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Povzetek

V Sloveniji in v vecini evropskih drZav Zivi najvec oseb s
tezavami v dusevnem zdravju pri svojih druzinah. Skrb
za obolelega druzinskega clana se vecinoma, brz ko je
akutna faza bolezni mimo, prenese na njegove svojce.
Ti dostikrat prevzamejo breme rehabilitacije brez
ustrezne podpore in sodelovanja za to usposobljenih
strokovnjakov. Z raziskavo sem zelela dobiti vpogled v
potrebe svojcev oseb s tezavami v dusevnem zdravju. V
ta namen sem anketirala 83 svojcev, od katerih jih 55
sodeluje v programih Senta. Ugotavijam, da je vecina
svojcev cCustveno preobremenjena in zaskrbljena za
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prihodnost obolelega. Svojci nimajo dovolj informacij
o pristojnih za pomoc obolelemu in potrebujejo vec
pomoci od strokovnjakov. S prejeto pomocjo slednjih
niso niti zadovoljni niti nezadovoljni. Pri reSevanju
tezav se zatekajo k razlicnim virom pomoci, v stiski pa
se pogosteje obracajo k formalnim kot k neformalnim
oblikam pomoci.

Kljucne besede: dusevno zdravje, rehabilitacija, svojci,
skupnostna skrb, psihiatrija.

Abstract

In Slovenia and most European countries the majority
of people with mental health problems live with their
families. When the acute phase of the illness is over,
relatives take over their care. In most cases they take
over the burden of rehabilitation without adequate
support and cooperation of qualified experts. With my
research I wanted to get an insight into the needs of
relatives of people with mental health problems. For
this purpose I investigated 83 relatives, from which 55
take part in the programms of Sent. I found out that
most relatives are emotionally burdened and deeply
worried about the future of the ill person. Relatives do
not have enough information about persons, which are
competent for helping the ill person. They are neither
satisfied nor dissatisfied with the help of experts and
need more help from them. For solving problems
relatives seek different sources of help, but in a crisis
situation they rather turn to formal forms of help than
informal forms of help.

Key words: mental health, rehabilitation, relatives,
community care, psychiatry.
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Uvod

Stevilo tezav v dusevnem zdravju po svetu nara$¢a zaradi
daljSanja zivljenjske dobe, kroni¢nih bolezni, boljSega zdravljenja in
prezivetja ljudi po poskodbah glave. Osebe s tezavami v dusevnem
zdravju so velika skupina prebivalstva tudi v Sloveniji. Pri nas se
njihovo zdravljenje za¢enja v psihiatri¢ni bolnisnici. Svabova,
Gorse-Muhiceva in Mrevlje (1996) pisejo, da so bolniki po odpustu
usmerjeni v psihiatricne ambulante, katere obicajno obiskujejo
enkrat mesecno. Pri reSevanju zivljenjskih tezav, ki se pojavijo
po bolezni, so tako prepusceni sami sebi in iznajdljivosti svojih
najblizjih. Avtorji (prav tam) opozarjajo na problem prenapolnjenih
bolniSnic in primanjkljaj osebja, predvsem medicinskih sester in
delovnih terapevtov, saj so tako terapevtske moznosti obicajno
omejene na predpisovanje zdravil. Svabova (2001) pise, da kontrolni
pregledi v povprecju trajajo manj kot dvajset minut. Psihiatri¢nega
spremljanja ali zdravljenja bolnikov na njihovih domovih pa v
Sloveniji tako reko¢ ne poznamo. Programi za dusSevno zdravje
dobivajo slabo podporo, predvsem tisti v razvijajo¢ih in nerazvitih
dezelah. Zaradi kadrovskih in finan¢nih stisk se rehabilitacijski
programi v bolnidnicah veinoma ne izvajajo (Svab, 2002).
Psihiatri¢ne sluzbe v Sloveniji so skoraj izkljuéno financirane s
strani zdravstvene zavarovalnice, medtem ko nevladne, skupnostne
oblike skrbi dobivajo sredstva od Ministrstva za delo, druzino in
socialne zadeve ter iz mednarodnih fundacij, ki nakazejo sredstva
na osnovi ¢asovno omejenih programov. Svabova (2000) vidi eno
izmed ovir rehabilitacije oseb s tezavami v duSevnem zdravju na
druzinskem podro¢ju, in sicer naj bi bila podpora druzinam vecinoma
pomanjkljiva, bolnik naj bi zanikal bolezen, imel negativen odnos
do sluzb, sluzbe naj ne bi odgovarjale na potrebe druzin, pacienti in
druzine pa naj bi bili pomanjkljivo pouceni o simptomih, sluzbah in
zdravilih. Stevilni bolniki se ne zdravijo ustrezno, predvsem pa ne
dobivajo ustrezne podpore pri vraanju v vsakdanje zivljenje.

Druzina v vlogi skrbnikov

Zdravljenje oseb s tezavami v duSevnem zdravju skozi zgodovino
je bilo vedno odvisno od odnosa obstojece druzbe do teh bolnikov.
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Druzbeno prepric¢anje o tem, kje naj bi te osebe bivale, je v svetovni
zgodovini dozivelo veC preobratov. Neko¢ so bile druzine edini
vir oskrbe, skupnost ni prevzela veliko odgovornosti. V 19. in na
zacetku 20. stoletja je z institucionalnim gibanjem vecina bolnikov
zapustila druzine. V 50. letih se zacne trend odpuscanja bolnikov
iz bolnisnic. K temu je pripomoglo odkritje psihofarmakoloskih
zdravil, ki so imela velik u¢inek na nekatere paciente in so jim
omogocila svobodno gibanje. Za mnoge, ¢eprav niso bili popolnoma
zdravi, ni bilo ve¢ potrebno bivanje v bolniSnici. Tako sta postali
favorizirani mesti dom in skupnost.

Pregled zgodovine “dusSevne bolezni” v relaciji z druzino osebe
s tezavami v duSevnem zdravju kaze, da so bili druzbeni viri in
strokovnjaki usmerjeni na druzino predvsem kot na vzro¢no
polje bolezni. Pomagati tem druzinam na konkreten nacin ali
poiskati alternativne vire oskrbe ni bilo centralno v njihovem
razmiSljanju. Tudi raziskovalno delo o druzinah obolelega v
dusevnem zdravju je bilo v preteklih letih osredotoceno na vpliv
druzine na pacienta, ravno tako pa je bilo povecano zanimanje za
breme taks$ne druzine.

Brajsa (1986) meni, da se v druzini psihiatriénega bolnika vse
odvija po principih cirkularne, in ne linearne dinamike. Torej ne bi
smeli iskati krivca ali obtozevati celotno druzino ali njene posamezne
¢lane za nastanek bolezni. Potemtakem v druzini ne bi smeli iskati
vzrokov, ampak bi nanjo morali gledati kot na “mesto dogajanja”,
kot interpersonalni kontekst. Avtor meni, da bolnik nima psihi¢nih
tezav zaradi druzine, ampak znotraj druzine in s svojo druZzino,
ter da bolnik in psihiatrija potrebujejo druzino kot enakopravnega
sodelavca v procesu zdravljenja.

Prve raziskave o druZzinah oseb s tezavami v duSevnem
zdravju so naredili druzboslovci (Clausen, Yarrow, 1955, po
Fadden, Bebbington, Kuipers, 1987) v ZDA v srednjih 50.
letih, saj skoraj ni bilo sistemati¢no pridobljenih podatkov, ki
bi omogocali analizo dogajanja v druzini, ko en ¢lan zboli za
“dusevno boleznijo”. Zgodnje raziskave Clausena in Yarrowa
(1955, po Hatfield, 1987) so pokazale, da so socialne in
psiholoske situacije ter prilagoditveni mehanizmi teh druzin na
veliko na¢inov podobni dinamiki manjSinske skupine. DruZine
so bile oznacene kot deprivilegirane in marginalne. Imele so
potrebo skriti “dusevno bolezen”.
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Raziskave (po Kogovsek, Skerbinek, 1998), izvedene v druzinah
s shizofreni¢nim bolnikom, so pokazale, da sistemati¢no, dejavno in
vsakemu bolniku prilagojeno vklju¢evanje druzine v obravnavo:

e zmanjSuje Stevilo relapsov bolezni in jih skrajSuje,

e manjsa intenziteto simptomatike,

e omejuje potrebo po hospitalizaciji (kar se kaze v manjSem Stevilu
ponovnih sprejemov in krajSanju ¢asa hospitalizacije),

e povecuje dejavnost bolnika v obdobjih remisij in prek vsega tega
pomembno izboljSuje kakovost bolnikovega zZivljenja.

