Tanja Lamovec

PROTISLOVJA DRUZINSKE SKRBI
ZA UPORABNIKE PSIHIATRIJE

Medkulturne raziskave kaZejo, da je razsir-
jenost domace oskrbe oseb z dolgoro¢nimi
psihi¢nimi motnjami odvisna od dveh med
seboj povezanih dejavnikov. Prva skupina
dejavnikov se nanasa na dostopnost spreje-
mljivih alternativ, ki jih ponuja druZba,
druga skupina pa je povezana s kulturnimi
normami.

V tradicionalnih kulturah z nizko stop-
njo industrijskega razvoja obravnavajo
dusevne motnje kot druzinski in ne kot
druZbeni problem. Samoumevno je, da bo
za ¢lana druzine, ki iz tega ali onega razloga
nc morcjo v popolnosti poskrbeti zase,
poskrbela druZina, natanéneje Zenska, ki
vodi gospodinjstvo. V takih druzbah ni
nikakrSnih alternativ domaci oskrbi, ki ne
bi bile v skladu s kulturnimi normami. Zen-
ske navadno niso zaposlene zunaj doma, pri
oskrbi pa jim pomagajo tudi drugi ¢lani
razsirjene druzine. V takih okolis¢inah oskr-
ba druzinskega ¢lana ne zmoti vsakdanjega
ritma druzine, oskrbovalka pa ohrani vse
druzZinske vezi. Oseba se po svojih moceh
vkljucuje v produktivno delo v okviru
domace ckonomije in tako ohani status
koristnega ¢lana. Ni nakljudje, da so v tra-
dicionalnih kulturah izidi psihi¢nih kriz
bistveno boljsi kot v zahodni kulturi.

Drugo skrajnost predstavlja ameriSka
kultura. DruZba je tam sicer ustvarila precej
alternativ domadi negi, vendar pa so pro-
cesi deinstitucionalizacije prehiteli izgra-
dnjo alternativ, zato so mnoge druZine
prisiliene prevzeti skrbstveno vlogo, ki je
tej kulturi tuja. V ZDA danes 35-40 odstot-
kov oscb z dolgotrajnimi psihi¢nimi mot-
njami Zivi v krogu svoje druZine. To je
najveckrat primarna druZina, le manjse

Stevilo jih Zivi z zakoncem. Vsi ostali Zivijo
samostojno ali v razli¢nih stanovanjskih
skupinah, kjer so delezni ob¢asne pomogéi.

V ZDA je obi¢ajno, da odrascajoci otroci
odidejo na Solanje v drug kraj, kar pomeni
zaCetek samostojnega Zivljenja. Vrnitev
odraslega otroka k starSem pomeni, da je
dozivel tak ali drugac¢en neuspeh. Starsi si
po odhodu otrok ustvarijo nov Zivljenski
slog, zato vrnitev sina ali héere navadno
pomeni, da se morajo odpovedati svojim
ciljem ali na¢rtom. Skrb za ¢lane druZine v
ZDA ne predstavlja kulturne norme, prej
narobe. Vrednoto predstavlja sposobnost
vsakega posameznika, da v okviru svojih
zmoznosti poskrbi zase. Posameznik, ki
najde mesto v stanovanjski skupini, je to
normo izpolnil, zato ohrani boljSo samo-
podobo, pa tudi zelo dobre odnose s stasi,
ki so mu navadno pripravljeni finan¢no
pomagati in dajati custveno oporo.

V ZDA skoraj vse druzine, katerih ¢lan
se vrne iz ustanove dusScvnega zdravja,
dozivljajo oskrbo kot vsiljeno. Raziskava, v
kateri je sodelovalo 308 druzin, ki so
izpolnile vprasalnik na sre¢anju znane sa-
mopomocne organizacije za starSe (NAMI),
je pokazala, da kar 97 odstotkov starSev raje
vidi, ¢e oseba, ki je dozivela krizo, ne Zivi
doma (Lefley 1996). V Avstraliji je bilo takih
druzin 78 odstotkov.

Za Slovenijo Stevilénih podatkov nima-
mo, lahko pa poskusimo oceniti stanje na
osnovi navedenih dveh kriterijev. Druzba
prakti¢no ne ponuja nobenih sprejemljivih
alternativ, kjer bi posameznik lahko zivel
samostojno in kvalitetno Zivljenje. V tem
pogledu smo povsem izenaceni s tradicio-
nalnimi druzbami. Po drugi strani pa
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vecinoma ne Zivimo v razSirjenih druzinah,
velika vedina mater pa je zaposlenih. Kljub
temu drZava dejansko Se vedno obravnava
dusevne motnje kot druZinski problem in
se ne ¢uti dolZzna sistemati¢no pomagati pri
ustanavljanu stanovanjskih skupin in ne
omogoca doloc¢enega Stevila socialnih
stanovanj za ljudi z duSevnimi stiskami. Se
ved, z mnogimi administrativnimi ukrepi
jih otezkoca oziroma onemogoca. In kak-
$ne so nase kulturne norme? Ob odsotnosti
podatkov lahko samo domnevam, da so
protislovne. Ne verjamem, da bi toliko
druZin kot v ZDA (te so seveda izbrana po-
pulacija, saj so ¢lani NAMI) izjavilo, da si
ne zelijo skupnega Zivljenja, precejSen del
pa bi si to zagotovo mislil. Kulturne norme
zapovedujejo, da se to nekako ne spodobi,
ne glede na to, da so objektivni pogoji pri
nas e manj primerni kot v ZDA. V tujini so
bili ravno svojci tista gonilna sila, ki je s
pritiskom na druzbo dosecgla vsaj delno
izgradno skupnostnih struktur.

Dolgotrajna oskrba na domu je resitev v
sili, ki najveckrat ni zaZelena reSitev pri
svojcih niti pri posameznikih. Raziskave
kaZejo, da se posameznik v druZini najvec-
krat ne usposobi za samostojno Zivljenje,
ceprav seveda poznamo tudi izjeme.

