Vesna Svab

ANALIZA USPESNOSTI SKUPNOSTNIH SLUZB NA
0BMOCJU MESTA LJUBLJANA

FOROCILO O RAZISKAW

OPREDELITEY PROBLEMA

4 leta po tem, ko smo zaceli ustanavljad
skupnostne sluZbe in organizirati skupno-
stno podporno mreZo na podrodju mesta
Ljubljane, so se na podrodju rehabilitacije
uporabnikov psihiatriénih sluZb zgodile
pomembne spremembe.

V organizacijo zunajbolni¢niénih sluzb
poleg psihiatricnega dispanzerja vstopajo
nekatere nevladne organizacije. Razvijajo
se zaposlitveni projekti, stanovanjske skup-
nosti, dnevni centri, skupine za samopo-
modé, zagovornidtvo in Stevilni izobraZevalni
programi, zlasti v obliki seminarjev in
delavnic, ki Ze oditno vplivajo na boljso
osveidenost in znanje o dudevnih motnjah
in posledicah, ki jih spremljajo. Nosilke tega
dela so torej civilne organizacije, ki pa za-
radi pomanijkljive podpore in e nejasnega
drufbenega in politi¢nega poloZaja nimajo
moinosti za dejansko spremembo stanja na
tem podroéju. Gre torej za Stevilne pobude,
ki pa so nepovezane, niso nepretrgane in
ne refujejo perecih problemov varovanja
zdravja uporabnikov sluib za duSevno
zdravje na sistemski nacin.

MNosilec skrbi za to skupino prebivalstva
je psihiatri€na zdravstvena sluzba. Bolnis-
ni¢na psihiatrija je pri nas dobro razvita.
Lahko bi rekli, da je bila v Sloveniji prav
psihiatrija tista, ki je bila nosilec deinstitu-
cionalizacije, saj je po uvedbi nevroleptic-
nih zdravil naglo zmanjsevala Stevilo bolnis-
ni¢nih postelj (danes imamo 0,8 postelje na
1000 prebivalcev) in dolZina hospitalizacije
(povprecna lezalna doba je manj kot 50
dni), ki sta sedaj na zahodnoevropski ravni
ali celo pod njo. Stevilo osebja v psihiatric-

nih bolni&nicah je sicer v primérjavi s so-
matsko medicino nizko, vendar pa je glede
na normative v tujih psihiatriénih bolnicah
kar zavidljivo (1 socialni delavec na 50 do
100 pacientov, 1 delovni terapevt na 20 do
30 pacientov). Psihiatrija je Ze v 70. letih
pri nas ustanavljala rehabilitacijske slube
za uporabnike: invalidske delavnice, dnevni
in nofni oddelek, ki sta bila namenjena
zlasti rehabilitaciji oseb s psihiatriénimi
motnjami, delovno kolonijo na kmetih in
druinsko oskrbo — to je nadin nepretrgane
zdravstvene pomodi na domovih uporab-
nikov, v njihovih skrbnifkih druZinah.

Zal se v zaostrenih ekonomskih raz-
merah te oblike skrbi naglo zmanjujejo.
Zavarovalnica ne podpira rehabilitacijskih
programov, temvec samo medicinsko zdra-
vljenje v akutnih fazah bolezni in to kljub
temu, da psihiatriéna stroka priznava in
trdi, da je stalna vzdrievalna nevrolepti¢na
terapija do 80% preprecuje ponovitev bole-
zni ali vsaj ublaZitev njenega ponovnega
zamaha ob uéinkouviti psihoterapeviski in
socialni podpori (Darovee 1992: 7).

uyoDn

Globoke duSevne motnje uspeino zdra-
vimo z zdravili, zlasti v akutni fazi bolezni,
in so danes Siroko sprejeta oblika zdrav-
ljenja psihoz. Kljub njihovi uéinkovitosti
zlasti v zgodnjih obdobijih bolezni pa je
jasno, da lahko najboljie uspehe dosegamo
z sestavljenimi terapeviskimi tehnikami, ki
upoitevajo tudi psihoterapeviske in so-
cioterapeviske, torej celostne pristope
(Faloon, Libermann 1983%: 534-54),

111



VESNA SVAB

Rehabilitacija naj bi se za¢ela Ze ob spre-
jemu v bolnidnico, zlasti v obliki zagotav-
ljanja varnega in spodbujajocega okolja s
tako imenovano miljejsko terapijo, ki je do-
kazanouspeina pri hitrejem premagovaju
kriznih obdobij (Gunderson 1983).

K bolnifni¢nem zdravljenju nedvomno
sodi tudi delo z druZinami bolnikov in je
zelo uCinkovito pri zmanjSevanju custvenih
napetosti, ki se pojavijo v obdobjih kriz, saj
te ne prizadenejo le bolnikov, temved
mocno vplivajo na vso druZino,

Pozneje, ko je akutna faxa bolezni mimo,
so potrebni za uspedno zdravijenje tudi do-
datni pristopi, in to je obdobje, ko postane
odnos med zdravljenjem in rehabilitacijo
povraten. Rehabilitacija je odvisna od zd rav-
ljenja in zdravljenje od rehabilitacije. Na
primer:

Ce so rehabilitacijska prizadevanja neus-
pesna ali jih sploh ni, se posameznik po
odpustu ali $e pred njim (izhodi ob koncih
tednov) vraca v enake stresne Zivljenjske
okolis¢ine, ki so sprofile njegovo dusevno
motnjo. Tudi ¢e prejema vzdrievalno
terapijo 2 zdravili, ga bo ta premalo zaséitila
pred stresom, zato se¢ bo ponovno psiho-
ti¢no zlomil.

Z druge strani pa je problem ta: ¢e
posameznik kljub temu, da so njegove
Zivljenjske okoliicine teike ali da so se Sele
zacele izboljSevati ali da fele postopoma
krepi svoje obrambne sposobnosti, prene-
ha jemati vzdrZevalno terapijo z zdravili,
ima veliko moZnosti, da ponovno zboli, kar
zaustavi proces rehabilitacije. Okolje, ki
generira stres, lahko povzroéi zlom obéur
ljivega posameznika, in zdravila so eden
izmed zasCitnih dejavnikov, ki zmanjdujejo
vpliv stresa.