Dostikrat svojci ne zmorejo pritiskov, ki jim jih okolica in
bolni$nica nevede nalozita, zato so veckrat na preizkusnji, kaj naj
naredijo, ko se bo uporabnik vrnil iz bolniSnice domov, kaksne
bodo njithove nove naloge in kako si jih bodo porazdelili. Pri vrnitvi
uporabnika domov se pojavljajo pri svojcih tezave, ki se kazejo v
obliki objektivnega stresa (finan¢ne tezave, izguba samostojnosti,
izpostavljenost zastraSujocemu vedenju bolnika, ovire v socialnih,
delovnih in prostocasnih dejavnostih, rusenje druzinskih odnosov)
in subjektivnega stresa (obcutki izgube, depresije, anksioznosti in
zadrege v socialnih situacijah), ki ga svojci pripisujejo svoji vlogi
(Fadden in sodelavci, 1987).

Za druzino je soocenje z “duSevno boleznijo” in spoznanje, da
ta prinaSa omejitve, zelo bole¢a. Med sprejemanjem obolelega gre
druzina skozi prepoznavne faze, kar je neustavljiv in normalen pojav
v procesu sprejemanja tezav v dusevnem zdravju. Lefley (1996)
poda naslednje faze druzinskega odziva:

1. zacetno zavedanje problema brez prepoznavanja simptomov,
2. zanikanje “dusevne bolezni”,

3. ocenjevanje resnosti zdravstvenega stanja svojca,

4. vera v strokovnjake s pri¢akovanji hitre ozdravitve,

5. ponovna kriza,

6. prepoznavanje kroni¢nosti stanja,

7. izguba vere v strokovnjake,

8. zaupanje v sposobnosti druzine,

9. skrb za prihodnost.
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Opredelitev raziskovalnega problema in cilji
raziskovanja

Z gibanjem deinstitucionalizacije v smeri skupnostne skrbi
so druzine vedno bolj vklju¢ene v Zzivljenja njihovih druzinskih
¢lanov s tezavami v duSevnem zdravju in so dostikrat primarni
skrbniki obolelih. Pri nas in v vecini evropskih drzav Zivi najve¢
oseb s tezavami v duSevnem zdravju v krogu svojih druzin, ki
veCinoma prevzamejo breme rehabilitacije brez ustrezne podpore
in sodelovanja za to usposobljenih strokovnjakov (Svab, 1999). V
literaturi sem zasledila, da je problem pomanjkanja informacij, opore,
razumevanja in znanja pogost v taksnih druzinah. Svabova (2000) je
zapisala, da je ena izmed hujSih pomanjkljivosti sluzb v Sloveniji
pomanjkljivo delo s tak$nimi druzinami in da bo to verjetno ena
izmed prvih nalog v prihodnjem razvoju. Zaradi pomena svojcev pri
rehabilitaciji oseb s tezavami v dusevnem zdravju moramo izvedeti
ve¢ o njihovih potrebah.

Cilji:

— osvetliti tezave, s katerimi se sreCujejo svojci oseb s teZzavami v
dusevnem zdravju,

— osvetliti potrebe, ki jih imajo ti svojci,

— ugotoviti, kakSno pomo¢ prejemajo svojci od razli¢nih
strokovnjakov in koliko so zadovoljni s prejeto pomocjo,

— raziskati mnenje, staliS¢e o potrebi svojcev po vecji pomoci
strokovnjakov,

— ugotoviti, katere oblike pomoc¢i so na voljo svojcem za njihovega
obolelega v njihovi okolici ter katere oblike pomoci iS¢ejo.

Raziskovalne hipoteze:

Hipoteza 1: Svojci, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim,
se statisticno pomembno razlikujejo po pogostosti tezav, ki
so jih imeli v letu 2005, od svojcev, ki ne Zivijo v skupnem
gospodinjstvu z obolelim.

Hipoteza 2: Svojci, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim, se
statisticno pomembno razlikujejo po Stevilu potreb po prejemanju
pomoci od tistih, ki ne zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim.
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Hipoteza 3: Svojci, ki vedo, kakSne formalne oblike pomoci so
na voljo njihovemu obolelemu v njihovi okolici, so v letu 2005
pogosteje iskali formalno pomo¢ kot svojci, ki ne poznajo
formalne oblike pomoci, ki so na voljo njihovemu obolelemu v
njihovi okolici.

Hipoteza 4: Svojci se v stiski pogosteje obracajo k neformalnim kot
k formalnim oblikam pomoci.

Hipoteza 5: Vec kot polovica svojcev meni, da potrebuje ve¢ pomoci
s strani strokovnjakov (psihologa, psihoterapevta, socialnega
delavca).

Raziskovalna metodologija

Raziskava je kvantitativna. Podatke sem pridobivala s tehniko
pisnega spraSevanja z anketnim vprasalnikom.

Vzorec

Vzorec je neslucajnosten, oblikovan po principih prirocnega
vzorca. Anketirala sem svojce oseb s teZavami v duSevnem zdravju.
Skupni numerus vzorca je 83 in ga sestavlja 25 svojcev iz Celja in
okolice, 3 svojci iz Ozare iz Murske Sobote ter 55 svojcev iz dnevnih
centrov Senta: 15 iz Sentgora Radovljica, 10 iz enote Nova Gorica,
7 iz Sentlenta Maribor, 8 iz Senta Kranj, 8 iz Sentmara Koper, 3
iz Senta Trbovlje, 2 iz Senta Kocevje ter 2 iz Senta Celeia. Edina
omejitev je bila ta, da sta lahko iz vsake druZine izpolnila vprasalnik
najve¢ dva polnoletna svojca obolelega, zato da bi bili rezultati ¢im
bolj reprezentativni.

Podatke sem pridobivala od srede aprila do konca maja 2006.
Pri izvajanju samega anketiranja mi je veliko pomagal gospod
Edo Belak, predsednik Foruma svojcev, ki deluje v okviru Sent, in
sicer vodi skupine za samopomoc¢ svojcev obolelih v skoraj vseh
dnevnih centrih Senta in v nekaterih dnevnih centrih Ozare po
Sloveniji. Njemu sem dala vpraSalnike, ki jih je po srecanju skupin
za samopomoc¢ razdelil svojcem iz dnevnega centra Sentgor v
Radovljici (11. 4. 2006) — anketo je izpolnilo 13 svojcev, pozneje pa
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sta mi jo po posti poslali $e 2 osebi; iz Sentlenta v Mariboru (13. 4.
2006) ) — anketo je izpolnilo 7 svojcev in iz Ozare v Murski Soboti
(20. 4. 2006) — anketo so izpolnili 3 svojci.

Nekaterim vodjem ali koordinatorjem dnevnih centrov Senta
je gospod Belak osebno odnesel vprasalnike, jim dal navodila, na
kaj naj bodo pozorni ob anketiranju, in jih prosil, da vpraSalnike
razdelijo med svojce oseb s tezavami v duSevnem zdravju. Tako
so mi iz dnevnega centra v Novi Gorici (13. 4. 2006) poslali po
posti 9 reSenih vpraSalnikov, naknadno pa je po posti prispel Se
1 izpolnjen vpraSalnik. Tudi sama sem bila telefonsko v stiku z
vsemi dnevnimi centri Senta, jim poslala potrebne vpragalnike in
navodila za anketiranje. V dnevnem centru Sent Celeia sta reila
vpragalnik 2 svojca (15. 5. 2006). Sent Kranj je (10. 5. 2006)
poslal 25 svojcem ankete na dom po posti, od katerih jih je 8 vrnilo
vpragalnik; enako so storili v Sentmaru v Kopru (10. 5. 2006) in
poslali ankete 15 svojcem, od katerih jih je 8 vrnilo vprasalnik,
iz Sent Trbovlja sem po posti prejela 3 vprasalnike (17. 5. 2006),
iz Sent Kocevja pa 2 (24. 5. 2006). Kar iz §tirih dnevnih centrov
so mi po posti poslali po dva ali tri vprasalnike, tako da je morda
treba upoStevati, da je pri izpolnjevanju vprasSalnikov delovala
dolocena mera socialne kontrole, saj anketirani morda niso mogli
biti tako anonimni.

Pred izvedbo samega anketiranja se mi je zdelo, da bo zelo
lahko priti do vecjega Stevila svojcev obolelih, ki so vkljuceni
v programe Senta. Kasneje se je izkazalo, da temu ni tako, zato
sem vzporedno poskusala priti do ostalih svojcev po principu
snezne kepe. VprasSalnike sem dala osebi, ki je ze bila psihiatri¢no
hospitalizirana, ona pa jih je posredovala svojcem oseb s tezavami
v dusevnem zdravju, ravno tako sta Se dve osebi, ki sta v stiku z
osebo s tezavami v duSevnem zdravju, dali izpolniti vpraSalnik
svojcem obolelega.