Izjeme najdemo zlasti v okolju, ki je kar
najbolj podobno tradicionalnemu, kakrsno
je podeZelsko. V takem okolju lahko posa-
meznik opravlja neko koristno vlogo in ni
le prejemnik pomodi, temved vstopa v
vzajemne odnose (Lefley 1996). To seveda
pomeni le, da opravlja koristno funkcijo,
ne pomeni pa nujno, da ga upostevajo kot
osebo. O problemih socialne izklju¢enosti
prizadetih oseb pri nas si velja ogledati
Clanek D. Zavisek (1996).

KAKO DRUZINA DOZIVLJA ZIVLJENJE
Z DUSEVNO MOTENO OSEBO

Druzina, v kateri Zivi oseba z dolgotrajnimi
ali ponavljajo¢imi se psihi¢nimi teZavami,
se s00¢a vsaj s tremi izvori stresa: s stalisci
druzbe, ki vscbujejo Stevilne predsodke do
teh oseb, kot tudi do njihovih druZin, z
neustreznim odnosom ustanov dusevnega
zdravja, s katerimi s¢ pogosto srecujejo, ter

s situacijskim stresom, ki se nanasa na bi-
vanjske vidike vsakdanjega Zivljenja (shema
1).

Druzbeno pogojeni stres izvira iz stigma-
tizacije in razvrednotenja, ki zajame tudi
ostale druzinske ¢lane. KaZze se v najrazlic-
nejSih oblikah. Ena od njih so pomanjkljiva
financ¢na sredstva, ki jih druzba namenja za
zadovoljevanje materialnih potreb oseb s
psihi¢nimi motnjami, kot tudi podcenje-
vanje moznosti za njihovo produktivnho
vkljucitev v druzbo. Temu lahko dodamo
tudi pretirano zanaSanje na svojce.

Hkrati pa so v druzbi prisotna skrajno
negativna staliS¢a do druZzin, ki izvirajo iz
Stevilnih, a nikoli dokazanih steorije, po
katerih naj bi te motnje povzrocile druZine,
Se zlasti matere. Na konkretni ravni so
druzine pogosto tarca okolice, ¢e§, da ne
znajo obvladati vedenja €lana druzine, in
pogosto pristancjo v popolni socialni izo-
laciji. Prijatelji se obotavljajo, da bi prisli na
obisk, in s¢asoma sploh prenehajo prihajati.
Sorojenci doZivljajo zavracanje in zasramo-
vanje vrstnikov. Navzo¢nost diagnosti-
cirane osebe v druZini torej v pomembnih
vidikih porusi odnose s prijatelji, sosedi in
sorodniki.

PrecejSen izvor stresa je pogosto tudi
sam sistem dusevnega zdravja. Med pritoz-
bami, ki jih najveckrat navajajo svojci v ZDA,
50:

* pomanjkljive, nasprotujoce in dvoum-
ne informacije strokovnjakov,

« nedostopnost usposabljanja in nacrto-
vanja dolgotrajne pomocdi,

* pomankanje alternativ hospitalizaciji,

* zapleti s pravnim sistemom in policijo,

* nepredvidljivi stroski.

Tudi pri nas so pritoZbe svojcev dokaj
podobne, ¢eprav manj glasne, saj mnogi
sploh ne vedo za Stevilne sluzbe, ki jih
poznajo v tujini, in jih zato tudi ne zahte-
vajo. V tujini pa svojci vidijo, da so nekateri
le deleZni pomoci in upravi¢eno zahtevajo
podobno pomoc¢ tudi zase. Ena od bistvenih
razlik med ameriskimi in nas§imi razmerami
je tudi ta, da v ZDA svojci zelo tezko
dosezejo prisilno hospitalizacijo in morajo
za to navadno dobiti privoljenje sodnih
organov. Pri nas svojci brez teZav dosezZejo
hospitalizacijo, nobene besede pa nimajo
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pri odlo¢anju, kdaj se bo posameznik vrnil
domoyv, tudi ¢e so mu sami pripravljeni
dajati oporo. Pri nas smo Se zelo dale¢ od
partnerskega odnosa med strokovnjaki,
uporabniki in svojci. Nespostljiv in vzvisen
odnos strokovnjakov do svojcev navajajo
tudi v ZDA, pri nas pa je Se precej bolj
pogost.

PritoZzbe nad neustreznimi, pomanj-
kljivimi oziroma neuporabnimi informa-
cijami so, kot kaZe, univerzalen pojav.
Druzina, ki morda Ze desetletje Zivi s kom,
ki ima psihi¢ne teZave, ga nedvomno
mnogo bolje pozna kot strokovnjak, ki ga
vidi le ob¢asno. In vendar beseda svojca ne
Steje, ko ta npr. opozori na neugodne stran-
ske ucinke novega zdravila, ki ga je pred-
pisal strokovnjak, ne da bi koga kaj vprasal.

Na ravni vsakdanjega Zivljenja naste-
vajo ameriske druZine naslednje izvore
stresa:

* ckonomska odvisnost uporabnika,

» ovirano druZzinsko Zivljenje,

* porabljen ¢as in energija,

* pomanjkanje informacij o tem, kako
resevati vsakdanje probleme,

* nezadovoljenost potreb drugih druZin-
skih ¢lanov,

* pokvarjeni odnosi z zunanjim svetom,

» pomanjkanje alternativ hospitalizaciji,

» pomanjkanje moznosti bivanja zunaj
doma.

Poleg Ze nastetih objektivnih izvorov
stresa pa navajajo Se mnoge subjektivne
izvore. Eden od njih je Zalovanje za oscbo,
kakrina je nekoc bila, pa mdi Zalovanje za
izgubo pric¢akovane prihodnosti. To Zalo-
vanje dozivlja tudi prizadeti ¢lan, ki se
bolece zaveda, da ne bo mogel uresniciti
svojih ciljev, v veliki meri tudi zato, ker mu
druzba ne daje nobenih priloZnosti, najvec-
krat pa ga celo aktivno zavira. Svojci s¢ tako
soocajo ne le z lastno bole¢ino, temve¢ tudi
z bolecino stigmatiziranega clana, kar je za
mnoge velika obremenitev. Temu se pridru-
Zuje e strah pred prihodnostjo.

