jednak diskuze, Jjednak ¢lanky - pribéhy
jednotlivych lidrt, ale také odkazy na blogy

(internetové denicky), které pisi lidé s touto
zkuSenosti. Zajimava je 1 historie téchto stranek -

v roce 1995 byly zalozeny muzem, ktery sam onemocnél
schizofrenii. V souCasnosti jsou velice rozsahlé a na
jejich fungovani se podili jak Fada profesionald, tak
samotni nemocni i rodinni prislusnici. Druhym

internetovym projektem, ktery mé zaujal, Jjsou
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australské internetové stranky www.itsallright.org,
které jJsou urcCeny pro dospivajici. Na UOvodni strance
stoji 4 nakreslenimladi lidé. V ramcistranek je pak
mozné precist si jejich Fiktivni deniky (zahrnujict
zhruba rok jJejich Zzivota), ve Kkterych se odrazi
problémy, které maji Vv souvislosti s nemoci nékoho
z blizkych (s matkou, sourozencem, se svou vlastni
nemoci). SoucCasti stranek jsou také faktické informace
o rlznych duSevnich onemocnénich a odkazy na zdroje
pomoci. Tato formami pripada velice vhodna, protoze
mladi l1idé vystupujici na téchto strankach, prestoze
fiktivni, jsou velmi vérohodni a uvéritelni, a presto,
Zze se ve svém kazdodennim Zzivoté setkavaji se zavaznym
duSevnim onemocnénim, Jjsou tu vyobrazeni jako bézni
mladi lidé. Atraktivni forma zpracovani je pak dobre
pristupnd nejen dospivajicim, kterych se problém primo
dotyka, ale trebai jejich kamaraddm, takZe stranky
mohou mit ve vysledku znaCny destigmatizacni efekt.

vV Ceské republice v soudasnosti existuje nékolik
kvalitnich internetovych stranek, kde je shromazdéno
velké mnozstvi informaci o duSevnim zdravi a nemoci
(hlavné v posledni dob& se rozrlstaji) - je to napr.
www . stopstigmapsychiatrie.cz nebo www.psychoza.cz.
Bohuzel primo o sourozencich nebo détech se na nich
mnoho informaci nevyskytuje. Cesky internetovy prostor
pro volnou diskusi rodinnych prislusnikd lidi
s duSevnim onemocnénim ale chybi (diskuse na toto téma
samozrejmé existujt, ale ojedinéle a na rlznych
internetovych serverech, kde jsou diskuse 1 na mnoha
dalst témata - napr . www.help24.cz nebo
www.doktorka.cz). Stejné tak zatim neexistuji stranky
s informacemi, co za pomoc a podporu mohou a nemohou

sourozenci, déti i daldi vrodinni p¥Fisludnici V CR
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vyuzit (napr. na strankach Cceskych zastFeSujicich
rodicovskych organizacich nelze vyhledat, jaké vSechny
sluzby mohou pro sebe rodinni prislusSnici vyuzit, jaké
svépomocné a podplrné skupiny v CR Ffunguji apod.).
Domnivam se, Ze tento nedostatek je mozné celkem realné
vyreSit. Iniciatorem vytvoreni stranek s timto servisem
by mohli byt pravé sami sourozenci a déti.

Internetové stranky maji ale 1 své nevyhody,
protoZze urcitd cast lidi nemada k internetu prFistup, a
nemliZze proto tyto informaéni zdroje vyuzit. Proto je
dilezité, aby zakladni informace byly dostupné i
v tisténé podobé. V zahrani¢i existuje Fada letakl nebo
informacnich broZzur pro sourozence a déti lidi
s duSevnim onemocnénim. VétSinou je na nich prostor
vénovan jak popisu nemocti , tak pocitlm, ktere
sourozenec nebo dité mize v souvislosti s duSevnim
onemocnénim v rodiné prozivat (treba formou vypravéni
pribéhu o konkrétnim ditéti, sourozenci), obsahuji také
kontakty, kde je mozné hledat dalsi informace a pomoc.
Holandskd organizace Trimbos-instituut @@ww.trimbos.nl)
vydala celou sadu letdkll a brozur pro déti jejichz
rodice Jsou duSevné nemocni. Jsou odstupiiované podle
véku a informace v nich jJsou podavané takovou formou,
aby byly prijatelné pro danou vékovou Kkategorii (v
brozure pro nejmladsSi prevladaji obrazky, pro vyssi
vékové Kkategorie se zvySuje objem podanych informaci
apod.). Letaky vétsinou obsahuj 1 jen zakladni
informace, Vv brozZzurach je vétSi prostor pro konkrétni
pFibéhy sourozencli nebo déti a rozbor jejich pocitd.
Mohou v nich byt 1 doporuceni, jak se v které situaci
zachovat apod. BrozZury pro déti vydava napr. uz vySe
zminéna holandska organizace, v anglictiné pak napr.

australska organizace SANE Australia (konkrétné brozury
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Joe"s Diary: SANE Guide for Young People a You"re not

alone: SANE Guide for Children

http://www.sane.org/bookshop/), 14.4_.2007) Pro
sourozence existuje v anglictiné napr. brozura A
Sibling®"s Guide to Psychosis - Information, Ildeas and

Resources vydanad kanadskou organizaci Canadian mental
health association (lze ji stdhnout i1 na internetu na
strankach:http://www.schizophrenia.com/sznews/archives/
002318.html, 14.4.2007). V cCeStiné zatim ZzZadna brozZura
urcend pro sourozence nebo déti neexistuje, domnivam
se, ze to je dalsSi krok, ktery by byl velmi potrFebny,
at uz by se jednalo o pouhé preloZzeni zahranicnich
materialld do c¢eStiny nebo o vytvoFeni novych materiall
specialné pro Ceské prostredi.

Vv zahrani¢i pak existuje 1 cela rada obsahlejSich
materiald - knih pro rodinné prisludniky, ale i knihy
urcené specialné pro déti a sourozence. Velice zajimava
je kniha Families helping TfTamilies (Dearth a kol.
1986), kterou dohromady sestavili rodicCe lidi
s duSevnim onemocnénim (jJedna kapitola je vénovana
sourozenctim, tu ale nesepsali pFimo sourozenci, ale
profesionalové, kteFi pro sourozence vedli podplrnou
skupinu - budu se o ni jeSté zminovat v dalSi Ccasti
prace). Obsahuje mnoho osobnich upFimnych vypovédi
rodinnych prFislusnikld a je velmi dobrym prlvodcem pro
vSechny rodinné prislusniky, kteri se s nemoci blizkého
musi vyrovnat. Domnivam se, Ze by bylo velmi uzitecCné,
kdyby také tato kniha byla preloZzena do ceStiny
(idealem by bylo, kdyby ceSti rodinni prisludnici cCasem
sami ze svych zkuSenosti podobnou knihu sestavili, tak
aby odrazela specifika cCeského prostredi). Obsahlejsi
kntha v anglictiné existuje 1 pro déti - 1'm Not Alone

A Teen"s Guide to Living with a Parent Who Has a Mental
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Illness (Sherman a Sherman, 2006, ISBN 1-59298-118-6 -

www - bookhousefulfillment.com/index.cfm?criteria=detail&
1d=1-59298-118-6, 14.4.2007).

Jak uz jsem uvedla vy3e, domnivam se, Ze v Ceské
republice by bylo dobré vytvorit a Sirit informacni
materialy pro sourozence a déti. Za realny povazuji
rozvoj tématickych internetovych stranek (vCetné
diskusntho féra) a vytvoreni letdku, prFipadné brozury
pro sourozence a déti. To jsou podle mé kroky, kterymi
by se sourozenci a déti v CR mohli v tuto chvili v
ramci svépomoci ubirat. PFi realizaci téchto projektl
bude nejspis vhodné spolupracovat s organizacemi pro
rodinné prislusniky, které by je mohli zaStitit. Teprve
na tyto projekty, které pomohou k vét3i informovanosti
o problematice, bude mozZzné Vv pripadé zijmu navazat
dalsimi svépomocnymi aktivitami (napr. zakladani
svépomocnych skupin pro sourozence déti, iniciace
vzniku podplrnych skupin pro sourozence a déti

v détském véku apod.).
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3 Popis vzniku a fungovani svepomocné
skupiny pro sourozence a déti lidi
s duSevnim onemocnénim v Praze

\Y% nasledujici praktické casti prace popisu vznik a
zplsob, jakym funguje svépomocna skupina pro sourozence
a déti lidi s duSevnim onemocnénim v Praze, prFi jejimz
vzniku jsem stala. V jednotlivych kapitolach se snazim
bilancovat rocni fungovani skupiny. Vychazim pritom
predevSim z pisemnych poznamek o jednotlivych setkant
skupiny a z Setfeni zpétné vazby c&lenl skupiny, které
je také souCasti této Casti prace.

Je samozrejmé, Zze diky mé osobni uCasti na skupiné
nelze zaruCit zcela objektivni zpravu o Tfungovani
skupiny, presto se ale s védomim omezeni, které z toho

plynou, o to pokouSim.

3 .1Vychodiska pro vznik skupiny

Rozhodnuti pokusit se zalozit svépomocnou skupinu
vzniklo béhem psani mé postupové prace na téma EmoCni a
praktické potFeby zdravych sourozencl klient(
s onemocnénim schizofrenniho okruhu (Golova, 2005). Mym
plvodnim planem bylo pokusit se vytvoFit svépomocnou
skupinu pouze pro zdravé sourozence lidi s duSevnim
onemocnénim. V prdbéhu ziskavani prvnich zkuSenosti se
skupinou se ale zaméreni skupiny rozSirilo i1 na déti
lidi s duSevnim onemocnénim - blize viz kapitola 3.2
Pidvodni vize skupiny a realita. Diky psani postupové
prace jsem méla poprvé moZnost setkat se s nékym, kdo
je také v pozici zdravého sourozence, a preCist si
mnoho pFibéhd a postFehll ze Zzivota takovychto lidi (v
té dobé neexistovaly a dosud neexistuji v Ceském jazyce

zadné pro Sirokou verejnost bézné dostupné materialy na
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toto téma) . Pri tom jsem méla moZnost si uvédomit, jJak
velkou Uulevu mi prinesl uz jenom fakt zjisténi, Zze
v této situaci nejsem sama a nékdo proziva podobné véci
jako ja. Proto Jjsem zacCala premyslet, jak tuto
zkusSenost umoznit dalSim sourozenclm a pomoci jim Iépe
se s pritomnosti duSevniho onemocnénit v rodiné
vyrovnat.