Hotela sem obiskati psihiatricno bolni$nico Polje, toda gospa
Vesna Svab, predstojnica klini¢nega oddelka za klini¢no psihiatrijo
v tej bolniSnici, mi je razlozila, da je za vsakr$no anketiranje v
sklopu bolnisnice potrebno dovoljenje medicinske eti¢ne komisije,
ki mora pregledati vpraSalnik in ga odobriti. Ta protokol obi¢ajno
traja tri mesece, kar mi je predstavljalo predolgo obdobje, in se za to
moznost nisem odlo¢ila.
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Anketirani so veCinoma zenskega spola (69,9 %). Tudi razli¢ni
avtorji (Svab, 2001; Osterman, 2000; Lamovec, 1998) pisejo, da
so najpogostejsi skrbniki oseb s tezavami v duSevnem zdravju
zenske — matere in Zene. Da je tako velik delez anketiranih v moji
raziskavi Zenskega spola, si lahko razlagamo tudi s tem, da je vec
kot polovica anketirancev (56,1 %) mojega vzorca vclanjena v
skupino za samopomoc, ki jo obiskujejo predvsem Zenske. Najvec
anketiranih ima dokonc€ano poklicno ali srednjo Solo (65,1 %).
Povprecna starost vprasanih je 52 let. Glede na socialni status bi
izpostavila, da je 39,8 % zaposlenih in 45,8 % upokojenih. Gileard
(1984, po Osredkar, 2000) pise, da so sorodniki obolelih pogosto
upokojeni ali ne morejo delati. Tistih nekaj, ki lahko ohranijo
sluzbo, pa se morajo dogovarjati za bolj fleksibilen delovni Cas,
tako da odsotnost ne pomeni izgube zasluzka, zal pa to pomeni,
da izgubijo moZnost napredovanja. V skupnem gospodinjstvu z
obolelim zivi kar 73,5 % anketiranih.

Anketirani so predvsem starsi (62,7 %), od teh je kar 44,6 %
mater, torej skoraj polovica celega vzorca. Osterman (2000) piSe, da
so starsi in zakonski partnerji velikokrat osnovni skrbniki obolelega
svojca. 10,8 % anketiranih je zakoncev (partnerjev) obolelega
druzinskega ¢lana. Po raziskavah (po Lamovec, 1998) je ta zakonec
navadno Zena, ki ve¢inoma uspe$no prevzame spremenjeno vlogo in
kljub bremenu uspe ohranjati druzino skupaj. Kadar pa je zakonec
moz, se le redkim posreci obdrzati druzino; ve€ina se jih razdre.
12,0 % anketiranih predstavljajo otroci oseb s tezavami v dusevnem
zdravju, ki morajo dostikrat prevzeti zas¢itnisko vlogo v odnosu do
starSa, tako da pride do zamenjave vlog v druzini.

Anketirane sem v prvem delu vprasalnika sprasevala o njihovih
obolelih svojcih. Tako je od oseb s tezavami v duSevnem zdravju
skoraj polovica (48,2 %) moskega spola, nekaj ve¢ kot polovica (51,
8 %) pa zenskega spola. Povprecna starost obolelih v mojem vzorcu
je 39 let.

Najvecji delez (66,3 %) ima zaklju¢eno poklicno ali srednjo
Solo. Avtorici KraSevec-Ravnikova in Miku§-Kosova (1996)
piSeta, da je izobrazbena struktura posebnih skupin prebivalstva,
med katere uvrscata tudi osebe s tezavami v dusevnem zdravju, pod
slovenskim povpre¢jem. Med njimi naj bi prevladovali prebivalci
z nizjo strokovno izobrazbo in poklicno usposobljenostjo. Na trgu
delovne sile naj bi slabo kotirali ter imeli majhne moznosti za
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druzbeno napredovanje in samopotrjevanje. Po veliki verjetnosti
zapadejo v krog druzbene izklju¢enosti. Tudi v mojem vzorcu
je le 16,9 % obolelih zaposlenih, kar 31,2 % je brezposelnih ter
skoraj polovica (48,2 %) upokojenih. Svabova (2000) pise, da
so ljudje s psihoticnimi motnjami dvakrat pogosteje brezposelni
kot ostali. Tudi tuje raziskave kazejo, da ima manj kot 30 %
odpuscenih iz psihiatri¢énih bolniSnic Se zaposlitev. Samo 10—
15 % jih uspe to zaposlitev ohraniti ve¢ kot 5 let (Svab, Gorse
Muhic, Mrevlje, 1996).

Najbolj pogosti diagnozi obolelih v moji raziskavi sta
shizofrenija (51,8 %) in depresija (21,7 %), povprecen Ccas
trajanja njihovih tezav v duSevnem zdravju pa je 13 let. Najvecji
delez obolelih (41,0 %) je bil hospitaliziran ve¢ kot trikrat. 35,9
% obolelih je bilo hospitaliziranih dvakrat ali trikrat, le 23,1 %
pa jih je bilo hospitaliziranih enkrat. Tilbury (1993) ugotavlja,
da so druzine po prvi hospitalizaciji Se dolgo Casa “na prezi”,
saj jim nih¢e ne more zagotoviti, da ne bo prislo do ponovne
hospitalizacije. Pogoste hospitalizacije pomenijo za druzino veliko
breme. Druzine obolelih se morajo tako ve¢inoma navaditi Ziveti
v negotovosti.

Opis uporabljenega instrumenta

Namen anketnega vprasalnika je bil predvsem dobiti vpogled
v tezave, potrebe in iskanje pomoci svojcev oseb s tezavami v
dusevnem zdravju. Pripravljen je bil v aprilu leta 2006 po izkusnjah
podobnih vprasalnikov iz domacih in tujih raziskav.

Vsebinsko ga sestavljajo razli¢ni tematski sklopi. V prvem
delu vpraSalnika sem sprasevala po socialno-demografskih
podatkih obolelega (osebe s tezavami v dusevnem zdravju), nato
po socialno-demografskih podatkih anketiranca (svojca osebe
s tezavami v duSevnem zdravju), v tretjem delu so se vprasanja
nanaSala na tezave, s katerimi se srecujejo svojci obolelega, v
Cetrtem delu sem sprasevala o potrebah anketiranca kot svojca
obolelega in o pomoci psihiatra obolelega, peti sklop se je nanasal
na pomoc¢ drugih strokovnjakov, v Sestem pa sem poizvedovala po
virih in oblikah pomoci.
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Vprasalnik je zajemal 49 vpraSanj polodprtega ali zaprtega
tipa, pri ¢emer so bila nekatera vprasanja zastavljena v obliki
tristopenjskih ocenjevalnih lestvic, pet vprasanj pa je bilo
odprtega tipa.

V vprasalniku je osem vpraSanj o tem, koliko tezav so anketirani
imeli kot svojci obolelega v letu 2005: z obcutki krivde zaradi
zdravstvenih tezav obolelega, s pomanjkanjem informacij v zvezi
z zdravstvenim stanjem obolelega, s finan¢nimi teZavami zaradi
svojcevih tezav v duSevnem zdravju, s skrbjo za prihodnost
obolelega, s Custveno preobremenjenostjo zaradi svojcevih tezav v
duSevnem zdravju, z zdravstvenimi tezavami zaradi svojcevih tezav
v duSevnem zdravju in s pomanjkanjem informacij o pristojnih
za pomo¢ svojcu. Odgovori so se nahajali na tristopenjski merski
lestvici (ni¢, nekaj, veliko).

V vprasalniku sem anketirane vpraSala tudi: Kaj bi si Zeleli kot
svojec obolelega? Pri tem vprasanju so anketirani izbrali enega
ali ve¢ odgovorov, ki so jim najbolj ustrezali. Podala sem enajst
moznih odgovorov (nasvet, finanéna pomoc¢, pomo¢ na domu,
custvena razbremenitev, informacije o oblikah pomoc¢i, prosti ¢as,
organizirano prostovoljstvo, odhod obolelega v bolnico, delitev
problemov z drugimi svojci, izobrazevanja, te€aji, predavanja,
informacije o zdravilih), dvanajsti mozen odgovor pa je bil odprtega
tipa (drugo).