V nasprotju s splosnim prepri¢anjem
ob&asne motnje ali poscbnosti niso med
najvedjimi izvori stresa, $e zlasti ne potem,
ko druzina odkrije ustrezne strategijc
prilagoditve. Nekatere druzine so pri tem
bolj, druge manj uspesne. Kljub temu pa

tudi te prilagoditve zahtevajo dolo¢en na-
por. Pogosto se npr. zgodi, da ima posamez-
nik zamenjan ritem budnosti in spanja.
Ponoci se sprehaja okoli, poslusa glasbo
itn., ez dan pa spi. Veliko starsev teZje pre-
nasa polezavanje in apatijo kot neposredne
izzive in tako vcasih sami povzrocajo
napeto vzdusje.

Najhuje je morda to, da se starsi pocutijo
povsem nemocni, da bi kar koli spremenili.
Obcutki krivde in ljubezni se izmenjujejo z
jezo, razoCaranjem in zavracanjem. V samo-
pomoc¢nih skupinah svojci najvec ¢asa go-
vorijo o obcutkih krivde, saj nikoli niso
povsem prepricani, ali delajo prav, alisov
preteklosti delali prav in koliko so v resnici
sami Kkrivi. Izrazit izvor ob¢utkov krivde so
wudi prisilne hospitalizacije, ki so v¢asih de-
jansko bolj namenjene prezivetju druZine
kot odzivu na krizo. Pogosto slisimo koga
od svojcev izjaviti: *Ali gre on ali pa jaz.«
Hospitalizacije so veckrat izraz hude stiske
druzine, ki se bori za obstoj. Manj drasti¢ne
alternativne resitve bi bistveno izboljsale
druzinske odnose, saj prisilna hospitali-
zacija, Se zlasti, ¢e je izvedena z zvijaco,
vedno povzroci razdor. Ko se posameznik
vrne domov, je jezen na svojce, poln oCitkov
in zlasti nezaupanja. Zlorabljeno zaupanje
sc nikoli ve€ ne zaceli. Druzba ne bi smela
naprtiti takega bremena na rame druZine.
Prisilne hospitalizacije na pobudo druZine
so velika tragedija in pogosto za vedno
pretrgajo vse druzinske vezi. Ce je res
nujno, naj to stori kdo drug. Bolje je pustiti,
da oseba hodi okoli in jo odpelje policija.
Verjetnost, da se ji kaj hudega zgodi, je
razmeroma majhna. Ce to storijo starsi, je
gotovost, da se ji kaj hudega zgodi, abso-
lutna. Najhujse, kar se lahko ¢loveku zgodi,
je ravno to, da ga ljudje, v katere je zaupal,
izdajo v trenutku, ko je to najmanj sposo-
ben prenesti.

S tem pa izvori Custvencga bremena Se
niso iz€rpani. DruZinski ¢lani s¢ morajo
namred¢ nauditi ravnati ne le z vedenjem
oscbe, temved tudi z lastnimi custvenimi
odzivi. Delati morajo tako, kot dela iz-
vezban psihoterapevt. Odziv svojcev naj bi
bil pomirjujoc, spostijiv in izrazito wus-
merjen na realnost. Mnogi svojci se tega
naucijo. Problem je v tem, da bi bilo treba
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tako ravnati 24 ur na dan. Tega seveda ne
zmore nihce, Se toliko manj oseba, ki je pri
tem osebno prizadeta. Svojci morajo tudi
vedeti, kaj posameznik dela namerno in
kdaj si ne more pomagati. Odvec se je npr.
pritoZevati nad drZo in gestami osebe,
kadar je to posledica jemanja nevroleptikov.
Zahtevati nemogoce pomeni izzivati krizo.
Po drugi strani pa je nckatere stvari treba
zahtevati. So stvari, ki jih starsi morajo
zahtevati. Darja Zavirsek (osecbna komuni-
kacija) je v tej zvezi opozorila na dejstvo,
da se od druZine pri nas Sc¢ vedno zahteva,
da se starSivse Zivljenje pocutijo odgovorne
za svoje otroke. Do svojca naj bi bili ten-
koc¢utni, pozorni, zdravo nevsiljivi, hkrati
pa naj bi skrbeli zanj na nepokroviteljski
nacin. Ta mesanica tradicionalnih pogledov
in sodobne vzgoje je nedvomno dokaj zah-
tevna naloga, ¢e Ze ne povsem nemogoca.
Zlasti matere v odnosu do otrok, Se posebej
do sinov, niso naucene, da smejo kaj
zahtevati, Se najmanj pa zase. Tu pridemo
do paradoksa; tisto, kar druzba od mater
zahteva kot moralni ideal in jo prek tega
ocenjuje in povelicuje, postane v primeru
dusevne stiske otroka njena napaka. Odtod
nemocno sprasevanje slovenskih mater:
»Vse sem storila, rada sem ga imela, samo
zanj sem delala, kje sem naredila napako?«
Takrat postanc vse tisto, zaradi ¢esar druzba
matere povelicuje, Skoda, ki jo je naredila
otroku.

Predale¢ bi zadli, ¢e bi hoteli problem
reSevati v zgodovinskem okviru, kjer je
nastal, zato bom nakazala le nekatere
prakti¢ne reSitve. Dejstvo je, da mati, ki bi
Zelela igrati vlogo »dobre materes, ki se od
kraja Zrtvuje in zanika svoje potrebe, tega
ne bo dolgo zdrZala. Potem so na vrsti krize,
prisilne hospitalizacije, poskusi samomora.
Zato je mati, ki zares Zeli koristiti svojemu
odraslemu otroku, prisiljena najprej poskr-
beti zase, preden popolnoma odpove. S tem
pa se odpre tudi moZnost, da svojcu pre-
pusti ve¢ odgovornosti in ga usmerja v de-
javnosti zunaj doma. Nekaj takih moznosti
pri nas Zze imamo, druge pa bodo morali
svojci sami ustvariti, tako kot so jih v tujini.
Zahtevati bodo morali od drzave, da prene-
ha prelagati vse breme na druZino, oziroma,
tako delo tudi ekonomsko ovrednotiti.