Dllezita pritom pro mé byla moje zkuSenost ze
setkanich prazskych podplrnych skupin pro rodinné
prislusniky organizovanych pracovniky o.s. Eset-help a
Dennim sanatoriem OndFejov, které jsou primarné urceny
pro rodiCe (respektive rodiCe jJsou na nich zastoupeni
Vv nejvétsim poCtu) . Na nich jsem si jako sourozenec
uvédomovala, Zze o0 nékterych tématech nelze v jejich
pritomnosti mluvit tak, aby to nékterou ze zucastnénych
stran nezranovalo (napr. o problémech ve vztahu zdravy
sourozenec - rodiCe, o0 strachu =z pée o0 nemocného
sourozence po smrti rodic¢ld apod.), pripadné jim neni

ina

X

mozné dat dostatek prostoru, protoze vet
zUCastnénych tzn. rodicld, tyto problémy nesdilf.

\% knize Families helping fTamilies - Living with
schizophrenia (Dearth a kol._, 1986) jsem si pak
preCetla zminku o0 svépomocné skupiné pro zdravé
sourozence, kterou v USA ve staté Massachusetts
zalozili v 80. letech 20.stoleti dva profesionaloveé.
Skupina se schazela jednou za mésic a sourozenci ha
setkanich méli moznost mluvit o svych tézkych a cCasto
velice bolestnych zazitcich a emocich. Ve skupiné si
mohli uvédomit slozité pocity, které ohledné nemoci
svého sourozence maji a také zjistit, 2ze to, co citi,
je normalni a potykaji se s tim 1 ostatni zdravi
sourozenci. Sourozenci hodnotili tato setkani velmi

pozitivné. Ocenovali moznost vyjadrit své pocity
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v neodsuzujici a podpdrné atmosfére. Profesionalové,
kteri skupinu zalozili, pak zhodnotili jeji TFfungovani
jako uziteCné nejen pro zdravé sourozence samotné, ale
v disledku i pro duSevné nemocné a celé jejich rodiny.
Informace o fungovani této skupiny mé povzbudily v tom,
ze ma smysl pokusit se takto zaméFenou svépomochou
skupinu zalozit i v Ceské republice.

Inspiraci a dlkazem, Ze svépomocnou skupinu lze
v Ceském prostredi zalozZit I bez primé podpory
profesionald, mi pak byla svépomocna skupina pro
nemocné s poruchami prijmu potravy, kterou zalozila a
vede moje kolegyné-spoluzacka Ria Cerna (Cerna, 2005).
Béhem planovani zaloZeni skupiny pro sourozence jsem se
jako pozorovatel zUCastnila jednoho setkani  této
skupiny a i v pribéhu fungovani skupiny s jejimi

koordinatory konzultuji svoje nejistoty.

3.2 Plvodni vize skupiny a realita

Na zaCatku vzniku skupiny staly 3 hypotézy.
Hypotéza C.I: V  Ceském prostiredi  existuji lidé
v postaveni zdravého sourozencel clovéka s duSevnim
onemocnénim, kterFi v souvislosti s timto postavenim
maji takové potreby, které by mohly byt uspokojeny
prostrednictvim primo pro né urcené svépomocné skupiny.
Hypotéza ¢.2: Po roce fungovani skupiny se bude na
setkanich skupiny pravidelné schazet 8-10 sourozencl.
Hypotéza ¢.3: NejvyznamnéjsSim podplrnym faktorem
svépomocné skupiny pro sourozence je podobné postaveni
a zkuSenost sourozencl. Cilem zalozeni skupiny pak bylo

tyto hypotézy potvrdit nebo vyvratit.

1V prabéhu fungovani skupiny jsme hypotézy rozSiFili na
sourozence a déti.
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Zcela jasnou predstavu o konkrétnim fungovani
skupiny a jejim vyvoji jsme neméli. Na zaCatku jJsme
méli jen neurcCity obrazek skupiny zhruba 8 sourozenct,
ktera se schazi priblizné jednou za mésic, a na svych
schlizkach se =zabyva tim, co je zrovna pro jeji cleny
dilezité (nami predpokladana naplin setkani se pak stala
zadkladem pro letdk skupiny - viz Priloha ¢.1 - Letak
svépomocné skupiny). Vychazeli jsme pritom z informacit
o fungovani podobnych projektd (viz kapitola 3.1
Vychodiska pro vznik skupiny) a teoretickych znalosti
potreb téchto cilovych skupin. Zakladni mySlenkou bylo
poskytnout sourozenclm prostor pro povidani, sdileni
pocitl, vyménu zkuSenosti a podpoFit je v tom, aby si
uvédomili, jaké potFeby maji oni sami a co by
potrebovali k jejich uspokojent. Predem Jsme pak
poCitali s tim, Zze konkrétni napln, Ccinnosti a podoba
skupiny se bude utvaret a proménovat pravé v zavislosti
na pot¥ebach jednotlivych c&lenl.

Po roce fungovani je =zakladni mySlenka svépomocné
skupiny stale stejnad. V podstaté se naplnila i zevrubna
predstava, kterou jsme pri zakladani skupiny méli, to
se ale netykd naSi plOvodni pFedstavy o pocétu c&lenl
skupiny. Dalo by se Fict, Ze skupina potrebovala cely
rok, aby se vibec dokazala stabilizovat, co se poctu
clenl tyCe. DoSlo vSak k velkému posunu v oblasti jeji
cilové skupiny, protoZze se oteviela 1 pro déti lidi
s duSevnim onemocnénim. Toto rozSirenit probéhlo
spontanné poté, co na jedno z prvnich setkani skupiny
prisla dcera, ktera ma dusSevné nemocnou maminku - diky
tomu jJsme si totiz uvédomili, Ze pro fungovani skupiny
je mozna dllezitéjsi vékova blizkost a podobny pohled
na dusSevni onemocnéni a roli rodiny v ném, nez shodné

postaveni Vv rodiné, tj. zda jsem sourozenec nebo dité.
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Zaroven toto rozSireni bylo reakci na maly pocet c¢&lend
skupiny ze strany sourozencl a umoznilo vlbec dalsi
existenci skupiny. Clenové skupiny zatim nejvice
vyhledavaji moznost sdileni svych pocitd a zkuSenosti,
takze se skupina zaméruje prevazné na tuto oblast.
V soucCasné chvili, kdy se skupina zda byt uz
stabilnéjsi a pravdépodobné prekonala obdobi, kdy se
pohybovala na hranici zaniku, se 2zda, Zze se postupné
bude rozSifFovat i jeji cCinnost (blize viz kapitola 3.13
Plany skupiny do budoucna).

Zhodnocenim predem stanovenych vyzkumnych hypotéz
se zabyvam v kapitole 3.14  Zhodnoceni  fungovani

skupiny.

3.3 Fakta a Cisla z ro¢nitho fungovani skupiny

Prvni oficialni setkani skupiny probéhlo v breznu
2006. Do brezna 2007 se pak uskutecCnilo celkem 13
setkani skupiny. Za tuto dobu byla skupina v kontaktu
(e-mailovém, telefonickém, osobnim) s celkem 22 [lidmi
(z toho 17 Zen a 5 muzd) . Z toho 10 jich skutecné
prislo na setkani skupiny (G 2z nich pak alespon 3
krdat) . Z 22 lidi bylo 9 déti, 7 sourozencl (@ Zena ma
sourozence s mentalnim postizenim, ale presto povazuje
kontakt se skupinou za smysluplny), 1 vnuk, 2 lidé
projevili zajem o dobrovolnickou spolupraci s nami
(nebylo pritom jasné, zda maji s duSevnim onemochéni
nékoho blizkého zkuSenost), o 3 lidech dosud nevime,
kdo =z jejich blizkych Jje nemocny (dosud neprobéhl
osobni kontakt). PocCet [lidi, kteri jsou se skupinou
v kontaktu postupné narlstd - v priméru skupinu kazdy
mésic kontaktuje 1-2 novy zajemci o ni. Se 17 Hlidmi
udrzuje skupina aktivni kontakt (tzn. Z2e tito lidé

chodi na skupinova setkant, nebo aktivné udrzuji
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telefonickou nebo e-mailovou komunikaci se skupinou) Na
setkani v breznu 2007 bylo pozvano celkem 14 lidi (&zn.
to jsou lidi, kteri uz na skupiné byli nebo projevili o
setkavani zajem, ale dosud se jim nepodarilo prijit).
Se skupinou za dobu Tfungovani prerusSilo spolupraci 5
lidi (tzn. 2Ze uz nadale nechtéji dostavat pozvanky na
setkdni nebo na né vibec nereaguji) . Prdmérny pocet

GUcastnikd na jednom setkani je 4.

3 .4 Pribéh setkani skupiny

Setkani svépomocné skupiny nema pevnou strukturu,
pribéh jednotlivych setkdni se odviji od toho, kolik
lidi se na setkadni sejde a o Cem maji potrebu mluvit.
Pokud prijde na skupinu nékdo novy, zopakuji se
pravidla skupiny (viz 3.6 Pravidla skupiny), zpUsob
jejitho Ffungovani 1 moZnost vice se zapojit do jeji
organizace (organizacni zalezitosti, které se tykaji
tvorby a distribuce letdkl, pripadné jiné propagace
skupiny se vzdy neprobiraji primo na setkanich skupiny,
ale cCasto je reSi 2 cClenky v roli koordinatorek mimo
setkani skupiny, aby na setkani skupiny bylo dostatek
prostoru na aktualni témata a problémy, se Kkterymi
jednotlivi cClenové prichazeji - blize viz kapitola 3.7
Organizace chodu skupiny). VSichni pritomni se pak
navzajem kratce predstavi a nasleduje povidani o tom,
s C¢im jednotlivi UCastnici prichazi. Na setkani je také
mozné nahlédnout do rlznych informaénich brozur a
letakll tykajici se duSevniho onemocnéni, pripadné si je
zapujcit. Predem domluveny ¢as trvani skupiny (@
hodiny) neni pro skupinu a jeji cleny zavazny
nevidime ddvod (pokud nejsme omezeni mistem setkavani),
abychom ho striktné dodrzovali - vétSinou se setkani

nakonec protahne a trva v priméru o hodinu déle. Na
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konci setkani se domlouvame na terminu setkani

3.5 Konkrétni napln setkani - témata skupiny

Uz pfFi zakladani skupiny jsme ocCekavali, Ze néktera
témata se s nejveétsSi pravdépodobnosti na setkanich
skupiny vyskytnou. Vychazeli jsme pri tom 2z vlastnich
zkuSenosti a také z informaci z knih o0 potFebach
sourozencll a déti lidi s duSevnim onemocnénim. Na
zadkladé témat, kterd jJsme takto vytipovali, jJsme pak
koncipovali letak - pozvanku na skupinu (viz PFiloha
¢. 1 - Letadk svépomocné skupiny). Predpokladali jsme,
Ze velka c&ast setkani bude vénovana pocitim, se kterymi
se sourozenci a déti diky duSevni nemoci VvV rodiné
potykaji, sdileni zazitkl a zkuSenosti, mensSi Ccast
potom informacim o duSevnim onemocnénim samotném a
pripadnym dalsim aktivitam skupiny (tvorba
internetovych stréanek, planovanit UCasti na
destigmatizaCnich akcich apod.). Tento predpoklad se
nakonec ukazal jako spravny a odpovida tomu, co se
realné na setkanich skupiny odehrava.