Opis statistiCne obdelave in analize podatkov

Za statisti¢no obdelavo podatkov je bil uporabljen racunalniski
program SPSS 10.0. Za ugotavljanje statisticno pomembnih
razlik med rezultatoma dveh podskupin na isti spremenljivki je
bil uporabljen t-preizkus za neodvisne vzorce, za ugotavljanje
statisticno pomembnih razlik med dvema podskupinama vzorca
pa y*-preizkus. S testom za testiranje razlik med proporci
(oz. delezi) sem testirala, ali se dobljeni statisticni indikator
pomembno razlikuje od parametra (znacilnosti populacije).
Vprasanja odprtega tipa sem ro¢no obdelala, tako da sem izpisala
in razvrstila odgovore.
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Rezultati in interpretacija

Ugotovila sem, da so anketirane v letu 2005 pogosto pestile
razli¢ne tezave zaradi svojcevih tezav v duSevnem zdravju. Najbolj
zaskrbljujo¢ je podatek, da je imelo kar 94,0 % tezave s skrbjo
za prihodnost obolelega svojca, pri tem je imela vec kot polovica
anketirancev s tem veliko tezav. Flaker in sodelavci (1999) pravijo,
da je ena od temeljnih in pogostih preokupacij svojcev, ki imajo od
sebe odvisne uporabnike, skrb za otroka, ko jih ve¢ ne bo. Ta skrb
je mnogokrat povezana z namestitvami v zavode. Osamosvajanje
obolelih, materialna preskrbljenost, nacrt za zivljenje, moznosti za
skupno bivanje in podporo so nekatere od moZnosti, ki to skrb lahko
ublazijo. 86,7 % anketiranih je bilo Custveno preobremenjenih in
ni imelo dovolj informacij o pristojnih za pomo¢ obolelemu in o
njegovem zdravstvenem stanju. Ve¢ kot polovica anketiranih je
imela zdravstvene tezave, nekaj manj pa se jih je soocalo z obcutki
krivde za “psihi¢no stanje” obolelega in imelo finan¢ne tezave.

Cetrti sklop vprasanj v mojem vprasalniku se je nanasal na potrebe
anketiranih kot svojcev obolelih in na pomo¢ psihiatra obolelega
svojca. Anketirani si najbolj zelijo Custvene razbremenitve (57,8 %),
skoraj polovica si zeli nasvet, 39,8 % dostop do informacij o oblikah
pomoci za svojca in 34,9 % vec informacij o svoj€evih zdravilih.
Tudi Spaniol (1987) pise, da druzine skrbita vpliv in neustrezna izbira
zdravil za njihove obolele druzinske ¢lane. Po pogostosti odgovorov
si nato sledijo naslednje Zelje: izobrazevanja, tecaji, predavanja, in
sicer 31,3 %, 24,1 % anketirancev pa si Zeli ve€ prostega Casa zase
in finanéno pomoc. Zatem si zelijo deliti probleme z drugimi svojci
in organizirano prostovoljstvo. Tretjina vzorca je izrazila zeljo po
izobrazevanju. Tudi Flaker in drugi raziskovalci (1999) so ugotovili,
da svojci v Sloveniji izrazajo potrebo po izobrazevanju. Radi bi
ve¢ informacij in te raznovrstnejSe o psiholoskih, znanstvenih in
socialnih vidikih prizadetosti, ve€ bi radi vedeli o ukrepih, storitvah
in metodah, pa tudi o svojih pravicah in moznostih.

Dve tretjini vzorca pa nista izrazili zelje po izobrazevanju.
Legattova (2001) vidi vzrok tudi v tem, da ti svojci bolj zaupajo
zdravilom, hkrati pa nocejo, da bi izobrazevanja utrdila njihovo
skrbniSko vlogo in prenesla vso skrb nanje. Avtorica dodaja, da
izsledki raziskav kazejo, da so kratki “paketi” izobrazevanj brez
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drugih intervencijskih komponent sicer druzinam dali novih znanj
o tezavah v dusevnem zdravju, a je kakrSenkoli dolgorocen vpliv
na zmanjsanje druzinskega bremena vprasljiv ali neznan. S tem se
strinja tudi Merinder (1999, po Lefley, 2001), ki pravi, da raziskave
kazejo, da vse te izboljSave niso zadostne, da bi vplivale na relapse,
psihopatologijo ali na psihosocialno funkcioniranje druzine.
Stvar pa naj bi bila nekoliko drugacna pri psihoedukaciji. To je
naziv za skupino pristopov, ki se uporabljajo pri delu z osebami s
tezavami v duSevnem zdravju in njihovimi druzinami, razvili pa
so se v osemdesetih letih v Veliki Britaniji in ZDA. Sestavni deli
psihoedukacije so izobraZevanje o bolezni, zmanjSevanje stresnih
obremenitev, vzdrzevalno zdravljenje z zdravili, u¢enje o skupnostnih
virih pomo¢i in o zagovornistvu (Svab, 2000). Cilj posredovanja
psihoedukatorja ni odpravljanje motenj, temve¢ opolnomocenje
druzinskih ¢lanov. Svojci so po psihoedukaciji bolj optimisti¢ni,
zmanjSajo se obcutki krivde in prisotnost negativnih Custev,
poveca se prilagodljivost in sposobnost zagovorniStva, izboljsajo
se meddruzinska komunikacija, razumevanje tezav v duSevnem
zdravju, povezava med svojci in strokovnjaki ter posledi¢no zraste
zaupanje v lastne sposobnosti pri delu s slednjimi.

Trem Cetrtinam anketiranih je psihiater povedal ali delno povedal,
kar so Zzeleli izvedeti o svojcevih simptomih ali bolezni, ostalim
anketiranim pa tega ni povedal. Polovica anketiranih je bila delezna
informacij o svoj¢evih zdravilih in individualnih razgovorih, na
ostalih podrocjih pa je bila pomo¢ manjsa. Kar 68,7 % anketiranih ni
dobilo navodil od njega, kako ravnati v krizni situaciji. Tomorijeva
(1996) poda smernice za ravnanje v krizi:

e V akutnem stanju psihoze se ne morete razumno dogovarjati z
bolnikom.

e Obvladujte svoja Custva (ne izrazajte jeze).

e ZmanjSajte zunanje motece dejavnike (televizija, radio).

e Mirno prosite vse prisotne (goste, prijatelje), da odidejo.

e Govorite mirno, tiho, trdno in preprosto.

e [zrazite razumevanje za tisto, kar dozivlja vas sorodnik.

e Ce psihoti¢na epizoda vkljutuje nasilje, se ne obotavljajte
poklicati policijo.
62,7 % anketiranih ni bilo seznanjenih o moznih oblikah pomoci
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svojcu in ni dobilo navodil za Zivljenje po hospitalizaciji svojca.
Svabova (2000) pravi, da so rehabilitacijski naérti ob odpustu
redki, ker je skrb zunaj bolniSnice omejena skoraj povsem na
preglede v psihiatri¢nih dispanzerjih in v osnovnem zdravstvenem
varstvu. Avtorica piSe, da redki psihiatri usmerjajo bolnike po
odpustu v skupnostne sluzbe (npr. Sent), kar se ne sklada z mojimi
izsledki. Ve€ kot tretjina je bila seznanjena z nacrtom zdravljenja
obolelega in je bila napotena v nevladne organizacije. Tem visokim
odstotkom najbrz botruje dejstvo, da je povprecni Cas trajanja tezav
v duSevnem zdravju obolelih v mojem vzorcu 13 let in da ve¢ kot
polovica anketiranih obiskuje skupino za samopomoc¢ v nevladni
organizaciji, v Sloveniji pa le manjSina svojcev obolelih obiskuje
tovrstno skupino.

Svojci nosijo breme rehabilitacije. Informacije o bolezni,
njenem zdravljenju in prognozi dobijo od psihiatrov v bolni$nici,
ta povezava pa se po odpustu obicajno prekine. Legattova (2001)
piSe, da je eden izmed razlogov, da so svojci v zahodnih deZelah
ignorirani, strokovnjakovo prepri¢anje, da ima posameznik
pravico do zasebnosti v relaciji z njegovim psihi¢nim stanjem.
Tudi Tomorijeva (1996) pisSe, da skrb za zaupnost mo¢no ovira
strokovnjake pri pogovoru s svojci, hkrati pa dodaja, da bliznjim
znanje o znacilnosti svojceve bolezni olajSa ravnati smiselno in
ustrezno v najbolj akutni fazi, ko je treba svojcu pomagati do
nujne zdravstvene pomoci, kot tudi takrat, ko se bolezen umika in
se odpirajo moznosti za ¢im bolj smiselno vkljuevanje v dejavno
zivljenje. Zipple (1990, po Legatt, 2001) piSe, da ta zasebnost ne
bi smela biti absolutna. Opomni, da je to pravica pacienta, in ne
strokovnjaka, ki dostikrat niti ne vprasa pacienta, ¢e hoce, da so
druzinski ¢lani vklju€eni v obravnavo. Lamovceva (1998) pise, da se
o0 potrebi po sodelovanju psihiatrov z druzino veliko govori, v praksi
pa se to le redko izvaja. Bernheim (1990, po Lamovec, prav tam) je
o tem spraseval psihiatre v razlicnih ustanovah. Ti so mu najprej
prepri¢ano zatrdili, da sodelujejo s sorodniki, ko pa jih je vprasal,
¢e so kdaj povabili druzinske ¢lane k naértovanju za samostojno
zivljenje ali ¢e so jih kdaj obiskali na domu, so ve¢inoma odgovorili,
da niso. Gaw je leta 1982 (po Lefley, 1987) zapisal, da si veina
druzin zeli: biti vkljucena, da se z njo posvetuje, da se ji prisluhne,
kako se spoprijeti s pacientovimi problemi, in da ima moZnost dati
strokovnjakom povratne informacije, kaksni so rezultati njihovega
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posredovanja. Skrbniki bi morali biti delezni podpore takoj po
sprejemu v bolnisnico (Svab, Gor§e Muhi¢, Mrevlje, 1996). Ta je v
prvi fazi usmerjena v reSevanje krize, ki jo sprozi “duSevna bolezen”
v druzini, v drugi pa se je treba informirati in uciti o bolezni ter
podpreti zdrave obrambne mehanizme in nacine obvladovanja
bolezni v druzini.