Darja ZavirSek (osebna komunikacija)
meni, da se prav tu pojavljajo protislovja
druzinskega okolja v tradicionalnih druz-
bah. V njih je znacilno, kot smo Ze omenili,
malo alternativ za loveka v dusevni stiski
in obenem pomanjkanje podpore druizi-
nam, ki Zivijo s clovekom s psihi¢nimi kriza-
mi. Obstojece kulturne norme poudarjajo
lojalnost druzini, ki je nad pravico posa-
meznika do neodvisnosti. Druzina se zdi
pribezalis¢e pred nevarnim svetom, cena,
ki jo za pribezalis¢e pla¢a posameznik, pa
je lastna avtonomija. Tako najdemo v tra-
dicionalnejsih druzbah, kot je na primer
Slovenija, zares vecje Stevilo druzin, ki
skrbijo za svojce v duSevnih stiskah, vendar
je ta pripravljenost manj posledica odlo-
¢itve za solidarnost kot normativna prisila
druZinske lojalnosti. Mnoge Zenske spreje-
majo skrbstveno vlogo kot dolZznost, ki jim
jo nalagajo kulturne norme, in ne kot skrb-
stveno delo, za katerega se same odlodijo.
Ko Zenske v druzini ponotranjijo dolZznost
Zrtvovanja svojih potreb na ra¢un potreb
drugih druZinskih ¢lanov, skupaj s tem po-
gosto naloZijo tistemu, za katerega skrbijo,
dolZnost, da je od njih odvisen. Odvisnost
je po eni strani posledica opisanih interper-
sonalnih druZinskih razmerij in po drugi
strani posledica pomanjkanja alternativ.

Druzinska odvisnost j¢ v tradicionalnih
druzbah torej totalnej$a kot v visoko
strukturiranih, saj sta osebna gotovost in
moZnost za prezivetje odvisni od druzinske
vzajemnosti. Manj ko je razvita mreza
psihosocialne pomoc¢i za ljudi v dusevnih
stiskah, vecja je realna moc¢ druZine. Ta po-
sebna oblika medsebojnega nadzorovanja
je Ze vgrajena v sistem altruizma in druZin-
ske skrbi. Raziskave ugotavljajo, da je tra-
dicionalna vzajemna skrb posledica dejstva,
da tekmovanje izgubi svoj smisel tam, kjer
je malo dobrin in malo izbir (Douglas
1987). Clani in ¢lanice skupnosti vedo, da
lahko malo dobijo in malo izgubijo. Solidar-
nost pa se nikoli ne nanasa na Sirso skup-
nost, temvec je ozko in cgoisticno vezana
zgolj na druzinske ¢lane.

Oseba s psihi¢nimi teZzavami pogosto
dozivlja druzino kot utesnjujoco, ¢uti, da ga
dusi, hkrati pa se zaveda, da jo potrebuje.
Ne le, da mu druZina daje varnost in
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pribezalis¢e pred svetom, daje mu tudi
nckatere ugodnosti, ki jih dojema kot
samoumevne. Odpovedati se je moral Ze
vsem svojim nacrtom, zato nima ve¢ kaj
izgubiti. Samoumevne stvari ne 3tejejo.
Lahko pa to ali ono malenkost $e pridobi.
Zacne se razvijati manipulativnost. Tu mo-
rajo biti svojci odlo¢ni in enotni. Za vsako
nadaljnjo ugodnost mora dati nekaj v za-
meno. S tem doseZemo dva izredno po-
membna cilja. Prvi¢, postavimo s¢ po robu
manipulativnosti, ki se lahko razraste do
tiste mere, da mu unici vsako motivacijo za
aktivnost, druZini pa zagreni Zivljenje.
Drugic, naudi se vzajemnosti, kar omogoci,
da se bo s¢asoma dozivljal kot enakovreden
vsaj znotraj druZine, ¢e Ze enakovreden
¢lan druzbe ne bo nikoli. Tu ima priloZnost
samopotrditve, razvijanja kompetentnosti,
pozitivne samopobude in medosebnih
odnosov na enakovredni ravni. Vzajemnost
je klju¢ nadaljnjega osebnostnega razvoja.
Poleg druzine lahko v sedanjih razmerah to
doseze samo Se v uporabniski organizaciji.
Starsi, ki so obremenjeni z ob¢utki krivde,
pogosto delajo ravno narobe. Popuscajo
njihovim manipulacijam, zahtevajo pa ne-
mogoce. Tako se ustvari zacarani krog, v
katerem se vrstijo prisilne hospitalizacije in
obc¢utki krivde, neskon¢no ponavljanje
istega, pri ¢emer ni prostora za rastin ures-
ni¢enje samostojnosti. Seveda je prepre-
¢evanje manipulacij zelo tezko delo, ki
¢ustveno moéno izérpava. Ce pri tem so-
delujejo vsi ¢lani druZine, se bo manipula-
tivnost s¢asoma bistveno zmanjsala.

Zelo pogosta komplikacija je tudi alkoho-
lizem, ki izhaja iz brezupnega polozaja
stigmatizirane osebe. Temu se lahko pridru-
zijo Se tablete, ilegalne droge itn. Ob upo-
Stevanju gornjih napotkov je mogoce te
zaplete v veliki meri preprediti. Ce paso se
ze¢ pojavili, je mozno v danih razmerah le
malo storiti. V ZDA imajo posebne progra-
me za osebe z »dvojno diagnozox, v katerih
prvi dve leti resujejo izkljuéno problem
zasvojenosti. Ce je posameznik pri tem
uspesen, je razmeroma lahko doseci tudi
psihosocialno rahabilitacijo. Pogoj pa je, da
oseba prostovoljno pristane na to in da
zdrzi do konca. Edino, kar lahko priporo-
¢im, je program dr. Ruglja, ki pa ne sprejme

nikogar, ki ni dovolj motiviran, kar je edino
smotrno. Clovek, ki se hoce iz tega izvledi,
mora staviti na vse. Na pol se ne da.

Zapleti nastajajo tudi zaradi tega, ker se
veliko svojcev dosti prevec vmesava v pri-
vatne zadeve svojih odraslih otrok, ker jim
nekako ne zaupa, da bodo znali prav preso-
diti, Tu moramo sprejeti razumno tveganje.
Vsak ¢lovek ima pravico delati napake, saj
se bo le tako nekaj nauéil. Odve¢ je kriti-
zirati koga zato, ker dela stvari drugace kot
mi, ¢e se drZi dogovorjenega. Smiselno pa
je spodbujati drZzanje dogovorov, kar naj-
bolje storimo tako, da se jih drzimo sami.
Drzanje dogovorov je sestavni del odgovor-
nosti, ta pa pomaga pri realisticnem od-
lo¢anju. Posameznik naj bi bil nagrajevan
in pohvaljen za ncodvisnost, ne za ubo-
gljivost. Drugace bo vse svoje zdrave teznje
po neodvisnosti uporabil za sabotiranje
druZine in njenih nacrtov.