Pokusim se nyni shrnout témata, kterad se na skupiné
skutec¢né objevila a jsou pro ni typicka. Daji se
rozdélit na tri zakladni kategorie (v ramci kazdé
kategorie uvadim témata, ktera se na setkanich skupiny

opakované vyskytuji):
1. povidani o tom, jak nemoc v rodin& prozivam JA

tzn. zdravy pribuzny ((Jaké mam kolem toho pocity,

nejistoty apod.), co sam se sebou mizu délat
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témata:
- jak se vyrovnat s neustile se opakujicimi
vykyvy duSevniho onemocnéni (stridani nadéje na
zlepSeni a rezignace)

- hledani miry zodpovédnosti za ZzZivot nemocného
a prava na svij vlastni Zzivot bez vycitek svédomi
- strach o vlastni duSevni zdravi, prFripadné o
dusevni zdravi pFipadnych potomk

- obavy z budouciho vyvoje véci - strach
z katastrofickych scénarl pribéhu nemoci

- strateqgie, Jak se S nemoct blizkého
vyporadat, co komu pomahd - jakou kdo m& zkuSenost
s psychoterapii apod.

- agresivni chovani nemocného, jak na néj

reagovat a jak se vyrovnat se svym strachem z né

Co
O«
-

- zbytek rodiny a znamych, rlzné pocity v
nim (nesouhlas s jejich jednanim, strach o né

apod.), jJejich strategie v pristupu Kk nemocnému i

k sobé
- jak a zda vlbec o nemoci mluvit se svymi
znamymi a kamarady

povidani zam&Fené na NEMOCNEHO(jak mu pomoci
apod.)

témata:

- nejistoty ohledné toho, jak se k nemocnému
chovat, aby mu to neublizilo

- co déelat, kdyz se nemocny sam nechce IéCit
(at uz odmita medikaci nebo 1 dochazeni kamkoli),
jak ho motivovat, aby svlj postoj zménil,
zkuSenosti s tim, jaka strategie u koho Tfungovala

a naopak
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- zkuSenosti s jednotlivymi sluzbami pro

duSevné nemocné, hodnoceni, doporucent

- informaceo charakteru duSevniho onemocnéni

(zajem o informacni brozury a letaky)

- medikace - zkuSenosti s léky

3. feSeni praktickych =zalezitosti tykajicich se béhu
svépomocné skupiny a planovani jejich dalSich
aktivit

(Témata patrici do této kategorie rozebiram

v kapitole 3.7 Organizace chodu skupiny)

UmysIné jsem zvolila tyto kategorie déleni, protoZe
ukazuji zajimavy jev, ktery se na skupiné odehrava -
rozlozeni témat je takové, Ze nejvic prostoru a energie
je vénovano samotnym Ucastniklm skupiny. Atmosféra na
skupiné je takova, Zze sice jednotlivi cClenové hledaji
zplsoby, jak svému blizkému nemocnému pomoci, ale
uvédomuji si, 2z2e s mnoha vécmi nic nezmlZou, a proto
radéji hledaji cesty, jak se oni sami mlzZou s touto
situaci lépe vyrovnat a zit svij vlastni Zivot.
Domnivam se, Ze to je jeden z rysl, ktery odliSuje tuto
svépomocnou skupinu od rodicovskych skupin, kde je dle
nasSich zkuSenosti vétSina energie zamérend na témata
patrici do kategorie ,nemocny"™ (samozrejmé tuto nasi
zkuSenost nelze generalizovat). Mize to vyplyvat
z vétStho pocitu zodpovédnosti za nemocného, ktery ma

souvislost s roli rodice.

Bylo by také zajimavé podivat se na vyvoj témat
jednotlivych Gcastnikl v Case, tak jak se postupné

proménuji v souvislosti s vyvojem wudalosti v jejich
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rodiné. Bohuzel  vzhledem k dosavadnimu charakteru
skupiny, kdy vétSina c¢lenl se neGCastni setkani

dlouhodobé, nebylo mozné se na tento pohled zamérit.

3 .6 Pravidla skupiny

Pri  tvorbé pravidel skupiny jsme se na zaCatku
inspirovali pravidly Svépomocné skupiny pro nemocné
s poruchami pFijmu potravy Anabell Praha (Cerna, 2005)
a pravidly navrzenymi Vv brozure Parent-to-Parent
support manual for group leaders (Hess a kol., 2004).
Postupné jsme je prizplsobili a stale prizplsobujeme
nasit skupiné na miru, podle toho, co se ukaze pro dobré
fungovani skupiny jako potrebné.

SouCasna pravidla svépomocné skupiny (v této podobé
jsou predavana nové prichozim c&leniim a zvefFejnéna na
internetovych strankach skupiny) obsahuji nasledujici

body:

e svépomocna skupina nenahrazuje odbornou Iékarskou,

psychologickou Ci psychiatrickou pomoc
e sveépomocna skupina je oteviena, UUCast je dobrovolna

svépomocna skupina se schazi jednou za mésic ve

veCernich hodinach a za UCast se neplati Zzadny poplatek

e na setkani skupiny je dobré chodit v€as - pozdni

prFichod narusuje pribéh skupiny a jeji bezpecCi

vSichni UGCastnici si v pr0béhu skupiny tykaji a
oslovuji se krestnimi jmény (vyjma odbornika, pokud se
uCastni skupiny) - je samozirejmé mozné domluvit se
individualné, tak, aby to bylo pro kazdého pFrijemné

*oe>
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e vSichni maji pravo se vyjadrit Kk projednavanému

tématu, pripadné odmitnout odpovidat, pokud nechtéji

vSe, €O zazni na svépomocné skupiné, jJje vazano

mléenlivosti a davérnosti

e na skupiné se nemluvi o téch clenech, kteri zrovna na

setkani nejsou

e neni dovoleno Zzadné slovni, emocionalni ani fyzické

napadant v pribéhu skupiny

e (Castnici svépomocné skupiny maji mozZnost pljcit si
po domluvé informacni materialy a brozury o]
problematice duSevniho zdravi a nemoci, ziskat

konkrétni kontakty na odbornou pomoc

VSechna tato pravidla jsou cleny skupiny vnimana
jako srozumitelna a opodstatnéna. Jediné pravidlo,
které neni prilis dodrzovano je vcCasny prichod na
skupinu. PFichod do 15 minut od stanoveného zacatku je
Vv podstaté jesté bezproblémovy, pozdéjsSi prichod uz ale
vétsSinou narusi pridbéh setkani, zvIlast pokud pozdé
prichozi prijde uprostiFed vypravéni nového clena
skupiny. PrFestoze  jsou obcCasné pozdni prichody
neprijemné, neni to pro fungovani skupiny ohrozujici.
Zasadnim problémem se to stalo v dobé, kdy mistem
naseho setkavani bylo Humanistické centrum Narovinu a
to, zda prostor ten den budeme moci vyuzit, zaviselo na
tom, kolik v danou hodinu dorazilo lidi. V tomto obdobi
Jjsme dokonce zvazovali, do jaké miry ma byt uCast na

skupiné nezavazna a premysSleli jsme, jakymi mechanismy
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zajistit, aby lidé, kteFi UCast na setkani prislibi ve
skutecnosti potom také prisli. Nakonec  jsme se
nerozhodli pro Zzadné vyraznéjSi opatFeni a pouze pri
rozesilani pozvanek zadame jednotlivé cleny, aby predem

dali védét, zda dorazi ¢i nikoli.

3 .70rganizace chodu skupiny

Brozura Parent-to-Parent support manual for group
leaders (Hess a kol., 2004) doporucCuje, aby si
jednotlivi ¢lenové skupiny mezi sebe rozdelili
organizacni ukoly tykajici se chodu skupiny. Toto
rozdéleni nejen ze predchazi syndromu vyhoreni nékolika
malo aktivnich ¢lent, ale predevsim podporuje
demokratické principy ve skupingé a dava vsem c&lenlm
navzajem rovnéjsSi postaveni. Konkrétni skupina si musi
definovat, co k jejimu chodu patfFi a které cinnosti je
nutné pokryt, aby mohla skupina fungovat. Na zakladé
toho si pak mlize urcit, jak a mezi kolik lidi je mozné
tyto povinnosti rozdélit. Zda toto rozdéleni
organizacnich povinnosti bude v podstaté stalé, nebo se
bude pravidelné ménit, zavisi uz na rozhodnuti
konkrétni skupiny.

NaSe skupina se zatim témito doporuCenimi prilis
neridi. Na jeji organizaci se v postaté podili pouze 2
clenky skupiny (v dalsim textu je budu nazyvat
koordinatorky). Ani tyto 2 koordinatorky ale nemaji
presné vymezené kompetence a povinnosti (kromé prvniho
kontaktu, ktery se sestava v odpovidani na e-maily a
telefonaty novych zajemcl o skupinu - ten zafFizuje
jedna z nich pro sourozence a druhd pro déti), spiSe se
na aktuadlnich vécech domlouvaji operativné v pribéhu

déni a jsou aktivni v téch oblastech, které je samotné

zajimaji, a to CcCasto i bez podrobnéjsi konzultace
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s druhou koordinatorkou. Nemame ani vyreSeno, co se
stane, kdyz jedna z koordinatorek na delSi dobu nebude
moci v ramci skupiny fungovat. Nevyjasnéné kompetence a
vzajemna Casto nevyrcena ocekavani koordinatorek pak
nékdy zbytec¢né plsobi napéti mezi nimi a mohli by do
budoucna vést ke konfliktu (blize viz kapitola 3.8
Skupinova dynamika).

Divodem, pro¢ ostatni Gcastnici skupiny nejsou vice
zapojeni do organizace, je, Z2e dosud na skupinu skoro
nikdo z jejich ¢lend nedochazel natolik pravidelné, aby
k domluvé o rozdéleni organizacnich roli mohlo dojit.
Ugast na skupiné& je dobrovolna a uUastniky, kteFi jsou
na skupiné poprvé nebo podruhé a teprve hledaji, v Cem
by jim GCast na skupiné mohla byt uzitec¢na, neni mozné
do vétsi ucCasti na organizovani chodu skupiny nutit. Na
druhou stranu nabidka jasné vymezené organizacni role
by mohla clenovi skupiny poskytnout pocit jeho
uziteCnosti a uz tim mu pomoci (to je nakonec 1 jJeden
ze zakladnich principld svépomocnych aktivit). K takto
konkrétnim nabidkam zatim na setkanich nedochéazelo.
Témata tykajici se propagace skupiny, obsahu
internetovych stranek, pripadné freSeni vhodného mista
na schazeni skupiny jsou na skupinu obCas prinaSena
jednou z koordinatorek a zbytek skupiny se k nim mize
vyjadrit a dodat vlastni napady, nejsou ale vyzvani
primo k prevzeti konkrétniho Ukolu. VSem c¢lenlm je také
na zacCatku kazdého setkani pripominana moznost vice se
zapojit do organizacnich véci skupiny, ale opét hodné
obecné, bez sdéleni konkrétnich navrhl a pot¥eb.