V okolici bivanja anketiranih so formalne oblike pomoci
obolelemu svojcu omejene predvsem na dnevni center Sent (34-
krat) in na psihiatra (17-krat), nekateri anketirani pa v svoji okolici
nimajo nobene tovrstne oblike pomoci. Anketirani so v letu 2005
najpogosteje iskali pomo¢ z branjem literature (75,9 %), ki je tudi
najpogostejSa oblika pomoc¢i (42,2 %). To morda nakazuje, da je
osebno iskanje pomoci nekako tabuizirano in stigmatizirano. Najbolj
preferirana skupina, pri kateri svojci obolelega iS¢ejo pomoc, je
njihova ozja druzina (zakonec, star$i, otroci). Ve¢ kot polovica pa
se jih je obrnila tudi na nevladno organizacijo, na psihiatra in na
drugega svojca s podobno izkusnjo. Po pogostosti iskanja pomoci
sledijo Se partner (fant, dekle), drugi sorodniki, prijatelji in osebni
zdravnik. Najmanj svojcev je iskalo pomo¢ pri odvetniku (2,4 %),
pri alternativni medicini (9,6 %), v verski skupnosti (14,5 %), pri
strokovnem svetovanjem po telefonu ali na spletu (18,1 %) in na
centru za socialno delo (19,3 %).

Anketirani niso niti zadovoljni niti nezadovoljni s prejeto
pomoc¢jo od strokovnjakov (psihologa, psihoterapevta, socialnega
delavca). 23,5 % je nezadovoljnih ali zelo nezadovoljnih, 37,0 %
pa je zadovoljnih ali zelo zadovoljnih z njimi. Angleski raziskovalci
(Fadden in sodelavci, 1987) pisejo, da se kljub bremenu svojci ne
pritozujejo veliko, Ceprav prejemajo malo pomoci, nasvetov ali
informacij od strokovnjakov, ki so vkljuceni v zdravljenje pacienta.

Povezanost stalnega bivaliS€a osebe s tezavami v
duSevnem zdravju s teZzavami njihovih svojcev

Hipoteza 1: Svojci, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim,
se statisticno pomembno razlikujejo po pogostosti tezav, ki so jih
imeli v letu 2005, od svojcev, ki ne Zivijo v skupnem gospodinjstvu
z obolelim.
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Preden si ogledamo rezultate, moram povedati, da sem
spremenljivko teZave dobila s seStevanjem odgovorov na sedem
vprasanj o tezavah anketiranih kot svojcev obolelih, njeno intenziteto
pa s ponderiranjem, saj so se odgovori nahajali na merski lestvici
(ni¢, nekaj, veliko). Rezultat Cronbachovega alfa preizkusa znasa
0,7912. S tem zavedanjem vstopamo v nadaljnje interpretiranje.

Tabela 1: Aritmeticni sredini, standardna odklona in statisticna pomembnost
razlik med svojci, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim, in tistimi, ki ne
Zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim glede na Stevilo tezav

Skupno i
5 gospodinjstvo f * ’ : o
Tezave Da 58 1,857 0,44 0.173 0,863
e 2 | 1877 | o046 | ’

Iz tabele vidimo, da ni velikih razlik med aritmeti¢nima
sredinama. Z nekaj ve¢ tezavami naj bi se srecevali tisti, ki ne zivijo
v skupnem gospodinjstvu z obolelim. TakSen sklep dokazuje t-
preizkus, ki pokaze, da med obema skupinama resni¢no ni statisticno
pomembnih razlik (predpostavka o homogenosti varianc velja, t =
-0,173, g = 78, p > 0,05), kar pomeni, da ne morem trditi, da se
svojei, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim, srecujejo z
manj ali ve¢ tezavami glede na Stevilo tezav od tistih, ki ne Zivijo
v skupnem gospodinjstvu z obolelim. Razlike med aritmeti¢nima
sredinama obeh skupin niso statisticno pomembne, zato prvo
hipotezo zavrnem.

Zdelo se mi je Se zanimivo pogledati, kak$ni so bili odgovori teh
dveh skupin pri posameznih tezavah, zato sem izracunala aritmeti¢no
sredino (ni¢ = 1, nekaj = 2, veliko = 3) teh odgovorov za posamezne
tezave za svojce, ki Zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim, in
tiste, ki ne zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim.

Obe skupini sta se v letu 2005 soocali s podobnim Stevilom
posameznih tezav. Njuni rezultati so najbolj podobni pri custveni
preobremenjenosti. Najvecji odklon med skupinama je opaziti pri skrbi
za prihodnost obolelega in pri zdravstvenih tezavah zaradi svojcevih
tezav v dusevnem zdravju. Svojce, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z
obolelim, je bolj skrbelo za prihodnost obolelega kot tiste, ki ne delijo
skupnega gospodinjstva z obolelim. Zadnji naj bi imeli ve¢ zdravstvenih
tezav kot svojci, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim.
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Tabela 2: Aritmeticna sredina odgovorov za posamezne tezave svojcev, ki Zivijo v
skupnem gospodinjstvu z obolelim, in tistih, ki ne Zivijo v skupnem gospodinjstvu
z obolelim

. Skupno gospodinjstvo
T
ezave Da Ne

1 Obcutki krivde zaradi zdravstvenih tezav 1,492 1,545
obolelega

> Pomanjkanje informacij v zvezi z 1,700 1.727
zdravstvenim stanjem obolelega

3 Fu}ancne tezave zaradi svojcevih tezav v 1,567 1,500
dusSevnem zdravju

4 | Skrb za prihodnost obolelega 2,508 2,318

5 Clvlstvena Breobremenj enost zaradi svojcevih 2295 2318
tezav v duSevnem zdravju

6 Zdvravstvene tezave zaradi svojcevih tezav v 1,721 1,909
dusevnem zdravju

7 Pomarvljkan.Je informacij o pristojnih za 1,767 1,818
pomo¢ svojcu

Povezanost stalnega bivaliS¢a osebe s tezavami v
duSevnem zdravju s potrebami njihovih svojcev

Hipoteza 2: Svojci, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z
obolelim, se statisti¢cno pomembno razlikujejo po Stevilu potreb po
prejemanju pomoci od tistih, ki ne Zivijo v skupnem gospodinjstvu
z obolelim.

Preden si ogledamo rezultate, naj povem, da sem spremenljivko
potrebe dobila z odgovori na vpraSanje Kaj bi si Zeleli kot svojec
obolelega?, in sicer sem prestela Stevilo potreb, ki jih je izrazil vsak
anketirani. Izbirali so lahko med dvanajstimi moZznimi potrebami.

Tabela 3: Aritmeticni sredini, standardna odklona in statisticna pomembnost
razlik med svojci, ki zZivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim, in tistimi, ki ne
Zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim glede na stevilo potreb

Skupno £ x S t Sig.
Potrebe gospodinjstvo
0 Da 61 20 [ 112 | oo o0
Ne 22 | 3591 | 238 ’ ’
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Iz tabele vidimo, da obstaja razlika med aritmeticnima sredinama.
Zanimivo se mi zdi, da naj bi imeli ve¢ potreb po prejemanju pomoci
tisti, ki ne Zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim. T-preizkus
pokaze, da med obema skupinama ni statisticno pomembnih razlik
(predpostavka o homogenosti varianc velja, t = —1,378, g = 81, p
> 0,05), kar pomeni, da ne morem trditi, da imajo svojci, ki Zivijo
v skupnem gospodinjstvu z obolelim, manj ali ve¢ potreb po
prejemanju pomoci glede na Stevilo potreb od tistih, ki ne zivijo
v skupnem gospodinjstvu z obolelim. Razlike med aritmeti¢nima
sredinama obeh skupin niso statisticno pomembne, zato drugo
hipotezo zavrnem. Kljub temu pa sem se odlocila raziskati tudi
podobnosti in razlike pri posameznih potrebah teh dveh skupin.
Tudi tukaj sem spremenljivko posamezne potrebe dobila z odgovori
na vprasanje Kaj bi si zeleli kot svojec obolelega?