Zivljenje v primarni druZini je lahko tudi
vir obojestranskega zadovoljstva in ne le
breme. V raziskavi (Lefley 1996), ki je zajela
725 oseb z duSevnimi motnjmi v nekem
podezeljskem predelu ZDA, so ugotovili, da
je 24 odstotkov od njih Zivelo s svojimi
primarnimi druZinami. Od tega Stevila je
med 50 in 80 odstotkov opravljalo gospo-
dinjska dela, nakupovalo in delalo druzbo
starSem. V druzinah, kjer so starsi izrazili
zadovoljstvo s skupnim Zivljenjem, so nasli
naslednje znacilnosti:

* doprinos je bil obojestranski, tako pri
delu kot pri medosebnih odnosih,

« star$i so bili ostareli in niso imeli vec
svojih ciljev,

« ziveli so na podezelju.

ODNOSI S SOROJENCI

Zelo malo je raziskav, ki bi na sistemati¢en
nacin obravnavale odnosc oscbe s psihic-
nimi motnjami do sorojencev. Znanih pa je
vecje Stevilo opisov teh odnosov iz per-
spektive obeh udelezencev.

Oseba z dolgotrajnimi dusevnimi mot-
njami najveckrat tezko prenasa nadzor
sorojencey, S¢ zlasti, ¢e ga spodbujajo starsi.
Se bolj problemati¢en je pritisk starScv na
brate in sestre, naj to osebo vkljucujejo v
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svoje druzabne stike. Ti poskusi so skoraj
vedno neuspesni. Posameznik se pocuti
drugacen, odved, in se Se bolj bolece zave
svoje situacije. Ne more se vkljucevati v
druzaben pogovor o Studiju, delu in ljube-
zenskih odnosih, zato ga taki pogovori
¢ustveno modéno ogroZajo. Problem ni v
pomanjkanju medosebnih spretnosti, tem-
ved manjkajo vsakdanji dogodki, o katerih
bi lahko govoril. Druzba pri¢akuje, da se bo
prilagodil in se bo pogovarjal o stvareh, ki
ne sodijo v njegov Zivljenjski okvir. Naklju¢-
na druZba ni pozorna na to, da Zivi oseba v
drugem, mod¢no zoZenem svetu in da je
njena stvarnost objektivno drugacna od
njihove. Motnje same so v tem pogledu
sekundarnega pomena.

Sorojenci v odnosu do diagnosticirane
osebe najveckrat navajajo custva jeze,
zamere in strahu, kar slednja nedvomno
zaznava. Ce so sorojenci v vedji meri vklju-
¢eni v skrb za to oscbo, s¢ obojestranska
negativna ¢ustva Se povecajo. Znova vznik-
nejo stara rivalstva in ljubosumnost, v ozad-
ju paje tudi strah, da zaradi genetske sorod-
nosti utegne kaj podobnega doleteti tudi
njih.

Posamezniki se navadno zavedajo, da
bratom in sestram predstavljajo vir bole¢in
in skrbi. Mnogi sicer izrazajo Zeljo po vedji
bliZzini in razumevanju s sorojenci, kar pa
je navadno mogoce Scle v poznejsih letih,
ko so slednji Ze presli razvojne faze na poti
k odraslosti in so zmoZni zavzeti dolo¢eno
razdaljo. Iz vsega tega sledi, da ni priporoc¢-
ljivo siliti sorojencev k druZenju z osebo,
ki ima dusevne motnje. Sorojenci so zaradi
skupnega Zivljenja Ze tako prizadeti v
mnogih ozirih, njihova glavna naloga pa je
izpolniti svoje razvojne naloge.

Lefley (1996) poroc¢a o najnovejsi razi-
skavi, ki je poskusala ugotoviti, kakSen je
tipi¢en odnos sorojencev do brata ali sestre
s tezavami. Pojavili so se trije vzorci: sodelo-
vanje, posredovanje v krizi ali umik. Vzorec
sodelovanja pomeni aktivno prostovoljno
vkljuéevanje v delo s prizadeto osebo in na-
vezovanje stikov s strokovnjaki dusevnega
zdravja. Sorojenci, ki spadajo v vzorec, so
osebi naklonjeni in jo spontano vkljucujejo
v vsakdanje naloge v okviru druZine. Zal ni
podatkov, koliko je takih sorojencev.

Posredovangje v krizi oznacuje sorojen-
ce, ki se vkljucujejo le pod posebnimi
pogoji, ko to zahteva teZavnost situacije.
Svojo vlogo vidijo v realisti¢cnem pristopu,
ki je usmerjen k reSevanju problema in k
skrbi za ostale ¢lane druZine. Vvsch obrav-
navanih primerih so ti sorojenci doZivljali
osebo z motnjami kot sredis¢e druzinskega
dogajanja, starSe pa kot nesposobne, da
postavijo ustrezne meje.

Umik se nanasa na teZnjo sorojencey, da
se psihi¢no in fizi¢no ¢imbolj oddaljijo od
celotne situacije, najveckrat tudi od drugih
druzinskih ¢lanov. Moéno so se zavedeli
cene, ko jo placujejo, zato so se odloéili
doseci ¢imvedjo neodvisnost in posvetiti
lastnemu razvoju.

Tudi v tej raziskavi se¢ je pokazalo, da so
¢ustva strahu, sramu in izgube zelo pogost
pojav. Strah se je nanaSal na moZnost, da bi
sami utegnili imeti podobne tezave, bali pa
5o se tudi, da bo po smrti starSev breme
padlo na njihove rame. Sram in obc¢utki
stigmatiziranosti so bili povezani z neus-
treznim vedenjem brata ali sestre, z izgubo
prijateljev, kot tudi z izubo statusa med
vrstniki. Navajali so tudi ob¢utek izgube
sorojenca, kakrSnega so ga poznali.