Povezava med vsemi udeleZenci v proce-
su zdravljenja in rehabilitacije je zaradi
opisanih razlogov oitno nujna. Medseboj-
na povezanost obeh procesov je lahko
Zivljenjskega pomena za uporabnika in za
njegove bliinje.

Da bi te povezave ¢im bolj okrepili, na
nekaterih podrodjih pa (Zal) Sele vzpo-
stavili, smo leta 1992 oblikovali Program
skupnostne skrbi za osebe s psihozo (Svab
1996).

SKUPNOSTNA (DRUZBENA) SKRB

Nekateri zavzet prostovoljci so zadeli delati
z uporabniki psihiatrije na njihovem domu
ob podpori strokovnjakov iz psihiatriéne in
socialne stroke. Prostovoljno so jih obisko-
vali in poskuSali pomagati pri razreSevanju
njihovih vsakdanjih tetav. V zacetku so
lahko zaradi majhnega Stevila uporabnikov
usmerijali tudi v psihoterapevisko svetova-
nje k za o usposobljenim strokovnjakom,
vsi uporabniki pa so bili tudi psihiatri¢no
vodeni. Uspehi so bili dobri, kar smo
potrdili s pilotsko raziskavo o socialnem
delovanju, klini¢nem stanju in delovni
uspesnosti nekaterih vkljucenih. Zacetni
uspehi so navdusevali, uporabniki so bili
zadovoljni in mi, ki smo poskusali izvajati
ustrezno pomod, verjetno e bolj. Nastalo
je drustvo SENT, ki je poskusalo reSevati
vsakdanje, zemeljske tezave ljudi, ki so se
vrnili iz bolnidnice. SENT naj bi bil nosilec
skupnostne (druibene)skrbi.

DruZbena skrb je sistem sluib, priprav-
lien za definirano populacijo, ki naj z mult-
disciplinarnim timskim delom omogoéijo
zgodnjo diagnozo, takojinje zdravljenje,
kontinuiteto skrbi in socialno podporo
(Social Services Commitee 1985).

Raziskave kaiejo, da je skrb za osebe s
psihozo v skupnosti uspesna (Griffiths
1988), povrhu pa tudi kliniéno, socialno in
ekonomsko ucinkovita, ter da jo uporabniki
cenijo bistveno bolj kot samo bolnidniéno
zdravijenje (Leff 1993: 526-33).

Pomod pri reSevanju vsakdanjih teZav je
za uporabnike pogosto veliko bolj dobro-
dosla kot pomod z zdravili in celo bolj kot
zelo sofisticirani psihoterapeviski pristopi
(Svab 1996), zato je bil temelj nasega dela
pragmaticen pristop. Ukvarjali smo se s
tezavami pri bivanju, pomanjkanjem denar
ja, nezaposlenostjo in poslediéno brezvolj-
nostjo, osamljenostjo, neurejenimi doma-
¢imi odnosi, poskusali smo nadomestiti
pomanjkljivo podporo v domacem okolju,
povedeviati motivacijo, zadovoljiti potrebe
po izobraZevanju in sku3sali omogoditi ¢im
dalj5e bivanje zunaj bolnisnice.

V drustvu smo z uporabniki, njihovimi
svajei in strokovnimi sodelavei oblikovali
posameznikom prilagojene rehabilitacijske

112



ANALIZA USPESNOSTI SKUPNOSTNIH SLUZE NA OBMOCIU MESTA LIUBLJANA

programe. Skratka, delali smo sorganizacijo
skrbie«.

ORGANIZACIJA SKRBI

je strategija za razdeljevanje in povezovanje
razliénih oblik skrbi v dobro njihovega
uporabnika. Ko govorimo o posamezniku,
je to povezava med razlitnimi potrebnimi
sluZbami (za zaposlitev, svetovanje itn.). Ko
govorimo o projektih, je organizacija skrbi
metoda organizacije razdelitve uslug de-
finirani skupini uporabnikov. Ko govorimo
o programski ravni, pa je organizacija skrbi
pristop, ki omogoca zagotavljanje uslug na
podlagi potreb (Thornicroft 1992: 25).

Zaceli smo z organizacijo skrbi za posa-
meznike. Organizatorji skrbi so bili v SENT-
u socialni delavci in delavke, nekatere med
njimi z dobrodoslo medicinsko izobrazbo.
Rehabilitacijske nacrie smo sprejemali v
delovni skupini, vedno skupaj z uporabniki,
in jih prilagajali, kadarkoli je prislo do spre-
membe okoliSéin, zmoZnosti, nezmoZnosti
in podobno.

Ukvarjali smo se zlasti z vsakdanjimi te-
Zavami (kako priti do denarja, primernega
bivalis¢a, zaposlitve, izobrazbe, z uéenjem
Zivljenjskih spretnosti, s spodbujanjem k
vedji dejavnosti, s podporo druinam}) in
poskusali pomagarti uporabnikom, da bi se
lahko izognili hospitalizacijam. Véasih smo
se na zadetku zmotili, najveckrat smo pre-
cenili svoje in uporabnikove sposobnosti,
véasih smo se zalereli z hitrimi ukrepi in
naredili kakino Skodo, zlasti v druzinskih
odnosih, in jo potem poskusili popraviti.

Dejansko je Slo za obéutljivo prilagajanje
nastajajocih sluZb potrebam nasih klientov
in tudi njihovo prilagajanje novim izzivom.
Doiiveli smo dva samomora in se poskusali
tudi iz teh uéiti o svojih napakah.

Na projekino in programsko raven se
nam ni posrecilo prestopiti, za program
organizacije skrbi nismo dobili financnih
sredstey, kar je seveda onemogodilo kakr-
Snokoli nacrtovanje voaprej.