Z popisu souCasné situace je zrejmé, Z2ze skupina,
pokud se bude dale rozvijet, bude muset projit procesem
pFerozdéleni organizaénich roli. Za ddlezité proto

povazuji shrnout organizacni povinnosti, které by se
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konkrétné v naSem typu skupiny mohly rozdelit,

respektive které jsou v tuto chvili v rukou

koordinatorek. Jednd se o:

m kontakt se z4jemci o0 skupinu - v souCasnosti mame
urceného jednoho kontaktniho ¢lena pro sourozence a
jiného pro déti ((Jejich povinnosti je zodpovidat
otazky zajemcl o skupinu, komunikace s nimi, jejich
pozvani na skupinu, setkani se zajemci jeSté pred
skupinou, pokud je potreba, uvedeni zajemce na
skupinu)

m udrzovani aktualniho seznamu kontaktl na u(castniky
skupiny, pripadné na ty, kteri se jesté skupiny
nezuCastnili, ale chtéji dostavat aktualni pozvanky
na skupinu, a rozesilani pozvanek pred kazdym
setkanim

m domluva mista a terminu setkadani - v naSem pripadé
vCasna rezervace ve Vvhodné cCajovné nebo kavarne,
prichod na misto setkani s Casovou rezervou, tak aby
pri prichodu dalSich ¢&lend uz byl prostor pro
skupinu volny, domluva dalSitho terminu setkani
skupiny na konci kazdého setkant

m koordinace priUbéhu setkani - zopakovani pravidel
skupiny na UGvod a v pribéhu dohled nad jejich
dodrzovanim (napr. snaha uhlidat, aby kazdy ucastnik
na skupiné mél dostatek prostoru, ke vSemu se
vyjadrit pokud ma zajem)

m zajisténi pritomnosti informacdnich materiall na

setkani  skupiny, evidence jejich pdjcovani a
vraceni, pripadné dopliovani rozdanych materiall
apod.

m tvorba a sireni letakd, vymySlenit strategii
propagace skupiny a jeji realizace (komunikace

s oborovymi i1 jJinymi cCasopisy, S organizacemi, které
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pracuji s lidmi s duSevnim onemocnénim, s tvlrci
tematickych internetovych stranek apod.)

m aktualizace internetovych stranek skupiny

Domnivam se, Ze takovyto prehled organizacnich
povinnostri, ktery umoznuje rovnomérneé rozlozenit
odpovédnosti za chod skupiny mezi vSechny jeji CcCleny,
je podobné dilezitym dokumentem pro skupinu jako jeji
pravidla. Stejné jako ona totiz pomahd dotvaret
bezpeCnou atmosféru a rovnovdhu ve skupiné. Doufam
proto, Ze se nam podari uvést toto rozdéleni povinnosti

postupné do praxe i1 v naSi skupiné.

3 .8 Skupinova dynamika

Nast svépomocnou skupinu se ted pokusim popsat
z pohledu skupinové dynamiky. Domnivam se, Ze vzhledem
k tomu, Z2e se skupina jeSté uplné neustalila, tj. Ze
opakované na setkani nedochazi lidé ve stejném slozent,
ale spisSe se stridaji, nerozviji se skupinova dynamika
takovym zplsobem, jak by se dalo oCekavat u skupiny,
ktera by toto splnovala. Domnivam se, Ze skupina je, co
se tyCe vyvoje, 1 po roce své existence stale jesSté ve
fazi vzniku, 1 kdyz se v souCasné chvili zda, ze se
pomalu zaCina stabilizovat. Presto je mozZné popsat
urcité mechanismy, které se na skupiné odehravaji a
ovlivihuji jeji chod.

Jadro skupiny tvori 3 lidé, Kktefri jsou ve skupiné
od jejich pocatkll a ucastni se setkani po celou dobu
jejiho trvani (az na vyjimeCné absence maji téemér 100%
uUCast na nich) . Jednd se o prvni 3 cleny skupiny.
Jednim z téchto ¢lenld je zakladatelka skupiny (sestra),
ktera ma zaroven vroli hlavniho koordinatora a citi

hlavni zodpovédnost za chod skupiny. Druhy clen skupiny
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(bratr) je vice pasivni co se tyCe organizovani
skupiny, je vSak jeji stabilizujici soucCasti a svou
pravidelnou uUCasti, podporou vSech aktivit na skupiné a
nezlomnou virou Vv jeji smysl je pro skupinu velice
cennym clenem (hlavné diky nému skupina prezila své
mnohé krize). Treti Cclenka (dcera) je autorkou
rozsireni skupiny i prodéti lidi s duSevnim
onemocnénim, Jje druhou koordinatorkou skupiny a aktivné
se podilt na jejim chodu.

Dalo by se Fict, Z2Ze v této fazi skupiny vytvari
toto troj Clenné jadro svépomocnou skupinu jako ,,sluzbu™
pro ostatni uCastniky skupiny - tj. tyto 3 ucCastnici od
sebe navzajem ocekavaji, Zze vzdy na skupinu dorazi
(pokud jJim v tom nezabrani néco zavazného), zatimco K
ostatnim ucéastnikim skupiny se toto oCekavani
nevztahuje, protoZze jsou vnimani jJako ti, Kkteri zatim
hledaji, zda jim uCast na skupiné bude v néCem uzitecCna
a jim predevSim se prizplsobuje aktualni napln daného
setkani. Podle souCasného stavu skupiny se ale zda, Ze
se jadro skupiny brzy rozsiri (nékolik c¢lenl skupiny uz
se Ji zucCastnilo opakované a zdad se, Ze se setkanich
budou UdCastnit 1 nadale), coZz pravdépodobné zméni i
souCasné rozlozeni roli (nejen organizacnich) na
skupiné (z pohledu organizacnich roli viz kapitola 3.7
Organizace chodu skupiny).

Skupina béhem svého fungovani prosla nékolika
krizemi, které byly zplUsobené nedostatkem ¢&lend na
jednotlivych setkanich a s tim spojenymi problémy
s mistem pro setkani skupiny. Nakonec se Jje vzdy diky
vzajemné podpore 3 hlavnich ¢lend skupiny podafrilo
ustdt. Hlavni motivaci, proC skupinu nezrusSit byla
stabilni vira v jeji smysl jednoho 2z ¢lenl (@ druhé

Clenky se v této vire stridaly a nebyly v ni zdaleka
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tak stalé) a nalezeni novych moznosti propagace skupiny
(napr. napad s internetovymi strankami) a nadéje, ze
diky nim se Clenska zakladna rozSiri. Dilezitym
momentem, ktery dal Tfungovani skupiny smysl, 1 kdyby
méla mit jen 3 cCleny, bylo uvédoméni si, Z2e skupina je
podporou 1 pro tyto 3 Cleny a 1 jim uspokojuje jejich
potreby. Drive prevladal spisS pocit (predevSim u obou
koordinatorek), ze toto 3 c¢lenné jadro chce
prostrednictvim skupiny pomoci tém ostatnim a aspekt
pomoci  jim samotnym byl opomijen. Stimto novym
pristupem se pak snaze dalo vyrovnat s nelspéchy
v poctu novych Ucastnikl skupiny a prekonat krize timto
zplsobené.

Plvodni  postoj koordinatorek se da vysvétlit
specifikem vzniku skupiny. Zadny z projektl, ze kterych
Jjsme se inspirovali (viz kapitola 3.1 Vychodiska pro
vznik skupiny) nebyl totiz svépomocny Vv pravem slova
smyslu. Vzdy byl naskupiné clovék, ktery mél Jinou
roli nez ostatni clenové skupiny (vétSinou koordinator,
ale nékdy 1 profesional-poradce) a nepatril do jeji
cilové skupiny (v téchto pripadech byl tedy model, Ze
nékdo vytvari skupinu jako sluzbu pro ostatni,
opodstatnény, na rozdil od svépomocné skupiny). DalSim
dilezitym vlivem byl fakt, Ze hlavni koordinatorka po
celou dobu védéla, Zze projekt skupiny bude soucCasti
jeji diplomové prace a z toho plynul vétsSi pocit
zodpovédnosti za ni. Pocit vétSi zodpovédnosti se da
vysveétlit také tim, Ze tato koordinatorka pracuje jako
socialni pracovnice v o.s. Fokus Praha, které poskytuje
sluzby lidem s duSevnim onemocnénim, takze bylo
dilezité, aby se ji podafFilo osobni a pracovni rovinu
oddélit (protoze na skupiné vystupovala sama za sebe,

ne jako profesional, 1 kdyz samozrejmé tuto skutecCnost
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na skupiné nezamicCeia) a neméla pocit, Zze je na skupiné
jako profesional, od kterého se ocCekavaji predevsSim
relevantni informace a ne osobni pribéhy.

Hlavni koordinatorka prosSla a stale prochazi takeé
vyvojem své vildcovské role na skupiné. Zpocatku (v dobé
priprav a prvnich setkani skupiny) byla ona sama
hlavnim motorem skupiny, i tvlrcem napadl a predstav,
jak skupina ma fungovat. Postupné predala cast této
iniciativy druhé koordinatorce. PFitom se musi vyrovnat
s tim, Ze ne vSe uz bude presné podle jejich predstav,
coz neni vibec snadné. NejdileZzitéjsi je reflexe téchto
pocitli, protoze bez ni by ke skuteCnému prFredani
iniciativy druhé koordinatorce a pozdéji dalSim clenlm
skupiny pravdépodobné nemohlo UspésSné dojit. Bez tohoto
predani by pak skupina nebyla skuteCné svépomocna, a

proto je dllezité vénovat tomu pozornost.

3. 9Vyhledavani zajemcl o skupinu, propagace
skupiny

V této kapitole se pokusim shrnout, jaké zplsoby
propagace skupina pouzila nebo pouziva pro ziskanit
svych ¢len(.