Sorojenci zamerijo starSem, da se pre-
tirano posvecajo osebi s tezavami, pa tudi
to, da so nenchno razdvojeni zaradi ob-
¢utkov krivde. Cutijo se zapostavljeni in
menijo, da njihove potrebe ostajajo neza-
dovoljene. Pogosto si Zelijo, da bi pobegnili
iz druZine, nckateri pa razmisljajo o tem,
da bi poskusali odkriti cudezno zdravilo.

Med slednjimi so bili v glavnem tisti, ki
so posredovali v krizah in prevzeli skrb za
druzino nasploh. Mnogi so bili izrazito
storilnostno naravnani in so Zeleli postati
strokovnjaki na podrocju dusSevnega zdrav-
ja. Raziskave kaZejo, da je med strokovnjaki
zares veliko Stevilo takih, ki so se odloéili
za svoj poklic zato, ker je imel kdo v druzini
dusevne motnje. Stevilo je tako veliko, da
lahko izklju¢imo moZnost nakljucja (po
Lefley 1996).

Znani sta Se dve raziskavi, ki jih je izvedla
organizacija svojcev NAMI (po #bid.) in sta
vkljucevali sorojence, ki so Ziveli skupaj z
dusSevno moteno osebo v otrostvu ali v
adolescenci. Navedli so naslednje Skodljive
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posledice za same sebe in za svoje druZine:

* pretrgana je bila samoumevnost od-
ras¢anja,

* bili so zmedeni in so se nenehno spra-
Sevali, kaj je »normalnos,

* bili so Custveno prizadeti (Zalovanje,
bolec¢ina, sram),

* spoprijemali so se z neustreznim ve-
denjem, krizami in stigmatizacijo,

* vloge in odnosi v druZini so s¢ spreme-
nili,

* imeli so probleme pri izgrajevanju i-
dentitete; bali so se, da jih bo doletela
podobna usoda,

* dozivljali so depresijo in tesnobo,

* nesoglasja v druZini so se povecala,

* poslabsali so se njihovi odnosi z so-
vrstniki,

* u¢ni uspeh se je bodisi poslabsal ali
pa so zaceli pretirano stremeti za dosezki
na ra¢un osebnega Zivljenja,

* zdclo se jim je, da so prehitro odrasli,

» sorodniki in prijatelji so se zaceli
izogibati druZine,

« dobili so dodatne, nezaZelelne dolz-
nosti.

Sorojenci so se morali torej sooditi s Ste-
vilnimi dodatnimi problemi v ¢asu odras-
¢anja, ko so imeli njihovi vrstniki ¢as za
lastna iskanja, neovirano druZenje in
preskusanje razli¢nih vliog. Slednji so lahko
vso pozornost namenili iskanju lastne iden-
titete in izgrajevanju poklicne usmeritve.
Sorojenci oseb s psihi¢nimi stiskami pa so
bili vsaj delno potegnjeni v svet stigmati-
ziranih, kjer prevladujejo obc¢utki bolecine,
sramu in strahu pred prihodnostjo. To je
po eni strani povzrocilo, da so prehitro
odrasli, po drugi strani pa jih je oropalo
brezhibne mladosti. Nekateri so porocali
tudi o Zalovanju za sorojencem, kakrsen je
bil nekoc.

ZAKONCI, KI ZIVIJO Z DUSEVNO MOTENO OSEBO

Raziskave kaZejo, da je ta zakonec navadno
Zena. Tipicen scenarij gre nakako takole.
Zena, ki je doslej skrbela za majhne otroke
in gospodinjstvo, s¢ je morala zaposliti,
poiskati varstvo za otroke, prevzeti vse
finanéne in organizacijske obveznosti, za

namecek pa Se dajati custveno oporo mozu
in odkriti nacine, kako ravnati z njim.
Rezultati iz ZDA kaZejo, da vecina Zena
uspesno prevzame spremenjeno viogo in
kljub preobremenjenosti uspe nckako
ohraniti druZino skupaj.

S spremenjeno vlogo Zene pa problemi
niso koncani, temve¢ se Sele prav zacnejo.
Moz, ki je izgubil polozaj in vpliv v druzbi,
se ne bo ¢ez no¢ prelevil v hvaleznega
prejemnika pomodi, $e manj v gospodinjca.
Nekaj podobnega se dogaja tudi ljudem, ki
so zaCasno brezposelni, za katere je bilo
ugotovljeno, da doma delajo $¢ manj kot
prej. Posredi so $e kulturne norme. Moski,
ki je po lastnih kriterijih dovolj druzbeno
uspesen, si lahko brez Skode za samopodo-
bo privosci obcasno delo v gospodinjstvu
ali varovanje otrok, druzbeno neuspesen
mosKi pa si tega nikakor ne more. Mnogo
bolj smosko« je ves dan popivati! Seveda je
to tudi precej lazje.

Medtem se Zena na skrivaj bori z obu-
pom, depresijami in izgorelostjo, navzven
pa kaZe pogumen obraz. Kaj pa ji drugega
preostane, saj je Ze soprog dovolj cemeren
in godrnjav. Ni pricakovala posebnih
izrazov hvaleZnosti ali pohval, saj kulturne
norme pravijo, da je v takih okolis¢inah
povsem normalno, da Zena prezivlja druZzi-
no in postori Se vse ostalo. Prav tako pa ni
pri¢akovala neprestanih zajedljivih pri-
pomb in Zaljivk na svoj racun ali popolnega
omalovazevanja njenega dela. Njene po-
trebe niso mar nikomur. Problem ni toliko
v koli¢ini dela kot v neznosni custveni klimi.
To dokazuje tudi raziskava (po Lafley 1996),
v kateri so za daljSe ¢asovno obdobje
organizirali brezpla¢no pomoc pri gospo-
dinjskemu delu, zadovoljstvo Zena pa se je
povecalo le za 12 odstotkov, oziroma, za
toliko se je zmanj$alo njihovo nezadovolj-
stvo. 88 odstotkov nezadovoljstva je ostalo.
To je cena, ki so jo nekatere Zenske priprav-
ljene placati, da obdrzijo druZino skupaj.