Organizacija skrbi je zahtevno delo, ki
ga Clovek ne bi smel opravljati sam, zato so
v SENTu v delovno obveznost vkljudili tudi
obvezno izobrazevanje osehja

IZOBRAZEVAN]E

je potekalo v obliki rednih supervizif.
Njihovi poglavitni nameni so bili:

razbremenjevati in podpirati osehje v
stevilnih krizah, ki so nastopale v Custveno
zahtevnih odnosih z uporabniki,

* prepoznavati skodljive obrambne me-
hanizme osebja,

* utrjevati eticna nacela dela, zlasti ena-
kopravno sodelovanje, pravico uporab-
nikov do odlo€itve in varovanja podatkov,
ter

* razresevati napetosti in konflikte med
osebjem.

Med pogovori o delu s posameznimi
uporabniki smo predelovali mdi naéine
sverovalnega dela, ki so pri delu z psiho-
ti¢no obéutjivimi ljudmi drugaéni kot pri
obifajnem svetovanju.

Sestankl delovne skupine ra uskladitev
rehabilitacijskih nacrtov so imeli ob uskla-
jevanju mnenj, uéenju od strokovnjakov
(socialnih delaveey, psihiatroy, patronaznih
medicinskih sester), uporabnikov in njiho-
vih svojeev tudi pomembno izobraevalno
vrednost. UCili smo se gledati 2z druge stra-
ni, upostevati mnenje skupine inveckrat o
lastni nemodi.

V 1996 letu smo prvié imeli 5-«dnevni
izobraZevalni program za oschje v SENTu
in nckatere runanje sodelavee, Teme izo-
brazevanja so bile: duSevno zdravje in
dusevna bolezen (osnove psihopatologije),
osnove skupinske dinamike, samoorgani-
zacija in samopomod, pravice uporabnikov
sluizb za dulevno zdravje in organizacija
skrbi.

Kljub zadetnidkim napakam, ob¢asni ne-
usklajenosti vodij programa in pomanjka-
nju izkusenj so udeleZenci program ocenili
kot potreben in uspeien.

CASOPIS IN PUBLIKACIE

prikljucujem k izobrazevanju, ker omogo-
Cajo Siritev izobrazevalnega in informa-
cijskega procesa med uporabnike, svojce,
skrbnike in javnost. Ce Zelimo dosedi de-
janske spremembe v kvaliteti skrbi za upo-
rabnike psihiatri¢nih sluzb, je pomembno,
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da o problematiki piSemo in govorimo ter
tako povefujemo pritisk na obstojece
sisteme, ki o tej organizaciji odlocajo.
Meseéno smo izdajali Casopis, ki 5iri krog
braleey, in izdali smo dve informativni in
izobraZzevalni publikacijii Shizofrenija -
informacija za drufine (WHO 1992) in
Dugevna bolezen v skupnosti (Svab 1996).

VODENJE

Vodenje SENT-a je teZavna naloga. Majhno,
komaj oblikovano druftvo zanesenih posa-
meznikov hitro raste, sluZbe se razraicajo
nad svoje dejanske moZnost, financna
sredstva so skromna, pritisk potreb pa je
skoraj nevadrien. Zahteve osebja in uporab-
nikov si velikokrat naprotujejo, hkrati
izrazajo Zeljo po samostojnosti in odvis-
nosti. Odgovornost je velika in strah pred
napakami, ki so lahko usodne, sproZa veliko
tesnobe.

V takih razmerah je treba sestavljad pod-
poro in avtoritarno vodenje k osnovnim
ciljem drustva. Delo osebja je podprto in
hkrati nadzorovano.

SENT Zivi in raste, ceprav z minimalnimi
finanénimi sredstvi. Kolid¢ina narejenega je
glede na vloZeno presenctljivo visoka.

SLUZBE

V SENTu smo zaradi o¢itnega pomanjkanja
zaceli delati na podrocju zaposlovanja.
Majhna Siviljska delavnica, ki jo je podprl
Zavod za zaposlovanje, je postala pravi
fenomen opogumljanja. Ceprav je le ena
izmed uporabnic, ki so se usposabljale,
postala Sivilja, je bila vkljucitev v prilagojen
delovni proces pomembna tudi za vse
ostale: za pridobivanje delovnih navad, po-
vedevanje samozaupanja, izboljfanje moto-
ri¢nih spretnosti, pridobivanje lastnega
denarja, druZenja in dela v skupini, prilaga-
janja in uéenja komunikacije. V majhni
pilotski 3tudiji, ki smo jo opravili z vprasal-
nikom Zavoda za zaposlovanje, smo doka-
zali izredne napredke v delazmoZnosti pri
nekaj uporabnicah. Tudi danes se zdi, da je
prav plagana zaposlitev tista, ki najbolj

pomaga k vrnitvi samozaupanja, to pa je
temelj nadalne rehahilitacije. Prednostni
pomen zaposlovanja potrjujejo tudi razi-
skave (Loviin 1985).

DNEVNI CENTER

in socialni klub prevzemata vse ved dejav-
nosti, ki so opisane kot pomod pri vracanju
v obicajno Zivljenje. Za Stevilne uporabnike,
ki so brez zaposlitve, sta kar Zivljenjsko
okolje, ki omogoca boljfo kvaliteto Zivljenja
in iritev socialne mreZe. Prostofasovne
dejavnostl, kuhanje, ucenje vsakdanjih
spretnostl, teéaji jezikov in izraznega plesa
so naleteli na dober odziv. TeZave so 3e pri
zaposlitvenih dejavnostih in premagovanju
brezdelja in umika, ki je znaéilen za ljudiz
izkusnjo psihiatri¢ne hospitalizacije in
psihotiénih znakov bolezni. Znacilnost
soclalnega kluba je prepoved alkohola in
drugih drog, ki je po mnenju uporabnikov
upravitena, ker izboljda varnost v medoseb-
nih odnosih in omogofa nepretrgane
dejavnosti.

Ker tudi dnevni center vodijo ljudje, ki
so globoko motivirani za svoje delo, verja-
memo, da se bo dejavnost Sirila.