Tabela 4: Stevilo in odstotki izrazenih posameznih potreb svojcev, ki Zivijo v
skupnem gospodinjstvu z obolelim, in tistih, ki ne Zivijo v skupnem gospodinjstvu
z obolelim

Skupno gospodinjstvo

Potrebe Da Ne

f % f %
Nasvet 26 42,6 11 50,0
Finan¢na pomo¢ 15 24,6 5 22,7
Pomoc¢ na domu 4 6,6 3 13,6
Custvena razbremenitev 33 54,1 15 68,2
Informacije o oblikah pomoci 24 39,3 9 40,9
Prosti Cas 18 29,5 2 9,1
Organizirano prostovoljstvo 12 19,7 4 18,2
Odhod obolelega v bolnico 1 1,6 3 13,6
Delitev problemov z drugimi svojci 11 16,0 7 31,8
Izobrazevanja, tecaji, predavanja 16 26,2 10 45,5
Informacije o zdravilih 19 31,1 10 45,5
Drugo 9 14,8 2 9,1

Pri obeh skupinah je kar nekaj podobnosti. Najpogosteje je
izraZzena potreba po Custveni razbremenitvi. V tabeli 5 vidimo, da so
si po vrstnem redu enake naslednje potrebe: Custvena razbremenitev,
nasvet, finanéna pomoc¢ in organizirano prostovoljstvo. Najvecji
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razmik pa je pri potrebi po prostem Casu, in sicer so jo Svojci,
ki zivijo z obolelim, uvrstili na peto mesto, svojci, ki ne zivijo z
obolelim, pa na deseto.

Tabela 5: Vrstni red potreb (navedene so po pogostosti od najpogosteje do
najredkeje) svojcev, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim, in tistih, ki ne
zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim

Skupno gospodinjstvo
Da Ne

1. | Custvena razbremenitev 1. | Custvena razbremenitev
2. |Nasvet 2. |Nasvet
3. |Informacije o oblikah pomo¢i 3. |Informacije o zdravilih
4. |Informacije o zdravilih 3. |Izobrazevanja, tecaji, predavanja
5. |Prosti ¢as 5. |Informacije o oblikah pomoci
6. |Izobrazevanja, teCaji, predavanja 6. | Delitev problemov z drugimi svojci
7. |Finan¢na pomo¢ 7. | Finan¢na pomo¢
8. | Organizirano prostovoljstvo 8. | Organizirano prostovoljstvo
9. |Delitev problemov z drugimi svojci | 9. | Pomo¢ na domu
10. | Drugo 9. | Odhod obolelega v bolnico
11. | Pomo¢ na domu 10. | Prosti cas
12. | Odhod obolelega v bolnico 10. | Drugo

Simmonsova (1990) je na podlagi svojih intervjujev locila svojce
oseb s tezavami v duSevnem zdravju v dve skupini glede na stopnjo
njihove vpletenosti in vkljucenosti, odgovornosti za obolelega
sorodnika, in sicer na:

1. zelo vpletene skrbnike, ki so zZiveli ali imeli dnevni stik s svojim
sorodnikom, in

2. bolj odmaknjene skrbnike, katerih stik z obolelim je bil redke;jsi
ali v€asih nestalen.
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Sedem ljudi iz njenega vzorca je sodilo med zelo vpletene
skrbnike. Vsi so rekli, da so skrbeli za vecino prakti¢nih nalog v
gospodinjstvu, vklju¢ujo¢ kuhanje, pospravljanje, kupovanje in
vodenje financ. Tipi¢no je bilo, da so od svojega dohodka dajali
denar za bolnega svojca, ki je imel majhne prejemke (dodatek
za bolezen ali pokojnina), in sicer je bila to velikokrat velika
vsota denarja. Cutili so, da niso imeli druge izbire, saj prejemki
obolelega niso zadostovali njegovim potrebam, recimo za
cigarete in obleke. V vseh primerih je njihova skrbniska vloga
vplivala na ostala podro¢ja njihovega Zivljenja. Dojemali so se
kot nezmozZne pustiti sorodnika za dlje casa. Obicajno niso §li
na pocitnice, ¢e pa ze so, so se pocutili anksiozno in so imeli
obcutke krivde.

Od bolj odmaknjenih skrbnikov nih¢e ni zivel z uporabnikom.
Prav tako je bil tudi njihov sorodstveni odnos bolj oddaljen (snaha,
sorojenec). Skrbeli so za manj nalog. Tisto, kar so naredili, je bilo
obic¢ajno bolj prakti¢ne narave, vkljucujo¢ kuhanje, nakupovanje,
dvigovanje pokojnine, pospravljanje, in ni vsebovalo druzenja
ali ¢ustvene podpore. Vedenje bolnika si niso razlagali kot vzrok
“bolezni”, ampak kot trmoglavost.

Nekateri izmed intervjuvanih iz obeh skupin so menili, da
bi se svojcu stanje poslabsalo, ¢e ne bi skrbeli zanj (morda bi
prislo do relapsa, ponovnega sprejema v bolniSnico, lahko bi
se poskodoval ali celo naredil samomor). To je utrdilo njihovo
prepri¢anje, da niso imeli izbire, saj nih¢e drug ne bi namesto
njih skrbel za svojca. Avtorica (prav tam) je ugotovila, da so
intervjuvani svojci imeli tezave z definiranjem svojih potreb.
Med bolj vpletenimi skrbniki so bile te potrebe zelo povezane s
potrebami bolnega svojca. Walker (1982, po Simmons, prav tam)
je poudaril, da strokovnjaki radi definirajo druzZinske potrebe
glede na individualno potrebno oskrbo. Izgleda, da se to dogaja
tudi v bolj vkljuc€enih, dejavnih druzinah, kjer se organizacijske
definicije potreb sucejo okoli bolne osebe. Kljub temu pa je
bilo med intervjuji izrecenih vec razlicnih potreb, nekatere bolj
prakti¢ne narave, druge slabse definirane.

Prakti¢ne potrebe so bile denimo: druzba za sorodnika, saj je bil
izoliran, in imeti pomocnika, s katerim bi delil dnevne odgovornosti.
Podrocje prakti¢ne pomoci je bilo vezano tudi na denar. Ta tema
se je ponavljala v veliko intervjujih. Med slabse definiranimi
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potrebami je bil vecji dostop do informacij; kar nekaj jih je menilo,
da jim niso povedali dovolj. V¢asih je izgledalo, da je strokovnjak
zadrzeval informacije, ker Se sam ni bil prepri¢an v diagnozo in
prihodnost svojca. Nekateri intervjuvanci, ki so prejeli ogromno
informacij in jim je bilo veckrat svetovano, so imeli obcutek,
da jim je bilo posredovano le malo. Zanimivo je morda to, da v
bolj odmaknjeni skupini ni bilo vedno dobrodoslo, da bi dobivali
informacije ali da bi se jim svetovalo glede terapije, to bi namrec
lahko potrdilo njihovo kljuéno vlogo pri skrbi, ki pa je morda
raje ne bi imeli. Spekter potreb je bil Sirok. Morda pomanjkanje
sposobnosti definiranja le-teh ni presenetljivo z vidika, kako redko
so druzinski ¢lani naproSeni, da izrazijo svoje potrebe v relaciji z
njithovo skrbnisko vlogo.

Avtorica (prav tam) piSe, da je bila s strani desetih svojcev,
ki jih je intervjuvala, izrazena Zzelja, da bi bili popolnoma
odmaknjeni od odgovornosti, s tem da bi Sel oboleli v kako
nastanitveno ustanovo. TakS$ne jasne izjave za dokon¢no
spremembo situacije so bile izreCene le v bolj odmaknjeni
skupini, medtem ko je bila obCasna potreba za ve¢ “prostora,
svobode” v odnosu izrazena v bolj vpleteni skupini, Se posebej,
¢e je imel uporabnik vedno ve¢ psihi¢nih tezav ali je pil veliko
alkohola. To se sklada tudi z mojimi rezultati. Od anketiranih,
ki ne zivijo z obolelim, jih je 13,6 % izrazilo Zeljo, da bi oboleli
Sel v bolnisnico. Ta ista Zelja pa je bila izrazena le pri 1,6 %
svojcev, ki zivijo z obolelim.