Na podzim 2005, tj. v dobé planovani zalozZeni
svépomocné skupiny jsem poslala o svém zaméru
informaéni e-mail vSem studentlim Katedry socialni prace
FF UK a oslovila jsem okruh svych znadmych. Timto
zplsobem jsem navazala kontakt s prvnim ¢lenem skupiny.
Spolecné Jsme pak vytvorili letak (aktualni leték
skupiny viz PFiloha ¢.1 - Letak svépomocné skupiny),
jehoz prostrednictvim jsme Sirili informace o skupiné a
ziskavali dal3i c¢leny. Plvodné jsme na letaku uvadéli i
misto a nékolik nejblizsSich terminl setkani, Casem jsme

ale zjistili, Ze neni v naSich silach na vSechny mista
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dodavat vzdy letaky s aktualnimi daty, a proto jsme se
rozhodli zalozit internetové stranky o skupiné (stranky
funguji od prosince 2006). To nam umoznilo SirFit
neménny letak s odkazem na iInternetové stranky, kde

snadno mizeme aktualizovat potFebné informace.

NynT uvedu seznam zplsobl, které jsme k propagaci
skupiny vyuzily (v zavorce uvadim pocet lidi, kteri se
z tohoto zdroje o skupiné dozvédéli, 0 nékterych
lidech, kteFi jsou nebo byli se skupinou v kontaktu, mi

informace, kde se o skupiné dozvédéli, bohuzel chybi):

Letdk jsme opakované poslali e-mailem:

e studentlim katedry socidlni prace na FF UK a na
dalsi  Skoly, na kterych jsou obory Dblizké
pomahajicim profesim (vychazeli jsme pFi tom
z predpokladu, Zze mezi studenty téchto oborl( se
mohou vyskytovat lidé v postaveni sourozence nebo
ditéte cClovéka s duSevnim onemocnénim a Ze treba
pravé pro tuto zkuSenost zvolili studium takového
oboru - ma& osobni zkuSenost, i dalSich UcCastnikl
skupiny, 1 postreh doktorky Probstové) @

e prazskym organizacim, které nabizeji sluzby lidem
s duSevnim onemocnénim (Bona o.p.s., 0.S. Baobab,
0.s. Eset-help, o.s. Fokus Praha, o.s. Greendoors)
@)

e na 26 e-mailovych adres rlznych psychoterapeutl
plsobicich v  Praze (vychazeli Jjsme  pritom
z predstavy, ze sourozenci nebo déti se mohou
objevit mezi jejich klienty, Jejich adresy jsme

ziskali na www.help24.cz)
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do psychiatrické 1écCebny Bohnice (kde v disledku
toho byli letaky umistény na nasténky jednotlivych

pavilon)

Domluvili jsme otisténi informaci o skupiné zdarma

v nasledujicich cCasopisech nebo dokumentech:

Psychologie DNES, Portal (11/2006) @O

Socialni prace, casopis pro teorii, praxi a
vzdélavani v socialni praci (3/2006) - zaméfFeno
spi$ na profesionaly, ktefi mlzou svym klientlm
informaci o skupiné poskytnout

Mésicnik Psychiatrické [1éCebny Bohnice v Praze 8
(12/2006)

Kulturni prehled - po dobu setkavani
v Humanistickém centru Narovinu - Vv ramci jejich
mésicntho programu @

Esprit (4-5 a 6-7/2006) - mésicnik, Kktery vydava
Ceska asociace pro psychické zdravi

Katalog prazskych extramuralnich sluzeb - v nové
chystaném vydani bude uvedena informace o skupiné

Pribézné o setkanich skupiny informujeme na

internetovych strankach:

www.psychozaablizci.ic.cz - iInternetové stranky
skupiny (@

www.seznamka.cz Q)

www.help24.cz (@

diskuse o schizofrenii na www.doktorka.cz @

diskuse na www.stopstigmapsychiatrie.cz (tady jsme
jednu diskutujici  aktivné s nabidkou skupiny
oslovili) @
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e prihlasili jsme se také do prazskych Tydnd
duSevniho zdravi a vyuzili jejich internetovou
propagaci

Vytisténé letdky Sirime po prazskych kavarnéach,

¢ajovnach, vyvéSujeme jJje na nasténky vysokych sSkol

apod.

Zhodnoceni toho, které strategie propagace byly a
Jjsou uspésné, neni jednoduché. V postaté se da rict, Ze
skoro kazdy ze c¢&lenl skupiny, ziskal informaci o ni
z jiného zdroje, z Cehoz pro nas plyne v podstaté jen
to, 2e ma smysl Sirit informace o skupiné vSemi
zplsoby, které nas napadnou. Je pravdépodobné, ze
informace o skupiné a letdky skupiny se uz v tuto
chvili c¢astecné Siri svym vlastnim Zivotem. od
nékterych socialnich pracovnikl mam zpravy, Ze kontakty
na skupinu uz nékolika svym klientlm nabidli, ti se ale
na nas zatim neobratili.

Je urcité potFebné neustale pribézné zvazovat, jaké
dalSi zplsoby propagace bychom jesSté mohli zvolit, tak
aby byly efektivnéjsi a pritom bylo v naSich silach je
realizovat. Do budoucna planujeme Sireni informace o
skupiné prostrednictvim regionalnich novin jednotlivych
prazskych méstskych cCasti a také Sireni odkazu na naSe
internetové stranky v ramci internetu (idealem by bylo,
kdyby odkaz na naSe stranky byl na strankach obcanskych
sdruzeni, které se zabyvaji problematikou duSevniho
zdravi apod.). Ildealnim stavem, kterého ale asi sotva
nékdy dosahneme, Je, aby vSichni, kdo jsou v pozici
sourozence nebo ditéte, méli mozZznost o skupiné se
dozvédét a sami se rozhodnout, zda pro né mize byt

prinosem nebo ne.
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3.10Prostor pro setkavani skupiny

Zajistit vhodné misto ke schazeni je paradoxné
jednim z nejvétSich problémd, se kterymi se naSe
skupina opakované potyka uz od svého vzniku. Je to
nazorna ukazka toho, jak je v Ceském prostredi obtizné
realizovat takovéto svépomocné projekty nezavisle na
Jiz Ffungujicich sluzbéach. Pro naSi skupinu byly
nejistoty ohledné mista setkavani hodné ohrozujici, a
nékolikrat malem zapricinily uplny rozpad skupiny.

Za vhodné misto pro setkani skupiny povazujeme
prostor, ktery spliuje nasledujici Kkritéria:

1. potrebujeme misto, kde bude mozné pravidelné se
schazet zhruba 1 za mésic ve vecCernich hodinéch

2. mélo by se vzhledem k charakteru skupiny jednat o
misto, které bude poskytovat dostatek soukromi,
aby na setkani bylo mozné vytvorit ddvérnou a
bezpe€nou atmosféru, ve které je mozné mluvit o
mnohdy velmi citlivych tématech

3. nejsme schopni Vv této fazi fungovani skupiny
platit za prostory pronajem (0 tom by se mozna
dalo uvazovat do budoucna, az bude mit naSe
skupina néjakou stabilni clenskou zakladnu)

4. je vhodné, aby misto setkavani bylo snadno
dostupné méstskou hromadnou dopravou a nachazelo
se spisSe v centru mésta, aby doprava na setkani
nezabrala jednotlivym ¢&lenlm mnoho Casu a umisténi
setkavani se tak nestalo prekazkou pravidelného
dochazeni

5. idealem by bylo, kdyby v misté bylo mozné nechéavat
si informacéni broZury a jiné materialy, které jsou
pravideln& na skupiné jejim ¢lenim k dispozici

6. vyhodou by bylo mit k dispozici kuchynku (aby bylo

mozné v prUbéhu setkadni uvarit si d&aj pripadné
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kdvu) nebo mit mozZnost néjaky napoj nebo jidlo si

za prijatelnou cenu koupit

Y pribéhu fungovani se skupina schazela jiz celkem
na 4 rlznych mistech (v prostorech Domu déti a mladeze
Prahy 5, kde se schazi svépomocna skupina pro nemocné
S poruchami prijmu potravy Anabel l Praha,
v Humanistickém centru Narovinu, Vv Cajovné Bily jerab a
v souCasné dobé v kavarné Vesmirna). V prvnim pripadé
Jjsme prostory museli opustit z finanénich dlvod(
(zpocatku byl najem zdarma, coz se zménilo), v dalSich
dvou pripadech bylo problémem, Ze jsme nebyli schopni
zarucCit kolik prFesné nas na dalsSi setkani prijde, coz
nakonec vedlo k ukonCeni spoluprace v daném misté. Je
zrejmé, Ze skupina se stabilnim poétem acastnikd na
jednotlivych setkani Jje ponékud v jiné situaci a ma
mnohem vice moznosti (snaze pro sebe vyjedna prostor
zdarma, pripadné se c¢lenové mlZou slozit na potiFebny
poplatek za pronajem) nez skupina nové vznikajict.
Proto doufame, Ze se vzrlstajicim poétem c&lenl nebude
pro nasi skupinu hledant  vhodnych  prostor  tak

zatézuj ici.

3.11 Internetové stranky skupiny

Hlavnim podnétem k zaloZeni vlastnich internetovych
stranek  skupiny byly problémy, které jsme mély
s pravidelnou aktualizaci dat a mista setkani na
letacich. To, Ze jJsme tyto ménici se iInformace mohli
umistit na internet a jednoduSe je aktualizovat dle
potreby, nam umoznilo Sirit stale platné letaky
s odkazem na internetové stranky (viz kapitola 3.9
Vyhledavani zajemcl o skupinu, propagace skupiny).

Nakonec Jjsme se ale rozhodli neomezit obsah stranek
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pouze na informace o skupiné, ale umistili jsme na né i
informace, o kterych se domnivame, Zze mlzou byt
prinosem vSem blizkym nékoho s duSevnim onemocnénim.

Takto zamérené internetové stranky totiz =zatim vV
ceStiné neexistuji (zatimco v anglictiné jich existuje
mnoho - viz kapitola 2.5 Inspirace ze zahrani¢i) . Rada
Ceskych iInternetovych stranek sice obsahuje velké
mnozstvi kvalitnich informaci o duSevnim onemocnént,

ale téma rodiny a blizkych lidi s duSevnim onemocnénim,

je na nich zminovano bohuzel spiSe okrajové. Cilem
stranekskupiny tak je nejen informovat o aktualnim
déni ve svépomocné skupiné, ale také umoznit tém, kteri
se z néjakych d@vodd na skupinu nedostanou, sdileni

pocitl, zazitkl a zkuSenosti alesponn takto virtualné.

Tomuto umyslu pak odpovidéa I nazev stranek
www.psychozaablizci.ic.cz. 0d vzniku internetovych
stranek do konce brezna 2007 bylo zaznamenano 454
pFistupl na tyto stranky.