STANOVANJSKE SKEUPNOSTI

Stevilne teiave, povezane z iskanjem
ustreznega bivaliS¢a, smo redevali z organi-
zacijo bivanja v stanovanjskih skupnostih.
Najemali smo cenena stanovanja, ker je pra-
viloma finanéni poloZaj nadih uporabnikov
slab. Poskufali smo dobiti neprofitna
najemniska in socialna stanovanja, kar pa
se nam do danes e ni posredilo. Trudili
Smo s¢ Za nepretrgano podporo in pomod
pri udenju vsakdanjih spretnosti: kuhanja,
pospravljanja in predvsem ravnanja z
denarjem. Prva stanovanjska skupnost je
razpadla, ker so se uporabnice osamo-
svojile, prav tako je razpadla tudi druga, in
ta razpad ima gotovo dobre strani, saj je
uporabnica, ki je ostala v njej, samostojna
in zadovoljna s takim naé¢inom Zivljenja.
Ohranila se je tretja, ki potrebuje dokaj
visoko stopnjo podpore osebja, a zlasti zato,
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ker imajo njeni uporabniki zelo malo sred-
stev za Zivljenje, to pa neprestano generira
veliko stresa. Pred dnevi je ustanovljena
tudi €etrta. Redevanje bivanjskih teZav je
program, ki ga odloéno podpira tudi
Ministrstvo za delo, druZino in soclalne
zadeve.

ZAGOVORNISTVOD

V zadnjem ¢asu je v SENT vkljuden pravnik,
sodelavec, ki pomaga s svetovanjem pri
razrefevanju pravnih teZav.

SKUPINI ZA SAMOPOMOC

Ena taka skupina deluje Ze od zacetka,
druga je ustanovljena pred kratkim. Nacela
s0 medsebojna podpora, prakti¢na pomod,
druZenje. Nekateri uporabniki v skupini
opisujejo svoje nacine obvladovanja kriznih
stanj: nekateri z uporabo zdravil po posvetu
s psihiatrom, nekateri si znajo koli¢ino
zdravil uravnavati sami, opisujejo metode
samoopazovanja, samokontrole in samo-
discipline in prepoznavanja zgodnjih
znakov krize, drugi si pomagajo z natanéno
razporeditvijo dnevnih zaposlitev ali se
redno in intenzivno ukvarjajo s Sportom,
pogovarjajo se o razreSevanju vsakdanjih
teZav in podobno.

SKUPINA SVOJCEV

Sprva jo je vodila psihiatrinja, zdaj deluje
kot skupina za samopomo¢ po nacelih,
opisanih v literaturi (Kovaé, Svab 1995: 143-
7). lzkusnje kazejo, da skupina prispeva k
zmanjievanju custvenih obremenitev svoj
cev in posredno uporabnikov.

Tudi tukaj so nas vsaj v zacetku vodila
pragmatiéna nacela: svojcem smo verjeli, da
so v stiski, jih poslusali, jim poskusali po-
magati in jih podpirati, zlasti pa dati dovolj
informacij o bolezni, zdravljenju, zdravilih
in mo#nostih za rehabilitacijo. Potem ko je
psihiatrinja izstopila iz skupine, so vsaj
nekateri svojci poleg podpore in razbre-
menitve Zeleli pridobiti tudi moZnosti

vplivanja na naértovanje in organizacijo
skupnostne skrbi.

RAZISKAVA

Pri naértovanju programa skupnostne skrbi
in pri naértovanju raziskave smo sec opirali
na tuja raziskovalna dognanja. Stevilne
ponovljene 5tudije so dokazale, da je
organizacija skrbi prilagojena naravneim
okoljem uspesna (Griffiths 1988). Raziska.
va 0 uspehu skupnostne skrbi za dolgotraj
ne uporabnike psihiatriénih sluZb, ki so bili
odpuiéeni iz dveh londonskih bolnidnic, je
pokazala, da uporabniki ocenjujejo svoje
ivljenje kot bolj svobodno, da raje Zivijo v
skupnosti kot v bolni3nici in da so navezali
nekaj socialnih stikov (Muijen, Marks,
Connoly, Audini 1992: 749-54), Celodnevna
skrb v skupnosti, ki je dostopna sedem dni
tedensko, ima kliniéne, socialne in ekonom-
ske prednosti pred bolniSni¢no.

Pregled zadovoljstva uporabnikov s
skupnostno skrbjo v Britaniji kaZe, da so
uporabniki z njo bolj zadovoljni kot z
bholniiniéno skrbjo, feprav je dialektiéni
proces vraitve v skupnost pravzaprav Sele
na zacetku (Lamovec 1996: 198).

Ker smo sluzbe 5¢le ustanavljali in smo
to skusali delati na podlagi potreb, smo se
odlocili, da bomo najprej poskusali ugoto-
viti, kakine so potrebe uporabnikov nasih
sluZb, in Sele potem ugotavljati, kako so
zadovoljene. Tako smo se lotili dela z vpra-
Salnikom o potrebah in fez 6 mesecev oce-
nili njihovo zadovoljitev.

Pri¢ujoca raziskava je tako evalvacija
prvega obdobja delovanja Slovenskega
zdrufenja za duSevno zdravje SENT, ki se
ukvarja z rehabilitacijo uporabnikov psihia-
triénih sluzb.

METODOLOGI]A

Problem smo osvetljevali z naslednjo me-
todologijo:
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OPIS RAZISKOVALNEGA VEORCA

V raziskavo smo vkljuéili skupino 20
oseh, ki so se iz razliénih razlogov vkljucile
v skupnostne sluzbe (SENT). Vsaka vklju-
cena oscba je imela svojega organizatorja
skrbi.

V SENT so se vkljucili uporabniki, ki so
dobili informacije o nastajojocih sluibah in
s0 ocenili, da bi jim te sluzbe koristile. Ne-
kateri so dobili informacije na psihiatri¢nih
oddelkih od bolj obvesceni ali bolj zavzetih
psihiatrov ali medicinskih sester, drugi na
centrih za socialno delo in tretje so v SENT
usmerili svojei, ki so preko medijev ali
drugace prisli do informacij. Od zacetka je
bilo jasno, da so potrebe po vkljocCitvi v
skupnosine oblike skrbi veliko vecje od
zmoinosti nastajajocih sluib, Kriterij za
sprejem je bila pravzaprav dovolj dobra
informiranost uporabnikov, ki pa ni bila
odvisna od njihovih sposobnosti, klinic-
nega stanja in podobno, temved bolj od
tega, da so bili ob pravem €asu na pravem
mestu,

Sprva smo Zeleli v raziskavo in v SENT
vkljuciti le oscbe iz doloCenega obmodja
(obcina Moste Polje), vendar se je to kmalu
izkazalo za nemogoce. Nacelo sektorizacije
smo morali opustiti zaradi prevelikega pri-
tiska uporabnikov, ki je posledica splodnega
pomanjkanja rehabilitacijskih sluzb.