Glede na to, da v vecini druzin ni bilo dokazov, ki bi predlagali,
da se skrbniki zelijo odreci svoji vlogi, bi morala biti naloga
profesionalnih sluzb pomagati druzinam v izvrSevanju skrbnistva.
To je posebej pomembno tam, kjer klju¢ni skrbnik prejema malo
podpore od ostalih druzinskih ¢lanov. Potrebna podpora bi v¢asih
morala biti ¢ustvena ali medosebna, da bi dala skrbniku moznost,
da bi spregovoril o svojih custvih odprto in iskreno. Nekateri
izmed intervjuvanih so izrazili olajSanje, da so se lahko pogovorili
s Simmonsovo (prav tam), ¢eprav jim je lahko ponudila le uho
za poslusanje. Bolj pogosto je bila izrazena potreba po prakticni
pomoci in nasvetu.
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Poznavanje formalnih oblik pomoc¢i za
obolelega in pogostost iskanja formalne pomoci

Hipoteza 3: Svojci, ki vedo, kakSne formalne oblike pomoci
so na voljo njihovemu obolelemu v njihovi okolici, so v letu 2005
pogosteje iskali formalno pomo¢ kot svojci, ki ne poznajo formalne
oblike pomoci, ki so na voljo njihovemu obolelemu v okolici.

Spremenljivko pogostost iskanja formalne pomoci sem dobila
s seStevanjem odgovorov na Sest vprasanj o pogostosti iskanja
pomoci anketiranih v letu 2005 v zvezi s tezavami, ki so jih imeli
kot svojci obolelega, v nevladni organizaciji (npr. Sent), na centru
za socialno delo, pri psihiatru, pri osebnem zdravniku, pri odvetniku
in s strokovnim svetovanjem po telefonu ali na spletu. Intenziteto
te spremenljivke sem dobila s ponderiranjem, saj so se odgovori
nahajali na merski lestvici (nikoli, enkrat ali dvakrat, pogosteje).
Rezultat Cronbachovega alfa preizkusa znasa 0,5648, tako lahko
zaklju€im, da lestvica ni dovolj zanesljiva. S tem zavedanjem
vstopam v nadaljnje interpretiranje. Spremenljivko poznavanje
formalnih oblik pomoci sem dobila z odgovori na vprasanje Katere
oblike pomoci so na voljo vasemu svojcu v vasi okolici? Anketirani
so lahko prosto odgovarjali na to vprasanje. Navedba vsaj ene oblike
formalne pomoci (nevladna organizacija, dnevni center, psihiater,
osebni zdravnik, bolni$nica) je bila kriterij, da sem svojce uvrstila
v skupino, ki pozna formalne oblike pomoci, v nasprotnem primeru
pa so sodili k skupini, ki ne pozna formalnih oblik pomo¢i. Da bi
ugotovila, ali obstajajo statisticno pomembne razlike med svojci,
ki vedo, kakSne oblike formalnih pomoci so na voljo njihovemu
obolelemu svojcu v njihovi okolici, in svojci, ki ne poznajo te
oblike pomoci glede na iskanje pomoci v letu 2005, sem izracunala
t-preizkus za neodvisne vzorce.

Tabela 6: Aritmeticni sredini, standardna odklona in statisticna pomembnost razlik
med svojci, ki vedo, kaksne formalne oblike pomoci so na voljo njihovemu obolelemu
svojcu v njihovi okolici, in tistimi, ki tega ne vedo glede na iskanje tovrstne pomoci

Pogostost iskanja formalne pomoci
Poznavanje f X s t Sig.
formalnih oblik | Da 50 1,512 {0,35

pomoci Ne {28 [1,345 [037 2018 0,047
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Rezultat t-preizkusa pokaze, da so med obema skupinama
statisticno pomembne razlike (predpostavka o homogenosti varianc
velja, t = 2,018, g = 76, p < 0,05), kar pomeni, da lahko trdim,
da so svojci, ki vedo, kakSne formalne oblike pomoci so na voljo
njihovemu obolelemu v njihovi okolici, v letu 2005 pogosteje iskali
formalno pomoc¢ kot svojci, ki ne poznajo formalne oblike pomoci,
ki so na voljo njihovemu svojcu v njithovi okolici. V tabeli lahko
vidimo, da tisti, ki poznajo formalne oblike pomoci za obolelega,
v povprecju veckrat i§¢ejo to obliko pomoci od tistih, ki teh oblik
pomoci ne poznajo. Razlike med aritmeticnima sredinama obeh
skupin so statisticno pomembne, zato tretjo hipotezo sprejmem.

Pomoc¢ v stiski

Hipoteza 4: Svojci se v stiski pogosteje obracajo k neformalnim
kot k formalnim oblikam pomoci.

To hipotezo sem preverjala s pomocjo odgovorov na vprasanje Na
koga se v zvezi s tezavami, ki jih imate kot svojec obolelega, najprej
obrnete po pomoc v stiski? Skoraj polovica vpraSanih (45,8 %) se
obrne na psihiatra. Enak odstotek anketiranih (14,5 %) se obrne na
sorodnika ali na nevladne organizacije, 10,8 % na prijatelja in 7,2 %
na svojca s podobno izkuSnjo. 6,0 % se jih obrne na koga drugega,
in sicer se dva anketirana obrneta na zakonca, eden na zdravnika,
eden na duhovnika, eden pa je napisal, da se ne obrne na nikogar.

Anketirane sem delila na dve skupini, in sicer na tiste, ki se v
stiski obrnejo k neformalnim oblikam pomoc¢i (na sorodnika, svojca
s podobno izkuSnjo, prijatelja, zakonca, duhovnika), in na tiste,
ki se v stiski obrnejo k formalnim oblikam pomoci (na psihiatra,
nevladno organizacijo, zdravnika). 36,1 % anketiranih se v stiski
obrne k neformalnim oblikam pomoc¢i, 61,4 % pa k formalnim. Da bi
ugotovila, ali med tema skupinama obstajajo statisticno pomembne
razlike, sem izraCunala y*-preizkus (y*= 5,444, g =1, p < 0,05), ki
je pokazal, da so statisticno pomembne razlike med njima, vendar
moram cetrto hipotezo ovre€i, saj se svojci v stiski pogosteje
obracajo k formalnim kot k neformalnim oblikam pomoc¢i, kar je
ravno obratno od tistega, kar sem v hipotezi pri¢akovala.

Hatfieldova Studija (1987) je pokazala, da so najveckrat poiskali
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podporo in pomo¢ prijateljev, sorodnikov in individualne terapije (v
tem zaporedju). Prijatelji (84 %) in sorodniki (73 %) so pomembno
prekasali terapijo (55 %). DruZine so nastele, kak$na pomoc jim je
bila najbolj potrebna: pomo¢ v razumevanju pacientovih simptomov,
specificni nasveti, kako naj se soo€ijo s pacientovim obnasanjem,
moznosti za pogovor z osebami s podobnimi izku$njami, nadomestna
oskrba svojca za druzinski oddih in razne bivalne moznosti za
pacienta. Johnson (1987, po Kuzmani¢ - Korva, Perkovi¢, 2004)
pravi, da svojci, prostovoljci, prijatelji, znanci in druga neformalna
zdruZenja opravijo v okviru socialne mreZe ogromno prostovoljnega
dela, a opozarja, da te mreze lahko nudijo samo doloCene storitve,
ne morejo pa nadomestiti javnih izvajalcev, saj pogosto odpove
ravno neformalna mreZa in ne zmore zagotavljati storitev najbolj
ogrozenim ali stigmatiziranim skupinam. Brandon (1992, po
Mursi€¢, 1999) pravi, da se morajo sluzbe za duSevno zdravje odpreti
v skupnost, kar implicira na udeleZzbo prostovoljcev in oseb, ki
niso strokovnjaki. Po njegovem je treba ustvariti ve¢ neformalnih
sistemov in poskusiti vkljuciti obstojece vire medsebojne pomoci.
V nevladni organizaciji lahko svojci vprasajo stvari, ki jih zaradi
Casovne stiske ali psiholoskih ovir ne morejo vprasati zdravstvenega
delavca v ambulanti ali v bolnis$nici. Nevladne organizacije lahko
pomagajo »z jasnimi informacijami, ki dajo svojcem ali skrbnikom
pogled v bolezen, povedo, kakSne so moznosti za ozdravitev ali
izboljSanje stanja in dajejo informacije, kako lahko pomagajo pri
tem« (Belak, 2002: 16).

Storitve, ki jih osebe z dolgotrajnimi tezavami v dusSevnem
zdravju koristijo na centrih za socialno delo, kaZejo na eni strani
na potrebe, ki jih ti centri pokrivajo zanje, po drugi strani pa na
obicajnost obravnave takSnih klientov. V raziskavi Flakerja in
sodelavcev (1999) so po podatkih CSD od uslug, ki jih nudijo
centri, najve¢ uporabljali denarne pomoci (41 %), svetovanje (37,9
%), namestitev v zavod in posredovanje mnenj (32,8 %), pomoc
na domu (23,8 %), intervencije v okolje (18,4 %) ter druge usluge
(13,1 %). V vzorcu je bilo zajetih 597 oseb z dolgotrajnimi teZavami
v dusevnem zdravju.
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Potreba svojcev po ve€ji pomoci strokovnjakov

Hipoteza 5: Ve¢ kot polovica svojcev meni, da potrebuje vec
pomoci s strani strokovnjakov.