Stranky jsou rozdéleny na nékolik Casti. Osahuji:

1. informace o skupiné - tj . aktuadlni termin a
misto setkant, pravidla skupiny, popis
obvyklého setkani skupiny

2. prostor pro pribéhy a zazitky sourozencl,
déti a dalSich blizkych

3. informace o0 soucCasnych moznostech podpory
pro blizké - vysvétleni toho, v ¢em mlze
pomoci individualni a rodinna terapie, UCast
na psycho-edukacnich nebo svépomocnych
skupinach, komunikace s profesionaly, kteri
se staraji o nemocnhého

4. seznam knih, ve kterych se Ilze docCist o
duSevnim  onemocnénit (odborné, popularné

naucné knihy a Ccasopisy, beletrie, TfTilmy
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divadelni hry, které setohoto tématu
dotykaj 1)

5. informace o sluzbach pro duSevné nemocné
(zatim prevazné na uzemi Prahy - postupné
doplnujeme ve spolupraci s témi, kdo Ziji
v jinych &astech CR)

6. prostor pro diskusi a otazky navstévnikl
stranek, do kterého je mozné  aktivné
prispivat (moznosti této diskuse  jsou
omezene, nelze v ni napr. zakléadat

jednotliva témataapod.)

Idealem je, aby 1 tyto internetové  stranky
fungovaly svépomocné, tj. aby se na jejich obsahu v co
nejvétsSi mire podileli sami blizci, KktefFi se na nich
ocitnou. Jejich souCasnad technicka podoba to =zatim
v pIlné mire neumoznuje (pokud chce nékdo prFispét do
nékteré Ccasti stranek (kromé omezené diskuse), musi
svlj prispévek poslat mailem spravci stranek a ten je
na né umisti), proto bychom do budoucna radi tyto
stranky rozsirili o diskusni forum, do kterého by kazdy
mohl snadno pFispét svou zkuSenosti 1 nazorem, pripadné

zalozit diskusi o tématu, které ho zajima.

3.12 Zpétna vazba c¢lenl skupiny (SetFeni)

Po roce fungovani jsme povazovali za dllezité
ziskat zpétnou vazbu od téch, kteri se alespon jednou
setkanit skupiny zucCastnili a na zakladé ziskanych
informaci vylepSit fungovani skupiny. To bylo také
hlavnim cilem tohoto Setreni. Konkrétné jsme se snazili
zjistit, co ¢lenim Gcast na skupiné prinesla, co vzala,
zda se splnila ocCekavani, se kterymi poprvé na setkani

prisli, co jim na skupiné vyhovuje, co ne, pripadné co
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dalsitho by pro sebe na skupiné potrebovali. Prvotné
zamySleny cil (planovany v dobé zakladani skupiny),
zmapovat potiFeby UCastnikl skupiny a jejich vyvoj bé&hem
dochazeni na skupinu, se ukazal v této fazi fungovani
skupiny jako nerealny, vzhledem k zatim nepravidelné
GCasti vétsSiny clenl skupiny.

Pro Setreni jsme nakonec vybrali metodu dotazniku
S uzavrenymi a otevrenymi otazkami (viz Priloha ¢. 2 -
Dotaznik pro udCastniky svépomocné skupiny), pricemz
dotazniky byly rozeslany prostrednictvim e-mailu.
Pldvodné zvolena metoda polostrukturovanych rozhovor( se
ukazala vzhledem k omezenym casovym moznostem
respondentd jako nerealizovatlena. Vysledky Set¥eni
Jjsou proto méné rozsahlé, nez Jjsme plvodné
predpokladali. Otazky ¢. 1, 2, 3, 4, 5, 7 a 8 maji za
ukol charakterizovat postaveni a zkuSenost respondenta
s duSevnim onemocnénim, otazky ¢. 6, 9, 10, 11, 12
zjiStuji1 nazory respondenta na skupinu.

V ramci Setreni bylo osloveno vSech 10 clenl
skupiny, kteri se alespon 1 setkani skupiny zucastnili.
Jedna cClenka, kterad se zucCastnila setkani skupiny pouze
jednou v pocCatcich jeji existence, se SetrFeni nechtéla
zUCastnit. Zbylych 9 ¢&lend skupiny se Setrent

zUcCastnilo.

V nasledujici casti se pokusim shrnout informace,
které Setreni prineslo, a uvést Je do souvislosti

fungovani skupiny.

Z Setreni vyplynulo, Ze vétSina respondentl
hodnoti setkani skupiny pozitivné (tzn. Zze UuCast na
skupiné alespon castecné splnila jejich ocCekavant).

Pouze jedna respondentka uvedla, Ze (Cast na skupiné
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Jjeji ocCekavani nesplnila. Byla na setkani skupiny pouze
jednou a poté rozhodla UuCast na skupiné prerusSit.
V dotazniku uvadi : ---1ESIM  SVE vlastni zavazné
psychické potize (deprese, uzkosti) a méla jJsem pocit,
Zze ostatni UCastnici na skupiné potize takového
charakteru nemaji a vice FeSiT svij vztah k nemocnému
nez své vlastni psychické problémy. Velmi bych ale
stala o moznost stykat se s lidmi, kteri jsou ve stejné
situaci jJako ja a souziti s duSevné nemocnhou mamou je
hodné psychicky poznamenalo." V tuto chvili
respondentka vyuziva individualni podporu psychologa.

Pét respondentl - ¢&lenl skupiny, kteFi se setkani
skupiny dCastni opakované, vyjmenovali konkrétni
prinosy skupiny nasledujicim zplUsobem (v podstaté se
ve vSech bodech shodovali):

e poprvé v zivoté setkani s nékym, kdo ma také
duSevné nemocného v rodiné a zna dobre situace,
které se mi déji

e nalezeni chapajicich pratel, kteri maji podobny
problém

e Uuleva a pocit odlehCeni po setkani skupiny, pote,

co jsem méla moznost se o své starosti podélit

e moznost vyménit si zkuSenosti, ziskat inspiraci do

~==

dalsSich situaci, které s nemocnym prijdou

e Ulevny pocit, Ze negativni pocity v0Ci nemocnému
nemam jenom ja, ale bojuji s nimi I ostatni,
zmenSilo to mdj pocit viny

e potvrzeni pocitu, Ze se nemusim citit vinna, kdyz
chci zit i svij vlastni Zzivot

e ziskani vétsitho nahledu na situaci doma

e pocit uziteCnosti, Ze svou zkuSenosti mlZzu pomoct

nékomu jinému

64



Dva zbyvajic! respondenti, kteri se kazdy
zUCastnili setkani zatim pouze jednou, uvedli jiné
prinosy z ucCasti na skupiné. Prvni z nich (muz) si
nejvice cenil moznosti ziskat informace o zkuSenostech
s farmakologickou 1écbou nemocnych, protoze sam jednu
dobu pracoval ve farmaceutické firmé, a faktu, Zze kdyz
se vic pribuznych spoji dohromady, mohou spolu snéaze
organizovat akce pro svoje nemocné blizké (napr. vylety
apod.). Druha respondentka brala uUCast na setkani jako
moznost srovnani, jak vnima situaci zdravy sourozenec
sourozence s duSevnim onemocnénim a s mentalnim
postizenim (respondentka méla bratra s mentalnim
postiZzenim), a inspiraci pro vznik podobné skupiny pro
sourozence pravé lidi s mentalnim postizenim, prestoze
zjistila, Ze mnohé jeji pocity jsou podobné pocitdim
ostatnich &lenl skupiny. Na dalsi setkani skupiny zatim
nedorazila.

Z tohoto vysledku je zrejmé, Zze Cclenové, Kkteri se
shodli v oCekdvani a Jmenuji stejné prinosy skupiny,
maji 1 motivaci setkani skupiny se opakované ucCastnit.
Clenové, kteFi uvedli jiné prinosy, se dale setkani
skupiny pravidelné neuCastni (G kdyz jsou s ni
v aktivnim kontaktu - tzn. odpovidaji na e-maily apod.)
a jejich motivace k UCasti je z tohoto  dlvodu
pravdépodobné nizSi. |1 tento fTakt potvrzuje mnou uz
drive zminénou domnénku, ze pro Ccleny skupiny je
dilezité nejen podobnad situace Vv rodiné, ale hlavné
podobny pohled na moZné FeSeni jejich situace. S tim
souvisi 1 shoda v oCekavani prinosu skupiny. V této
souvislosti uvedu i1 jinou shodu - vSichni respondenti
se s nemoci blizkého potykaji nejméné cca 10 let
(nékteri jJiz od détstvi), jedina clenka skupiny, ktera

méla s propuknutim nemoci aktualnéjsi zkuSenost (Jeji
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matka onemocnéla v pribéhu loriského roku), se setkani
zUCastnila pouze jednou. Jedna se o Clenku skupiny,
ktera se Setreni nezuCastnila, takze nezname jeji
vlastni postoj, ale je mozZzné se domnivat, Ze jednim
z ddivodl, pro¢ ucast na skupiné preruSila, bylo i to,
Zze zatim svou zkuSenost s duSevnim onemocnénim matky
vnima odlisné nez lidé, kteri  jsou s duSevnim
onemocnénim v kontaktu uz dlouhou dobu. DalSt shodnou
charakteristikou pravidelnych Gc¢astnik( skupiny je, Zze
neziji s nemocnym v jedné domacnosti. Vyjimkou je pouze
jedna c¢lenka skupiny, ktera ale v pribé&hu dochazeni na
skupinu zacCala svou nemocnou matku motivovat
k odstéhovani se ze spoleCné domacnosti do chranéného
komunitniho bydleni a jeji matka se tam skuteCné bude
brzy stéhovat. Je proto mozZzné, Z2e na skupiné prevlada
nazor (byt neni oficialné deklarovan) , ze je Zzadouci
zit oddélené od nemocného, a ti Uucastnici skupiny,
kteri tento nazor nesdilri, nebo Jje pro né tato
predstava ohrozujici, nenachadzi pro sebe u zbylych
Gucastnikl dostateCnou podporu. Z vySe napsaného se zda,
Zze naSe svepomocna skupina Jje Vv soucCasném slozent
schopna poskytnout podporu pouze urcCité skupiné
sourozencll a déti, konkrétné spisSe tém, kteFi maji
s duSevnim onemocnénim blizkého uz viceletou zkuSenost
a snazi se najit prostor pro svlij vlastni zivot. Je
otazkou, do jaké miry Jje to neménna charakteristika
skupiny a zda se napF. s prichodem novych ¢&lenl nebude

posouvat.

Kdyz méli respondenti naopak pojmenovat, co jJim
skupina naopak pFinesla negativniho, jmenovali ztratu
pocitu, Ze jejich situace v rodiné a problémy s tim

spojené jJsou vyjimecné, a dale negativné hodnotili



obCasnou velkou zatéz, kterou citili, kdyz nékdo jiny

na skupiné sdilel svou velmi bolestnou zkuSenost.