Vzorec je sestavljalo 12 moskih in 13
Zensk v opazovani in enako Stevilo v
kontrolni skupini. Starost anketiranih je
bila med 20 in 45 letom. Vsi bolniki so
zadovoljevali kriterije za kronicno, resno
dudevno bolezen (Goldman 1981).

Tabela 1
Kriteriji za kronifno in resno
dusevno bolezen

1. Diagnoza (kriteriji DSM-IIIR):
shizofrenija in shizoafektivna psihoza
bipolarne psihoze in velika depresija
paranoidna psihoza

2. Trajanje
vsaj eno leto po zacetkn bolezni

3. ZmanjSane sposobnosti
Dovolj zmanj$ana sposobnost, da resno
zmanjiuje funkcioniranje na najmanj enem

od nastetih podrodij;

» zaposlitev

* druzinske odgovornosti

* bivanje (stanovanje).

Skupini sta torej Steli po 20 bolnikov,
Prva skupina, ki je bila opazovana, je bila
izbrana med uporabniki, ki so bili najmanj
Sest mesecev vkljueni v njim prilagojen
rehabilitacijski program.

HIPOTEZA

Predvidevali smo, da so potrcbe uporab-
nikov skupnostnih sluib, ki smo jih ocen-
jevali v raziskavi, v ¢asu Sestih mesecev
zadovoljene bolje kot potrebe v kontrolni
skupini, ki v skupnostne sluzbe ni bila
vkljudena.

IDENTIFIKACIJA POTREBR
IN ZACETNA EVALVACIJA SLUZB

Uporabljali smo vprasalnik Camberwell
Assessment of Need (CAN), ki je prirejen
nasim razmeram. To je priznan vprasalnik
raziskovalne skupine Psychiatric Research
Instrument Service Measurement (PRISM)
z londonskega PsihiatriCnega inStituta.

Vprasalnik, ki vsebuje 22 vprasanj, spra-
Suje o tezavah pri zadovoljevanju potreb na
naslednjih podrodjih: stanovanje, hrana,
gospodinjske spretnosti (skrb za gospoding-
stvo), skrb zase (osnovna higiena in ureje-
nost), zaposlitev in dnevne dejavnosti, tele-
sno zdravije, psihotiéni simptomi, informi-
ranost o stanju in zdravljenju, psiholodka
stiska (tesnoba, Zalost, skrb), osebna var-
nost (kako velika je nevarnost samomaora),
varnost za druge (kako velika je nevarnost
poskodbe drugih), alkohol (ali so tezave 2z
odvisnostjo od alkohola), droge (ali so
tezave 2 odvisnostjo od drog), druZba,
zasebni odnosi, seksualno izrazanje, skrb za
otroke, osnovna izobrazba (branje, pisanje,
racunanje), telefon (dostop do telefona),
prevoz (dostop do javnih prevoznih sred-
stev), denar, ugodnosti.

Podatki so bili zbrani s pomodcjo opisa-
nega vprasalnika z ustnim anketiranjem.
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OBDELAVA PODATEOY

Baza podatkov za statisti¢no obdelavo je
oblikovana s pomodjo ratunalniskega
programa Statistica for Windows. Opisnc
statistike in grafi¢ni prikazi so bili izdelani
v racunalnifkem programu Statistica for
Windows in Excel for Windows. Od statis-
ticnih metod smo uporabili frekvenéno
distribucijo in ¢

OPIS ZIVLJENJSKIH ZGODB

Vse vkljufene uporabnike smo sprasevali
o njihovih Zivljenjskih zgodbah, Opisujemo
jih posebej podrobno v obdobju vkljuditve
v skupnostno skrb ter glede spremembe v
kvaliteti Zzivljenja, ki jih je ra vkljucitev
prinesla.

Intervjuje in testiranja smo izvajali le s
pisnim pristankom uporabnikov,

REZULTATI

Primerjamo oceno teZay pacientov pred
vklju€itvijo v program in po njej,

QCENA PACIENTOV

(Slika 1, 2, 3)

Najhujse tezave uporabnikov so na
podrodju zgaposlovanja, psiholoske stiske in
na podrodju druienja, kjer se kazejo tudi
statistiCno pomembne razlike v ¢asu,
Informiranost o bolezni in zdravljenju je
skoraj statisti¢no pomembna.

OCENE ORGANIZATORTEY

(Slika 4, 5, 6)

Primerjava kaZe, da se ocen organi-
Zatorja in pacienta statisticno pomembno
ne pokrivajo na podrodjih gospodinjskih
spretnosti, psiholoske stiske, informi-
ranosti, osebne varnosti, odvisnosti od
alkohola in drog.

Na vseh teh podrodjih so organizatorji
opazili bolj pomembne razlike v ¢asu, razen

pri druzenju, ki so ga pacienti ocenili kot
bolj pomembno pozitivho spremenjeno
kot organizatorji skrbi. Vse ostale vrednosti
korelirajo.

Z rezultati lahko naredimo indeks.