73,5 % vprasanih iz mojega vzorca meni, da potrebuje vec
pomoci s strani strokovnjakov. S testom za testiranje razlik med
proporci (oz. delezi) sem testirala, ali se dobljeni statisti¢ni indikator
pomembno razlikuje od parametra (znacilnosti populacije). Najprej
sem izraCunala standardno napako proporca. Ta je priblizno 0,0503
ali malce ve¢ kot 5 %. K dobljenemu proporcu 0,735 sem pristela
dve standardni napaki in dobila interval, v katerem bi se s 5%
tveganjem moral gibati populacijski parameter. Dobljeni interval
je med 0,685 in 0,785, iz tega izhaja, da bo vrednost parametra
v populaciji vsekakor vecja od 0,50, kar pomeni, da statisti¢no
pomembno vec¢ kot polovica svojcev meni, da potrebuje ve¢ pomoci
s strani strokovnjakov (psihologa, psihoterapevta, socialnega
delavca). Tako sprejmem peto hipotezo.

Fadden (1987) se strinja, da bi druzine morale prejemati vec
pomoci od strokovnjakov. Kova¢ in Svabova (1995) piSeta, da
svojci le stezka izrazijo svoje potrebe in zahteve. Razloge za to
iS¢eta deloma v miselnosti nekaterih strokovnjakov, ki krivijo
starSe za nastanek dusSevnih in Custvenih stisk pri njihovih otrocih,
deloma pa zaradi strahu pred izgubo dobrega terapevtskegaa odnosa
in podpore v zdravstvenih ali socialnih sluzbah, Se zlasti, ¢e bodo
spregovorili o nestrinjanju z obstoje¢imi oblikami podpore in skrbi.
Tezave v dusevnem zdravju povzrocijo sorodnikom veliko tezav in
jim je ponujeno malo pomo¢i. Sorodniki nimajo mocne pozicije,
da bi se pritozevali, niso strokovnjaki, morda jih je sram govoriti
o svojih tezavah in so priSli do spoznanja, da nobena ponujena
pomo¢ ne bi pomembno zmanjSala njihove tezave (Creer, Wing,
1974, po Simmons, 1990). Lamovceva (1998) zakljuci z mislijo,
da bi svojci in strokovnjaki morali zdruziti znanja, saj so znanja
enih in drugith povsem na drugi ravni. Meni, da si zdravniki ne
predstavljajo, kakSno breme nosi druzina, zlasti mati, na njihove
izrazene potrebe pa naj se pogosto ne bi odzivali tudi psihologi in
socialne sluzbe. Organizacije, ki vzrok bolezni pripisujejo druzini,
ne morejo sodelovati pozitivno s svojci, saj se to odraza v odnosu do
svojcev. Ce strokovni delavec na skupini hoée najti vzrok za nastalo
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situacijo v druzini, je njegova pomo¢ lahko neuporabna za druzino,
ki potrebuje pomoc¢ od sedaj naprej, in ne za nazaj.

Zakljucek

Z raziskavo sem Zelela dobiti vpogled v tezave, potrebe in iskanje
pomoci svojcev oseb s tezavami v duSevnem zdravju. V ta namen
sem anketirala 83 svojcev obolelih, od katerih jih 55 sodeluje v
programih Senta.

Ugotovila sem, da so anketirane v letu 2005 pogosto pestile
razli¢ne tezave zaradi svojcevih tezav v duSevnem zdravju: Custvena
preobremenjenost, pomanjkanje informacij o pristojnih za pomo¢
obolelemu in o njegovem zdravstvenem stanju, zdravstvene tezave,
obcutki krivde za “psihi¢no stanje” obolelega, financne tezave,
kar 94,0 % pa jih je skrbelo za prihodnost obolelega. Skrbi jih za
njegovo zdravje, hkrati pa se najbrz zavedajo stigme, ki spremlja
in bo spremljala obolelega v njegovi prihodnosti (pri zaposlitvi,
izbiri partnerja ipd.). Svojci, ki Zivijo v skupnem gospodinjstvu z
obolelim, in tisti, ki ne Zivijo v skupnem gospodinjstvu z obolelim,
so se v letu 2005 soocali s podobnim Stevilom posameznih tezav in
so najpogosteje izrazili potrebo po Custveni razbremenitvi. Najvecja
razlika med skupinama je bila pri potrebi po prostem ¢asu, in sicer
si skoraj tretjina svojcev, ki Zivi z obolelim, zeli ve¢ prostega Casa
zase. Pri svojcih, ki ne Zivijo z obolelim, pa je le desetina izrazila
to Zeljo. To, da velika vecina anketiranih ni imela informacij o
pristojnih za pomo¢ obolelemu, morda nakazuje na pomanjkanje
razlicnih formalnih oblik pomoci. Anketirani svojci, ki vedo,
kak$ne oblike formalne pomoci so na voljo njihovemu obolelemu
v njihovi okolici, so v letu 2005 statisticno pomembno pogosteje
iskali to pomoc¢ kot svojci, ki ne poznajo formalne oblike pomoci,
ki so na voljo njihovemu obolelemu v njihovi okolici. Poznavanje
tovrstnih oblik pomoc¢i je Se posebej pomembno, saj se anketirani v
stiski pogosteje obracajo k formalnim kot k neformalnim oblikam
pomoci, kar je v nasprotju z zastavljeno hipotezo. Skoraj polovica
se jih v taks$ni situaciji obrne na psihiatra.

Psihiater obolelega je anketiranim pomagal do te mere, da so dobili
informacije o svojcevih simptomih ali bolezni, polovica anketiranih
je bila delezna informacij o svoj€evih zdravilih in individualnih
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razgovorov, kar 68,7 % anketiranih pa ni dobilo navodil, kako ravnati
v krizni situaciji. Menim, da bi zloZenke s tovrstno vsebino morale
biti na voljo v vseh psihiatriénih bolniSnicah. Ve¢ kot polovica
anketiranih ni bila seznanjena o moznih oblikah pomoci svojcu in
ni dobila navodil za zivljenje po hospitalizaciji svojca. Zdi se, da
S0 svojci v precejs$nji meri prepusceni sami sebi, ¢e si strokovnjaki
ne vzamejo tudi ¢asa za pogovor z ostalimi druzinskimi ¢lani. V
sploSnem anketirani niso niti zadovoljni niti nezadovoljni s prejeto
pomoc¢jo od drugih strokovnjakov (psihologa, psihoterapevta,
socialnega delavca), kar 73,5 % vprasanih pa meni, da potrebujejo
ve¢ pomoci s strani teh strokovnjakov. Glede na tezave anketiranih
in malo ponujene pomoci ne preseneca, da si jih ve¢ kot polovica
zeli Custvene razbremenitve, nasvet, dostop do informacij o oblikah
pomoci za svojca in ve¢ informacij o svojcevih zdravilih. Tretjina
si Zeli izobrazevanja, nekaj manj pa bi hotelo ve¢ prostega €asa in
finan¢no pomoc.

V letu 2005 so vpraSani najpogosteje iskali pomo¢ z branjem
literature, in sicer si jih je kar tri Cetrtine pomagalo na ta nacin. To
morda nakazuje, da je osebno iskanje pomoci nekako tabuizirano
in stigmatizirano. Najbolj preferirana skupina, pri kateri svojci
obolelega is¢ejo pomoc, je njihova ozja druzina (zakonec, star$i,
otroci). Ve¢ kot polovica pa se jih je obrnila tudi na nevladno
organizacijo, na psihiatra ali na drugega svojca s podobno izkusnjo.

Eden od predlogov za nadaljnje raziskovanje je raziskati mnenje
psihiatrov o potrebah teh svojcev, hkrati pa bi bilo zanimivo
dobiti vecji uvid v spoprijemalne strategije svojcev. Dobro bi bilo
razmiSljati v tej smeri, da bi se ustanovila skupina svojcev, ki bi
pomagala svojcem obolelih ob prvi hospitalizaciji, ki je lahko velik
Sok za druzino. Glede na to, da so v okolici bivanja anketiranih
oblike pomoc¢i obolelemu svojcu omejene predvsem na dnevni
center in na psihiatra, bi se bilo na ravni zakonodaje v prihodnosti
treba usmeriti v razvoj razli¢nih oblik skupnostne skrbi za osebe s
tezavami v dusevnem zdravju, predvsem prehodnih oblik bivanja
(krizni centri, pribezali$¢a in zatoCisCa, prezivljanje krize na lastnem
domu, prezivljanje krize na tujem domu, priloznostna oskrba).
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