V dalsi, poslednit Casti dotazniku, mohli
respondenti vyjadF¥it co se jim na pr0béhu setkani libft,
co by naopak radi zménili a mohli také vyjadrit své
napady, ¢im dalsSim by se skupina mohla zabyvat.
Respondenti uvadéli, ze se jJim libt neformalnost
setkani, na druhou stranu by ale byli radi, aby pri
prichodu nového c¢lena na skupinu bylo l1épe dodrzZzovano
formalni predstaveni jednotlivych <¢&lenl a pravidel
skupiny. PFanim vétSiny respondentl je také poznat
dalsSi lidi v této situaci, tj. rozsirit pocet clend
skupiny. Respondenti uvadéli néasledujici napady pro
dalsi c¢innost skupiny: sledovani Ffilml o duSevnim
onemocnénim, spoluprace s profesionaly (odborna
prednaska, techniky arteterapie, dramaterapie),
aktivity vedouci k destigmatizaci duSevniho onemocnént,
spolec¢ny vylet skupiny do prirody. VSechny tyto
skuteCnosti budou na skupiné prodiskutovany a postupné
se je budeme snazit realizovat (viz kapitola 3.13 Plany

skupiny do budoucna).

Vysledky Setreni jsou dobrou zpétnou vazbou a
inspiraci pro dalsi fungovani skupiny. Jsou i1 dobrym
podkladem k zamySleni o0 jejim vyznamu a mozZnostech,
nelze jim ale pripisovat SirsSi vypovédni hodnotu. Bylo
by dobré, aby podobné Setreni - ziskavani zpétné vazby
clenll skupiny probihalo v urcitych intervalech i

v budoucnu.
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3. I3Plany skupiny do budoucna

Jak uz jsem nékolikrat zminovala vySe, skupina se
ted nachazi ve fazi, kdy se =zaCinad stabilizovat a
rozristat se o stalé cleny. Znamena to, Zze se
pravdépodobné brzy zméni nékteré mechanismy Jejiho
fungovani. Dojde postupné k prerozdéleni organizacnich
povinnosti mezi vice ¢lend a vibec k posunu od podplrné
skupiny s koordinatorem ke svépomocné skupiné v pravém
slova smyslu. Po tomto posunu asi dojde Kk rozhodnutrt,
jak dal se skupina bude nebo nebude rozvijet. To je
vize na nejblizSi obdobri, co se tyCe vnitiniho
fungovani skupiny.

Kromé toho m& skupina uz ted nékolik konkrétnich
napadl, které by mohla v blizké nebo vzdalenéjsSi dobé
realizovat. Jedna se jJednak o zcela konkrétni snadno
realizovatelné véci jako je usporadani vyletu (coz je
napad  jedné Z novych clenek skupiny) a arte-
terapeutického setkani pro skupinu (coz je nabidka od
Ateliéru EXTRAART o.s. Fokus Praha). DlouhodobéjSim
cilem je pak rozSifFeni internetovych stranek skupiny o
diskusni foérum pro blizké lidi s duSevnim onemocnénim
(vice uz bylo popsano v kapitole 3.11 Internetové
stranky skupiny). DalSimi napady, které ale zatim
nemaji  jasnéjsSi  obrysy, je tvorba brozurek pro
sourozence a déti a rozvinuti uzSi spoluprace s obecné
prospésnou spoleCnosti Sympathea, se kterou je skupina
v tuto chvili jen v obCasném kontaktu. Plany skupiny se
tedy tykaji nejen samotnych jejich c&lenid, ale sméruji i

ven. Zda je oboji v jejich silach, to ukdzZe CcCas.
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3.14 Zhodnoceni fungovani svépomocné skupiny

Jak uz jsem uvedla vySe, pred zalozenim skupiny
jsme si stanovili 3 hypotézy (plvodné se tykaly jen
sourozencli, ale v pribéhu fungovani skupiny jsme je
rozSirili 1 na déti). V této kapitole se pokusim
zhodnotit, zda a do jaké miry se tyto hypotézy

potvrdily, a zaroven vysvétlit, proC se tak stalo.

Hypotéza ¢.l1: V Ceském prostredi existuji lidé
v postaveni zdravého sourozence nebo ditéte clovéka
s duSevnim onemocnénim, kteFi v souvislosti s timto
postavenim maji takové potreby, které by mohli byt
uspokojeny prostrednictvim pFimo pro né urcené
svépomocné skupiny. Hypotéza C.l se cCasteCné potvrdila,
protoze se ukazalo, Z2e existuji sourozenci a déti,
kterym GCast na skupiné néjakym zplsobem pomahd a
reaguje tak na Jejich potreby. Pri zjiStovani zpétné
vazby téch, kteri se setkani ucastnili, vétSina (tj. 8
z 9 uvedla, Ze uUCast na skupiné je pro né prinosna. Na
to, abychom mohli Fict, Ze naSe hypotéza plati v SirsSim
méritku, byl ale rok fungovani skupiny zatim dobou
prilis kratkou. Také diky nizkému poctu clenl skupiny
se da tento vysledek tézko néjakym zplsobem

zevSeobecni t.

Hypotéza ¢.2: Po roce fungovani skupiny se bude na
setkanich skupiny pravidelné schazet 8-10 sourozencl a
deti. Tato hypotéza se nepotvrdila. Béhem svého
fungovani se skupina stale potykala a potykd s malym
podtem zajemcl o uUCast na ni (zvlastni skupinou jsou
pak zajemci, kteri o ucast na skupiné zijem projevili,
ale fakticky na setkani jesté nikdy neprisli). Jednim

z ddvodi, pro¢ tomu tak je, je nepochybné i
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nedostateCnad propagace skupiny. Zcela jisté ale neni
divodem jedinym. Urcéité totiZz existuje znaCna dgast
sourozencll a déti, kteFi se o skupiné dozvédéli a
presto ji nekontaktovali (nebo kontaktovali a zatim na
setkadni nedorazili) . Divody, pro¢ tak neucinili, mohou
byt rdzné. Nemyslim si ale, Ze by hlavnim dlvodem bylo,
Zze tito sourozenci a déti zadné potreby nemaji. Za
jednu z hlavnich pric¢in malého zajmu o skupinu povazuji
vS8eobecné malé povédomi o0 svépomocnych skupinach a
jejich mozném prinosu pro ty, kteri se jich UuCastni.
Dllezitou roli hraje také v Ceském prostiedi stale
prevladajici postoj, Ze v pripadé duSevniho onemocnénit
je treba hledat pomoc a podporu predevSim pro nemocného
a potreby ,zdravych™ v okoli nemocného jsou az na
dalsim misté. Pokud v rodiné existuji problémy, zdravi
pribuzni (@ tedy také sourozenci a déti) mohou mit
tendenci ocCekavat zlepSeni situace v rodiné pouze od
Uzdravy nemocného a podcenuji mozny vliv pomoci a
podpory urcéené primo jim. Nékdy mlze byt pritomna i
nechut zabyvat se svym problémem detailnéji a vénovat
mu, byt prechodné, vice energie nez je nezbytné nutné
(coz s sebou uCast na skupiné nebo vyuziti jiného druhu
pomoci pFinadsi). Navic mize byt u zdravych p¥ibuznych
pritomny strach, Ze pokud by oni sami vyhledali pro
sebe pomoc (byt svépomoc), byli by povazovani za
,hemocné”. S takovymto pristupem je samozrejmé priznani
vlastnich potFeb a vyhledani pomoci do znaCné miry
stigmatizujici, a proto obtizné. Také =z tohoto dlvodu
nejsou sourozenci a déti prilis zvykli premySlet o tom,
jaké oni sami maji potreby, a zda by je nemohli néjakym
zplsobem uspokojit. Domnivam se proto, Ze je dllezité
zvysit informovanost o této problematice vibec a tim

sourozencim a détem umozZnit uvédomit si jejich vlastni

70



potreby. V tomto mohou velkouroli sehrat

profesionalové, kteri prichadzeji do styku s rodinami
lidi s duSevnim onemocnénim a maji tak prilezitost
informace tohoto charakteru rodiné predat. Do budoucha
by bylo Zadouci, kdyby existovaly také informacni
materialy (letéky, Dbrozury, odkaz na iInternetové
stranky o této problematice) o této problematice, které
by si sourozenci a déti mohli v klidu prostudovat a
pribézné se k nim vracet. Dilezitd je v tomto ohledu
také Sirsi osveéta, tak aby se k potrebnym informacim
dostali 1 ti, Kkterizatim vkontaktu s profesionaly
z néjakého ddivodu nejsou (nebo jim dany profesional
tyto informace neposkytne) . Domnivam se, Z2e kdyz se
podaFi informace o problematice sourozencl a déti
vhodnou formou rozSirit, povede to Kk tomu, Z2e si
sourozenci a déti Iépe uvédomi své potreby a zvysSi se
jejich poptavka po pomoci a podpore (at uz svépomocnhé
nebo profesionalni). NaSe svépomocna skupina se také
proto chysta do budoucna zamérit vice na iInformacni
aktivity. 1 z tohoto ddvodu bude zajimavé sledovat, jak
se situace v této oblasti bude vyvijet v nasledujicich

letech.

Hypotéza ¢&.3: NejvyznamnéjsSim podplrnym faktorem
svépomocné skupiny pro sourozence je podobné postaveni
a zkuSenost sourozencl nebo déti. Tato hypotéza se
nepotvrdila zcela v této podobé. SpisSe se ukazalo, Zze
kromé podobného postaveni a zkuSenosti je pro fungovani
dilezita a mozZna dilezitéjsi vékova blizkost
zucCastnénych, jejich podobny  pohled na  duSevni
onemocnéni a roli rodiny v ném (toto zjisténi vedlo
k otevieni svépomocné skupiny pro sourozence 1 pro

déti) a to, Z2e se zuCastnéni nachazi ve stejné Tazi
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vyrovnavani se s duSevnim onemocnénim blizkého. Tato
zkuSenost mlZe byt uziteCnd pro svépomocné skupiny
rodinnych pFislusnikd obecné a naznacuje, Zze idedlni by
byla existence celé TFady skupin s rlznym nazorovym i
praktickym obsahem, tak aby si kazdy, kdo mad o sdilent
zkuSenosti  zajem, mohl pro sebe najit to pravé
spoleCenstvi lidi. Situace v zahraniCi se tomuto modelu

podoba.

Celkové se da rici, ze se existence svépomocné
skupiny pro sourozence a déti Vv Praze ukazala jako
smysluplnad. Problémy, se kterymi se potyka, odrazeji
velkou mérou stav sveépomocnych aktivit pro rodiny lidi
s duSevnim onemocnénim 1§ malou miru iInformovanosti o
problematice sourozencl a déti v Ceském prostredi.
Veérim, Ze tento stav neni neménny a situace VvV této
oblasti se bude stale vice rozvijet. Svij podil na tom
miZze mit pravé i dalsi fungovani nasSi svépomocné

skupiny.
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Zaver

Rlzné wvyzkumy ukazaly, Zze sourozenci déti lidi
s duSevnim onemocnénim maji Vv dospélosti Vv disledku
zatéZe, kterou zplsobuje pFitomnost duSevni nemoci
v rodiné, veliké psychické problémy, pokud se jim
nepodari vytvorit bezpeCnou hranici mezi plvodni
rodinou (@ nemocnym sourozencem nebo rodicem) a svym
vlastnim dospélym Zzivotem. K tomu, aby se jim to
povedlo, potFebuji pomoc profesionall, kteFi jim umozni
zpracovat a utridit vlastni emoce, které zazivaji
v disledku duSevniho onemocnéni sourozence nebo rodice.