Tabela 2
Mjpﬁgﬂim tefave
PO SMINENIL URORLAHNIEEN, | PO MINENIL ORGANDATORIEY:
|| mposdovangs poslovinge
2| dnidenje dricenje
3 [ pribuilorle stishe pritukile sishe
4 | s oolesi irfrrErane
5 | informiranost Eschn olinos
6| scloamin ocnosi [Pt sirmpiom
T pribustiir sirmjooem sclouains ool
B | cuchwm varmos i wieig
9| droge: poepodinisie spromost
H | ety e demar
11 | allackud idnent
12| sty s i
13 | varnost @ druge oo
14| droge ERT RN
15 | relesno adnavie o
163 | elieson hrara
17| mregahizgsle spaetrend oA
18 | ugodinost udetfon
1 | vt dnuge e
B0 | tclesrn adeinje it

PRIMERJAVA § KONTROLNO SKUPING

V primerjavi s kontrolno skupino so bile
statistiCno pomembne razlike na podrodjih;

gospodingskih spretnosti (hi kvadratg =
7.02): ved tezav ima opazovana skupina

zaposlitve in dnevnih aktivnosti (hi
kvadrat = 7.22); ved teZav ima opazovana
skupina (slika 7)

druzbe (hi kvadrat = 5,12 ved teZav ima
kontrolna skupina

seksualno izrazanfe (hi kvadrat = 17):
ved iezav ima kontrolna skupina

tgodnosti(hi kvadrat = 20,96); vec teZav
ima kontrolna skupina (slika 8)

ZGODBE

Zgodbe uporabnikov, vkljucenih v SENT, so
opisane drugje (Svab 1996). Na tem mestu
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bi opisala le nekatere ponavljajode se ugo-
tovitve uporabnikow.

Le malokdo je opazil po vkljuditvi v
drustvo pri sebi hitre ali zelo velike spre-
membe v vedenju ali pri delovni udinko-
vitosti. Postopoma pa vendarle opaZajo
spremembe v odnosu do sebe in drugih in
postopno povedevanje sposobnosti za delo,
ki pa vecinoma niso dovolj velike, da bi se
lahko zaposlili zunaj SENT-a.

Nekateri 5o opazovali zmanjievanje
obupa, umika, slabe motivacije in ¢ustvene
otopelosti.

Nekateri so se vracali v bolniSnico v éasu,
ko so sodelovali v SENT-u, vendar so bile
pri vecini teh vrnitve redkejie.

Nekateri opisujejo nacine spoprijemanija
5 psihiCnimi motnjami in njihovega obvla-
dovanja, zlasti prek zaposlitve in druzenja.

Stevilni so zmanjsali visoka pricakovanja
glede zaposlitve, Solanja ali druZenja z
uspeidnimi vrstniki,

Nekateri so se Zeleli izogniti drugim
ljudem z dusevnimi motnjami in se druziti
z szdravimi= vrsiniki,

RAZPRAVA

Rezultati zacetnega dela raziskave o uspes-
nosti druzbene skrbi za osebe s psihozo
kaZcjo, da so se pomembno spremenila
Stevilna podrodja Zivljenja uporabnikow.

Stanovarje. Stanovanjske probleme smo
pomagali refevati v obliki stanovanjskih
skupnosti samo manj3i skupini uporab-
nikov, ki imajo za to vsaj osnovna lastna
sredstva. Zaradi nizkih pokojnin, socialnih
podpor in nadomestil za delo med usposab-
ljianjem je bivanje v nasdih stanovanjskih
skupnostih zelo revno. Stroéki za stanova-
nje so tako visoki, da ostaja le Se za hrano
in cigarcte. Pomagamo si s karitativnimi
ustanovami, vendar je breme revi¢ine
nedvomno teiko in pospesuje brezvoljnost
in demoralizacijo. Kljub temu je urejanje
bivanja eden izmed programov, ki imajo
vsaj zagotovljeno viadno podporo.

Ocitno v svoje sluibe Se ne zajemamo
tistih skupin uporabnikov, ki so brez doma
in Zivijo v e tejih socialnih okolid¢inah. V
Ljubljani je po podatkih Zavetii¢a za

brezdomce 200 do 300 brezdomcev, med
katerimi so gotovo Stevilni z resnimi te-
Zavami z dulevnim zdraviem (ameriske
studije dokazujejo, da je teh 40-90%).

Hrana in obroki. Vecina nasih uporab-
nikov se je ustrezno prehranjevala Ze pred
vikljuéitvijo v sluibe za skupnostno skrb.
Podobno kot zgoraj kaze, da v skrb nismo
zajeli majbolj depriviranih skupin, ki nimajo
niti osnovnih sredstev za Zivljenje.

Gospodinjske spretnosti. 1zboljsanje
spretnosti v gospodinjstvu vidijo zlasti
organizatorji skrbi in so nastale verjetno
zaradi ucenja vsakdanjih spretnosti na
domovih uporabnikov in na racun uspeine
socializacije. Sprememb v svojem vedenju
uporabniki veckrat niso opazili, ali pa so
se jim zdele nepomembne.

Primerjava z kontrolno skupino kaze, da
opazovana skupina bolje deluje v gospo-
dinjstvu, kar potrjuje, da se o podrocje
#ivljenja ob ustrezni organizaciji skrbi lahko
izboljsa.

Skrb rase in predsiava o njej. Pomanj-
kljiva skrb zase je samo eden izmed znakov
brezvoljnosti in obupa, ki se lahko polastijo
posameznika po psihoticnih doZivetjih in
po dolgotrajnem bivanju v bolnidnici, kjer
skoraj vso skrb za posameznega bolnika
prevzema oscbje. Ponovno prevzemanje te
skrbi nase je velikokrat pomemben pre-
obrat, ki pomeni ponovno rast samo-
spostovanja, vendar ga uporabniki pri sebi
vecinoma niso opazili, ali pa morda niso
hoteli, ker bi s tem spet ranili svoje samo-
spostovanje,

Laposliter in dnevne aktivnosti. Razlike
med kontrolno in opazovano skupino pred
vkljucitvijo v program se kaZejo na podro-
¢jih zaposlovanja — v SENT se je ocitno
vkljuéila skupina, ki je imela posebej hude
tezave z brezdeljem. Verjetno je k taki
selekciji prispevalo mudi to, da so bile SENT-
ove sluZbe na zacetku zlasti za usposabljanje
in zaposlovanje, mediem ko so se druga
podrodja dela Sele razvijala. Konkreten cilj
zaposlitve je pridobivanje sredstev in izhod
iz reviéine, to pa je gotovo tudi tist, ki
najmoéncje motivira posameznike za vklju-
citev v drustvo. To potrjujejo tudi dolge
vrsie ¢akajocih na zaposlitev ali usposab-
lianje pri SENT-u, enem redkih invalidskih
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podjetij, ki se ukvarja z zaposlovanjem
uporabnikov psihiatri¢nih sluzb, in menda
sploh edino, ki se ukvarja izklju¢no s to
populacijo.