Ce se duSevne motnje pojavijo pri
zenski, je situacija povsem drugacna. Le
redkim se posreci obdrzati druzino, velika
vecina pa se jih razdre. Vecina moz se je
pripravljena prilagoditi na kratkotrajno
krizo. Ce pa se hospitalizacije ponavljajo ali
&e stajajo rezidualne motnje, ki otezkocajo
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nemoteno opravljanje druzinskih nalog, s¢
mozje navadno umaknejo in si kako dru-
gace uredijo Zivljenje. Ce je druzina dovolj
premozna, da lahko najame oscbo, ki skrbi
za gospodinjstvo, so moznosti, da druZina
ostane skupaj, nekoliko vecje. Vendar pa se¢
tudi v tem primeru odnosi porusijo. Zdaj
je Zena tista, ki je izgubila svojo vlogo v
druzini in je potisnjena na obrobje. Ne-
zmoznost izpolnjevati vlogo matere in Zene,
ki jo kulturne norme vsaj na deklarativni
ravni visoko vrednotijo, pomeni hud
udarec njenemu samospostovanju, ki ga
lahko primerjamo s tistim, ki ga utrpi
moski, ¢e izgubi svojo vlogo v druzbi. Poleg
tega zenski z duSevnimi motnjami preti
nevarnost, da bo izgubila pravico skrb-
nistva nad svojimi otroki.

Kulturne norme imajo velik vpliv na
potek nadaljnega Zivljenja hospitalizirane
osebe in tega se¢ moramo zavedati Z¢ na
samem zac¢etku, Kulturnih norm ne smemo
obravnavati kot kaksnih predsodkov ali kot
abstraktne ideologije, najdemo jih v dejan-
skem delovanju druZzin in v odzivanju vseh
njihovih ¢lanov. Zato moramo z njimi racu-
nati in jih vracunati v nacrtovane ukrepe.

Druzine, v kateri Zivi oscba z duSevnimi
motnjami, praviloma drsijo na socialni
lestvici navzdol in se neredko znajdejo v
popolni socialni izolaciji. Bivsi prijatelji so
izgubili zanimanje, v nizji socialni sloj pa
druzina po svojih vrednotah tudi ne spada.
Temu se navadno pridruzi ¢ revscina, ki
je stalna spremljevalka duSevno motenih in
njihovih druZin.

OTROCI DUSEVNO MOTENIH OSEB

Psiholoski problemi teh otrok izvirajo iz
dveh povezanih virov: na eni strani so ge-
neti¢ni riziéni dejavniki, na drugi pa Ziv-
ljenje v okolju, ki vsebuje veliko stresnih ele-
mentov. Raziskave kaZejo, da otroci iz teh
druzin pogosto obcutijo sram, krivdo, se
pocutijo brezvredne in so nagnjeni k social-
nemu umiku. Veckrat se zgodi, da se zame-
njajo vloge v druZini, ker morajo otroci pre-
vzeti zascitnisko vlogo v odnosu do starsa.

Raziskava (Lefley 1996), ki je zajela 652
otrok iz 253 druzin, je pokazala, da so otroci

placali visoko ceno za Zivljenje z motenim
starSem, hkrati pa tudi, da so se ve¢inoma
razvili v produktivne in urejene ljudi. Naj-
pomembnejsi dejavnik, ki se je povezoval
z uspesnim razvojem otroka, je bil frajen
in zaupen odnos z odraslo oscbo zunaj
druzine.

Raziskovalci so se zanimali zlasti za
subjektivno dozivljanje otrok in njihovo
samopodobo. Otroci so pripovedovali o
obc¢utkih sramu, zmede, jeze, strahu in celo
groze. Pogosto so navajali pomanjkanje
zaupanja, ker strasi niso drzali svoje besede,
ali pa so nepric¢akovano izgubili nadzor. Po-
leg negativnih ¢ustev do starSev so izrazali
tudi ¢ustva ljubezni in naklonjenosti, ki pa
niso bila integrirana. Pojavljala so sc
izmenic¢no, tako da so vcasih prevladovali
samo pozitivni, drugic¢ pa le negativni
vidiki. Najbolj jih je motilo kaoti¢no
gospodinjstvo, verbalne in redkeje fizicne
zlorabe ter dejstvo, da so morali paziti na
starsa, da ne bo povzrocal Skode.

Analiza porodil je pokazala, da se otroci
pogosto psihi¢no zavarujejo tako, da se
postavijo na stran vrstnikov, ki zasramujejo
ali se norcujejo iz vedenja prizadetega
starSa. Od tod izvirajo obcutki krivde, ki se
lahko razsirijo tako dale¢, da otrok v celoti
krivi scbe za stisko starSa. Zato je tudi tako
pomembno, da se lahko otrok s kom
pogovori. Pomembna je tudi ugotoviteyv, de
se otroci zelo jasno zavedajo stigmatizira-
nosti, starsi pa o tem le redko govorijo in
otroku dosti premalo razlozZijo. Neredko se
celo trudijo, da bi svoj problem pred
otrokom skrili, tako da ga z njim prvi
s0ocijo vrstniki. Dodala bi, da je problem
stigmatizacije mnogo vecji, kot so priprav-
ljeni priznati strokovnjaki dusSevnega
zdravija, ki prav tako skrivajo glavo v pesek
in ponujajo krilatico: »bolezen kot vsaka
druga«. Dejstvo je, da otroka ni sram, ¢e ima
cden od strasev npr. sladkorno bolezen.
Zaradi tega jih ne bo nih¢e zasmehoval.

DRUZINSKE STRATEGIJE
Zizrazom »druZinske strategije« opredelju-

jemo vse oblike spoprijemanja posamecznih
druzinskih ¢lanov ali celotne druzine, ki
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tezijo k temu, da bi se izognili vsakdanjemu
zZivljenjskemu stresu ali zmanjsali njegove
negativne ucinke. Strategije spoprijemanija
so lahko bolj ali manj u¢inkovite in lahko
imajo bolj ali manj izrazite negativne
stranske ucinke. Nekatere strategije so
koristne v dolo¢enih okolis¢inah, v drugih
pa Skodljive. O strategijch spoprijemanija s
stresom nasploh obstaja veliko literature,
neckaj tudi pri nas (Lamovec 1994). Sele v
zadnjem ¢asu so v tujini zaceli druZine oseb
s psihi¢nimi teZavami v tej smeri sistema-
ticno izobraZevati. Pri nas so druZine Se
vedno prepuscene same sebi, da s poskusi
in napakami postopno odkrivajo, kako
ravnati. Priujoci sestavek podaja vsaj nekaj
osnovnih spoznanj in napotkov za druZine.