Pomoc profesionald neni ale jedind cesta, jak
ziskat pri TFeSeni téchto problémd podporu. Dalsi
mozZznosti podpory pro tyto dvé cilové skupiny mohou byt
i svépomocné aktivity rdzného typu - svépomocné
skupiny, svépomocné organizace nebo natlakové skupiny,
pripadné& svépomocné podplrné systémy.

V Ceské republicezatim svépomocné aktivity p¥Fimo
sourozencl a déti neexistuji. Sourozenci a déti se ale
mohou podilet na svépomocnych aktivitach pro rodinné
prislusniky obecné, které ovSem ne vzdy dokazou
reagovat na Jejich specifické potreby. Svépomocna
skupina pro sourozence a déti, kterada vznikla v ramci
této diplomové prace je prvnim projektem tohoto druhu.
Jind situace jJe v zahraniCi, kde svépomocné aktivity at
uz sourozencl nebo déti existuji v mnoha podobach. To,
Zze podobné aktivity ma cenu realizovat 1 Vv Ceském
prostredi, ukazalo praveé zalozent a fungovanit
svépomocné skupiny pro sourozence a détiv Praze. Na
zadkladé zkuSenosti s touto skupinou se domnivam, ze
existence této 1 podobnych skupin ma smysl a je

zaddouci, byt bude trvat jesSté delsSi dobu,nez se tato

<o
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forma podpory bude vyskytovat v Ceském prostred!
v Sirsim méFitku. V oblasti svépomoci sourozencl a déti
ale vidim 1 daldi moznosti neZz jen vrozvoj dalSich
svépomocnych skupin. Za Zadouci povazuji zejména usili
sourozencl a déti SiFit informace o jejich specifickém
postaveni prostrednictvim internetu, tématickych letakl
nebo obsahlejSich brozur. Témito cestami je mozné
zvySit povédomi o této problematice a usnadnit
sourozenclm a détem uvédomit si jejich vlastni potreby.
V soubéhu s tim je potreba 1 vytvaret mozZnosti, at uz
svépomocné nebo profesionalni, Kkteré by tyto potreby
byly schopny uspokojit.

Na prvni pohledse moznazda, Zze sourozenclim a
détem neni potireba vénovat tolik cilené pozornosti (at
uZz na svépomocné nebo profesionalni Udrovni). Ja se ale
domnivam, Ze se to urcité vyplati. To, jakym zpUsobem
se se svymi problémy sourozenci a déti vyporadaji, se
promitne do fungovani celé rodiny a také do jejich
pristupu k nemocnému. Ve vysledku tedy mlze podpora
nasmérovana ke zdravému sourozenci podstatnym zplsobem
ovlivnit 1 pribéh dusevniho onemocnént nemocného
sourozence nebo rodice. Navic pokud se sourozenci nebo
ditéti podari vyrovnat se se svou zkuSenosti s duSevnim
onemocnénim blizkého, promitne se to i do jeho budouci
nové zalozené rodiny a jejitho fungovant.

Doufam, Z2e se mi podarilo splnit cil této prace,
tzn. priblizit svépomocné aktivity sourozencl a déti
lidi s duSevnim onemocnénim, které existuji v zahranici
i v CR, i kontext, ve kterém vznikaji a funguji. To mi
umoznilo navrhnout jejich dal3i rozvoj a moZnosti v CR.

Praci je mozné vyuzit jako zdroj informaci p¥Fimo
pro sourozence a deti (pripadné  jiné rodinné

prislusniky), mbze slouzit také  jako inspirace

74



k rozvoji daiSich svépomocnych aktivit téchto cilovych
skupin. Cerpat z ni ale mohou 1 profesionalové
(socialni pracovnici, psychologové, psychiatri atd.),
kteri s rodinami lidi s duSevnim onemocnénim pracuji
nebo s nimi prijdou do styku.

Domnivam  se, ze by bylo dobré zabyvat se
problematikou sourozencll a déti v SirSim méritku. Za
uzitecné pokladam zejména hlubSt mapovani potreb téchto
dvou cilovych skupin a iniciaci a rozvoj programl,

n

které by na zjisténé potreby ucCinné reagovaly.
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Priloha €. 1 - Letdk svépomocné skupiny

,Pro¢ zrovna mij sourozenec nebo rodi¢ onemocnél? Pro¢ ne ja? Zavinil jsem to
néjakym zplsobem? Jak mizu svému sourozenci nebo rodi¢i pomoci? Jak snim
komunikovat? Jak porozumét jeho nemoci? MUzu néjak ovlivnit to, jak bude o
sourozence/rodice postarano? Jak se vyrovnat s tim, Ze onemocnél? Jak se vyrovnat
s tim, Ze to hodné zasahlo a zménilo vztahy v nasi rodiné? Jak se vyrovnat se strachem,
ktery o sourozence/rodie mam, aby si neubliZil nebo aby neublizil mné a rodiné? Jak
mam o tomhle vSem mluvit se svymi kamarddy a préateli, aby to pochopili? Jak se
vyrovnat s tim, Ze uz mé cela situace Stve a nevim, jak ji dal snaSet? Jak dal zvladat
souziti v nasi rodiné a pFekonat strach, ze onemocnéni mlze potkat i mé?Jak Fesit to, Ze
nemocny ¢len rodiny je na mné zavisly a pfitom Zit svlj vlastni Zivot mimo pGvodni
rodinu?*

Jestli se Vam podobné otazky honi hlavou a chtéli byste si o nich popovidat s lidmi, ktefi
se s témito pochybnostmi také potykaji, pfijméte pozvani na setkani

Svépomocné skupiny pro sourozence a potomky lidi s dusevnim onemocnénim,

které se kona jednou mésicné ve vecernich hodinach.
(Aktudlni termin najdete vZdy na internetovych strankach.)

Kromé povidani si o svvch zkuSenostech a problémech ie na setkani mozné:

« prohlédnout si a pfipadné si pljcit brozurky, knizky a ¢asopisy o problematice
dudevniho onemocnéni

» ziskat informace o sluzbach pro lidi s duSevnim onemocnénim a jejich blizké

» spolecné se divat na filmy a dokumenty tykajici se duSevniho onemocnéni

» poslechnout si povidani pozvaného odbornika na vybrané téma

« premyslet o moznych dalSich aktivitdich sourozencli a posléze je realizovat
(tvorba webovych stranek o této problematice, pomoc pfi nékteré
z destigmatizacnich kampani, spoluprace se svépomocnymi skupinami rodicl
apod.)

ProtozZe se jedna o svépomocnou skupinu, neni na ni pfitomen zadny profesional (pokud
si ho nepozveme) a nejedna se tedy o odbornou pomoc. Jde spi$ o vzajemnou podporu na
zakladé sdileni podobnych zkuSenosti.

V pfipadé, Ze Vas tato nabidka zaujala, obratte se na
Klaru, tel.: 607 25 18 29 nebo Lenku, tel. 777 628 709
nebo napiSte na mail: sourozenci.detiVvcentrum.cz

Dalsi informace o skupiné mlzete najit na
www.psvchozaab lizci.ic.cz

Tésime se na Vas.

©@®©



Priloha ¢. 2 - Dotaznik pro ucastniky
svépomocné skupiny

DOTAZNIK PRO UCASTNIKY SVEPOMOCNE SKUPINY

Dobry den,
rada bych Vas poprosila o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery je uréen k zhodnoceni
fungovani Svépomocné skupiny pro sourozence a déti lidi s duSevnim
onemocnénim. Jeho prostfednictvim bychom radi zjistili, zda skupina napliuje
oCekavani téch, ktefi seji ucastni a jak by se pfipadné mohla proménit, aby tomu
tak bylo. Otédzky v dotazniku jsou oteviené, tzn. je na Vas jak Siroce na né
odpovite - plati tu, ¢im vice tim lépe. Dotaznik je anonymni. Data z néj ziskana
budou vyuZita pouze k dalSimu rozvoji skupiny a v ramci diplomové préace
Svépomocné aktivity sourozencl a déti lidi s dusevnim onemocnénim.

Diky za spolupraci a V&$ Cas. Klara Golova (sourozenci.deti@ centrum.cz)

Pohlavi: muz zZena

1) Kdo z Vasich blizkych m& duSevni onemocnéni?
2) O jaké onemocnéni se jedna?
3) Jak dlouho onemocnéni trva?

4) Jak casto jste s Vas$im nemocnym blizkym v kontaktu? MduzZete se o
starosti, které diky nemoci blizkého mate, podélit s néjakymi dalSimi
pFibuznymi nebo znamymi?

5) Vyuzil/a jste nebo vyuzivate k FeSeni své situace (kvUli které jste prisel/la
na skupinu) i néjaké jiné programy - at uZz profesionalni (individualni,
rodinna psychoterapie, psychoedukacni kurz pro rodinné prislusniky) nebo
svépomocné?

6) Méate predstavu, co by Vam ve Vasi situaci mohlo pomoci? Co by jste pro
sebe potFeboval/a? Zkuste prosim napsat vSe co se Vam honi hlavou (i to, co
mate pocit, Ze je nerealné):


mailto:sourozenci.deti@centrum.cz

7) Kde jste se 0 svépomocné skupiné dozvédél/a?

8) Kolikrat jste na skupiné byl/a?

9) Jakou jste o svépomocné skupiné mél/a pFedstavu, nez jste na ni poprvé
pFisel/pFisla? Jaka jste mél/a ofekavani? V ¢em a jakym zpUsobem jste si
myslel/a, Zze by Vam setkani mohlo byt pFfinosné? Co jste od skupiny chtél/a
ziskat?

10) Jaké to pro Vés bylo, kdyZ jste na skupinu skutecné priSel/pFisla? Splnila
se VaSe ocekavani?

11) Mzete néjakym zplsobem zhodnotit, co Vam Gc¢ast na skupiné prinesla,
pripadné vzala?

12) Na tomto misté zkuste prosim napsat, co se VAm na setkéni skupiny libi,
co se Vam naopak nelibi, jak by setkani mohlo vypadat, aby Iépe plnilo VaSe
oCekavani, ¢im dalsim by se méla skupina zabyvat...

Jesté jednou Vam dékuji za spolupraci a Vas Cas!