Vecdina uporabnikov je vkljucena v de-
lovni proces, ki ga poskuiamo prilagoditi
njihovim potrebam in zmoZnostim. Tisti, ki
ne delajo, predivljajo del dneva v dnevnem
centru, kjer so zaposleni z ustvarjalnimi in
rekreacijskimi dejavnostmi. Strukturirana
dnevna aktivnost je o¢itno pomemben pre-
obrat v njihovem Zivljenju, ki — tako ocenju-
jemo — pomembno vpliva tudi na druga po-
drodja njihovega #ivljenja. Pomen zaposlo-
vanja se kaZe mudi v zgodbah uporabnikov.

Telesno zdravje. Velfina nasih uporab-
nikov je 3e mladih ljudi, ki niso imeli resnej-
5ih telesnih bolezni. Starostnikov in ljudi z
resnejsimi tezavami v telesnem zdravju
nase sluZbe ne zajamejo, Ceprav so prav
tukaj potrebe po skupnostni skrbi najvedje.
Domovi za starejSe obcane so prenapol-
njeni, v zapritih oddelkih so navadno starej5i
ljudje s psihotiénimi motnjami, ki so vsaj
deloma posledica starostnih sprememb v
osrednjem Zivéevju ali telesnih bolezni. V
domovih je itevilo osebja praviloma 3e
dosti nizje kot v bolnidnicah, zato je kvali-
teta in humanost dela vprasljiva. Organiza-
cija skupnostne skrbi za starostnike je
zahtevna naloga, ki potrebuje jasno oprede-
ljeno povezavo med zdravstvenimi in social-
nimi sluibami in presega cilje drustva.

Psthoticni simriomi. Organizatoriji skrbi
ocenjujejo, da imajo uporabniki manj
psihotiénih simtomov kot pred vkljuditvijo,
kar potrjujejo tudi rezultati kontrolne
skupine. Ugotovitey je presenetljiva, ker
podatki iz literature kaZejo, da pride v skup-
nosti do povecevanja psihoti¢nega dodiv-
ljanja zaradi vedjih obremenitev, ki so jim
izpostavljeni uporabniki.

Razlogi za tak rezultat so lahko:

= Boljse sodelovanje v zdravljenju

» Organizatorji skrbi precenjujejo izbolj-
Sanje zdravja.

= Zaposlitev in druZenje zmanjSujeta
ukvarjanje s psihoti¢nimi simptomi, ki se
zdijo v procesu rehabilitacije uporabnikom
in zlasti organizatorjem manj pomembni,

Informacije o stanju in zdravijenju. Ce-
prav organizatorji skrbi niso usposobljeni

2a dajanje informacij o bolezni in njenem
zdravljenju, so v pogovorih z uporabniki pri
teh oditno dosegli obéutek boljse informi-
ranosti, ki ga sami niso opazili. To potrjuje
tudi primerjava s kontrolno skupino, ki
kaZe trend boljse informiranosti opazovane
skupine.

Psiholoska stiska. Organizacija skrbi za
posameznega uporabnika pomeni tudi
osebno skrb za posameznika. Socialni
delavei v SENT-u so vstopali v ustveno
pomembne odnose z uporabniki. Delova-
nje skupin za samopomod in razbreme-
njevanje svojoev so samo nekateri dejav-
niki, ki 50 lahko vplivali na zmanjSevanje
tesnobe, prestrasenosti in Zalosti uporab-
nikov v opazovani skupini v obdobju po
vkljuditvi v druZbene sluibe. Ocenjujemo,
da je najpomembnejsi tisti del skrbi, ki ga
omogoda organizator skrbi: podpora, pri-
sotnost, spodbuda k aktivnosti in drufenju.

Osebna varnost. V programu druZbene
skrbi nimamo posebej opredeljenega
varstva pred samomori. Predvidevamo, da
dostopnost sluzb (skrbi), razSiritev socialne
mreZe ter senzibilizacija osebja in uporab-
nikov o samomorilni nevarnosti zmanij-
Sujejo verjetnost samomorilnih poskusov,
kar potrjujejo tudi tuje raziskave (Hyden
1996: 442-446). Dostopnost svetovalea v
primerih krize (organizator skrbi aktivno
is¢e uporabnika, ki se umakne iz sluZhb)
lahko morda pomembno zmanjiajo nevar-
nost ali celo pogostnost samomoroy pri
uporabnikih psihiatri¢nih sluZb.

Varnost za druge. Nasi uporabniki niso
opisovali napadalnosti do drugih ne v pre-
teklosti ne v obdobju vkljuditve v drukbene
sluZbe. Problemi heteroagresivnega vede-
nja ostajajo vezani na zavode in na foren-
ziéno psihiatrijo.

Alkohol. Ocenjujemo, da imajo nekateri
nasi uporabniki teZave z obCasnim pretira-
nim wiivanjem alkohola in da je ta teZava
vecja po vkljuditvi v drubene sluZbe (dru-
Zenje, manjsi nadzor starSev).

Droge. Problem zlorabe drog (zlasti
nepredpisanih psihiatriénih zdravil) je
pomemben, vendar se ga v SENT-u nismo
lotili § posebnim programom. Droge so
problem tudi v bolnidnicah, zavodih in pri
pacientih v ambulantni obravnavi (Mene-
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zes, Johnson, Thornicroft et al 1996 612-
619.). Reduje se individualno, velikokrat 2
majhnimi uspehi.

Druizba. Ie mnenj uporabnikov, organi-
zatorjev in v primerjavi s kontrolno skupi-
no so razvidne pomembne pozitivne spre-
membe v druZenju. Zlasti pomembno k te-
mu uspesnemu rezultatu prispevata samo-
organizacija in samopomod uporabnikov,

Zasebni odnosi. Partnerstvo in vzdrie-
vanje bliznjih odnosov je pogosto lzrazita
teZava nadih uporabnikov. Tezko je oprede-
liti, na kak%en na¢in lahko druzbene siuibe
vplivajo na te odnose: morda s krepitvijo
samospostovanja, pridobivanjem dohodka,
vedjo neodvisnostjo in spremenjeno samo-
podobo. V zgodbah uporabnikoy najdemo
sporodila o «fustvenem prebujanjos, ponov-
ni zmoZnosti navezave custvenih odnosov
po dolgotrajni otopelosti.

Selesucalno izraZanje. Tezave pri seksual-
nem izrazanju so lahko povezane s teZavami
pri partnerskih odnosih in z zmanjSanim
libidom, ki je posledica jemanja zdravil.
Dejanska vrednost podatkov je vprasljiva,
ker vedina uporabnikov ni #elela govoritio
svojem seksualnem izraZanju. Tudi mnenja
organizatorjev so vedinoma izraz predvide-
vanj, ne pa dejanskih podatkov. Primerjava
s kontrolno skupino kafe na pomembno
razliko, ki si je ne znamo razloiti

Skrb za otroke. Vedina uporabnikov,
vkljucenih v nase sluibe, nima otrok ali
zanje ne skrbi. Zato rezultad niso pomem-
bni. Dejansko ne vkljuéujemo skupine
uporabnikov, ki se s temi problemi resneje
ukvarja, in zato tudi nimamo razvitih
ustreznih dejavnosti. Moénejia povezava s
centri za socialno delo in skupinami za refe-
vianje problemov ob razvezi in za pomoé
pri varstvu in skrbi za otroke v €asu krize
in po odpustu iz bolniSnice bi nam omogo-
cila vkljugitev te skupine uporabnikov. Tudi
za to razdiritev dejavnosti bi potrebovali veé
drizavne podpore.

Osnovna {zobrazba - plsmenost. Ne
vklju€ujemo zelo depriviranih skupin:
duSevno manj razvitih s pomanijkljivo
osnovno izobrazbo in socialno povsem
zanemarjenih. Tudi ta skupina je vezana na
zavode in na druZinsko oskrbo v okviru
drzavnih institucij.

Telefon. Uporabniki imajo dostop do
telefona in ga znajo uporabljati. Tudi za to
spremenijivko velja, tako kot za zgornje, da
kaZe na relativno dobro delovanje skupine,
vkljucene v druZbene sluZbe.

Prevoz, Nasi uporabniki so znali uporab-
ljati sredstva javnega prevoza Ze pred
vkljucitvijo v druibene sluzbe. Lastnega
prevoza vedina nima.

Denar. Vpradalnik odgovarja na zmoz-
nost placevanja osnovnih Zivljenjskih
potreb. Ta finanéna varnost je vecini nadih
uporabnikov zagotovljena, tudi zaradi pod-
pore starfev. Vedjih potreb, kot so poéitni-
ce, nakup stanovanja, avtomobila ipd., pa
ofitno ne zmorejo. Marsikdo si ne more
kupiti kave in cigaret, ki se mu zdijo nadvse
potrebne. V taki finanéni situaciji je osa-
mosvojitev za marsikoga povsem nerealna,

Lgodnosti. Uporabniki dejansko dobi-
vajo vso ali skoraj vso podporo, ki jo daje
drZava. Dejstvo pa fe, da je ta podpora skro-
mna in veckrat celo nezadostna. IzboljSanje
svojega poloZaja (ved ugodnost) vidijo
nekateri v upokojitvi, ki bi jim prinesla
stalen vir dohodkov. Moznosti zaposlitve v
prilagojenih programih dela so pri nas se
zelo skromne,

Na koneu razprave poudarjamo Se izrazit
dvig samospoitovanja, ki ga opisujejo
uporabniki v svojih zgodbah, Samopomod,
zaposlitev, pomod drugim in ponovna
izkudnja obiajnega Zivljenja gotovo vpli-
viajo na odnos do sebe in na ponovno
Lfustveno polnejée dozivljanje okolja.

SKLEP

Ko smo zaeli organizirati skupnostno
mreZo, smo Zeleli dati vsakemu posa-
mezniku, ki se je vkljudil v nade sluibe,
boljfe moZnosti za naprej. lzkoris¢ali smo
svoje teoretsko znanje, Cloveske potenciale
in organizacijske sposobnosti, v upanju, da
bomo lahko s svojim primerom in delom
izboljfali kvaliteto zunajbolniiniéne skrbi
za vsakega posameznika, Danes postaja vse
bolj jasno, da prostovoljna organizacija, ne
glede na svoje kvalitete, nacin vodenja ali
usmeritve, ne more prevzemati strokov-
nega in kontinuiranega spremljanjanja,
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vodenja, 3¢ manj pa odgovornosti za
rehabilitacijo posameznih uporabnikov.
Pri¢akovanja, da bodo civilne organizacije
prevzemale levji deleZ skrbi za uporabnike
sluZb za dudevno zdravje zunaj bolnidnic in
azilov, so nesmiselna in neodgovorna. Ce
bomo hoteli dejansko izboljSati kvaliteto
skrbi zanje, bodo v te napore morale odgo-
vorno vstopiti tudi driavne medicinske in
socialne institucije, saj je za organizacijo
sluZb potrebna njihovo nepretrgano delo-
vanje, ki ga prostovoljne organizacije ob
pomankanju sredstev, oscbja in naério-
vanega usposabljanja ne morejo zagotoviti.
Tako gledamo na rezultate raziskave kot na

dobrodogel eksperiment, ki naj opozori
obstojece strukture odlocanja, pa tudi
javnost, da je mogode z majhnimi sredstvi,
ob dobri organizaciji in nadzoru dela
dosedi bistvene premike v kvalitetd Zivljenja
uporabnikov sluib za dusevno zdravje.
Videti je, da je prvi korak proti cilju or-
ganizacije skupnostne podporne mreze
vzpostavitev obvezne komunikacije in
sodelovanja med sodelavei na razliénih
bregovih: med socialnim, zdravstvenim in
civilnim sektorjem, njihovimi sluZbami in
med odgovornimi posamezniki. Za ta
temeljni cilj si bo ZdruZenje za duscvno
zdravije SENT prizadevalo Se naprej.
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ANALIZA USPESNOSTI SKUPNOSTNIH SLUZE NA OBMOCIU MESTA LIUBLJANA
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Slika 7
Tezave pri dnevnil defarmnostii: primerfava s kontrolno skufino
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