Spoprijemanje lahko na splosno razde-
limo v tri skupine:

* Dejavnosti, ki odstranijo ali spreme-
nijo pogoje, ki povzrocajo stres. V nasem
primeru je to npr. vkljuditev osebe v sta-
novanjsko skupino.

* Spreminjanje pomena dogajanja tako,
da posameznik situacije ne dozivlja vec kot
(izrazito) stresne. Primer za to je mati, ki v
skrbi za sina odkrije nov spoklic« in z nasveti
pomaga $¢ drugim materam v podobnem
polozaju.

« Uravnavanje lastnih ¢ustvenih odzivov,
da ostajajo v obvladljivih mejah. Tako se npr.
mati nauci, da ustvari dolo¢eno ¢ustveno
razdaljo v kriti¢ni situaciji in se odziva
umerjeno, ne da bi pri tem potlacevala svoja
custva.

FAZE DRUZINSKEGA PRILAGAJANJA

Ko se druZina prvi¢ sooci z mote¢im ali
nenavadnim vedenjem enega od clanov, s¢
zane proces prilagajanja, ki navadno
poteka po dolocenih, predvidljivih fazah.
V zaéetku se druZina najveckrat zaveda le,
da je nekaj narobe. Isto¢asno se Sprozi pro-
ces zanikanja moznosti, da imajo opraviti
s tezjimi psihi¢nimi motnjami. Prepricujcjo
s¢, da bo minilo. Potem s¢ s00cijo s siste-
mom dusevnega zdravja in tako ¢lan dru-
zine dobi diagnozo. Dokler je bila oscba le
hospitalizirana, so lahko $e vedno ohranjali
precej upanja. Z diagnozo »dusevne bolez-

ni« pa upanije v veliki meri splahni. Podeli-
tev diagnoze je klju¢ni moment v doZivlja-
nju druZine, ¢eprav pogosto ¢lani niti ne
vedo, kaksna je diagnoza. Pomeni le, da je
stvar skrajno resna. Ce se izkaze, da je
diagnoza shizofrenija, je stiska druzine
vecja kot v druZini, kjer ima otrok ncozdrav-
ljiivo bolezen, ki se bo v kratkem konéala s
smrtjo (po Lefley 1996). V kulturi je nam-
rec Se vedno zakoreninjeno prepricanje, da
omenjena diagnoza pomeni neizogiben
oscbnostni propad. V resnici na osnovi dia-
gnoze ni mo¢ napovedati ni¢ dolo¢enega
o tem, kako se bo posameznik razvijal. To
je v veliki meri odvisno od njega samega
kot tudi od okolja.

V zacetku vecina druzin goji veliko za-
upanja in vero v strokovnjake, s skritimi
pricakovanji cudeZne ozdravitve ali pa vsaj
hitrega izboljSanja. IzboljSanje navadno res
nastopi, ¢eprav zahteva precej vec ¢asa, kot
je druzina pricakovala. Zdaj so prepricani,
daje vse mimo in mnogi poskusajo prepri-
¢ati posameznike, naj nadaljuje s Solanjem
in uresnici svoje nacrte za prihodnost. Ta
prizadevanja prekine nova kriza in celotna
zgodba se ponovi. Po nekaj krizah za¢ne
druzina izgubljati vero v izpolnitev svojih
pri¢akovanj, pa tudi vero v strokovnjake.
Spozna, da bi potrebovala povsem drugac-
no pomoc od tiste, ki jo ponujajo strokov-
njaki duSevnega zdravja. To je vsakdanja
pomoc¢ pri obvladovanju Zivljenjskih nalog.
DruZzina tudi spozna, da jim nih¢e ne bo
povedal, kako ravnati v kriti¢nih situacijah
vsakdanjega Zivljanja. Psihiatri se spoznajo
samo na zdravila, do psihologov (pri nas)
najveckrat sploh ne morejo, ker vlada pre-
pricanje, da to ni njihovo delo, ¢e pa Ze,
ponujajo razliéne vrste druzinskih terapij,
s katerimi nimajo kaj poceti. Socialni de-
lavci nimajo nobenih pooblastil, da bi lahko
ucinkovito resevali socialne probleme,
¢eprav sc¢ s svojimi nasveti Se¢ najbolj
priblizujejo temu, kar bi druzine Zelele.

Druzina tako ostane sama in se zacne
zanas$ati nase. Poc¢asi ugotovijo, da sami
dovolj dobro resujejo vsakdanje probleme,
le tu in tam se pojavi tezava, ki ji niso kos.
Pridobljena vera v lastno ucinkovitost
bistveno zmanjSa obCuteni stres, hkrati pa
v&asih povzrodi, da niso vec pripravljeni
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prisluhniti nikomur ali ¢esa spremeniti.
Nasli so svoj slog preZivetja. Upraviceno
menijo, da so oni sami najboljsi strokov-
njaki in niso ve¢ pripravljeni prenaSati
privzdignjenega odnosa Solanih strokovnja-
kov. Ob¢utek kompetentnosti in zagotovilo,
da lahko preZivijo kot druZina, zmanjs$a
obé¢utck bremena, ki ga nosijo.

Mati, ki je navadno najbolj zadolZena za
to delo, lahko najde v svoji vlogi doloc¢eno
zadoscenje. Pridobi si obcutek, da je zmo-
Zna obvladati tezavne okolisc¢ine in da
opravlja pomembno delo. Nckatere matere
porocajo, da so ob spoprijemanju s proble-
mi postale moé¢nejse in bolj sposobne, da
se soocijo s preskuSnjami Zivljenja. Boleci
izkusnji so tako podeclile nov, pozitiven
pomen, Kkar je zelo u€inkovita strategija spo-
prijemanja, saj izboljsa njeno samopodobo,
pa tudi ¢ustveni odnos do prizadetega
¢lana, s tem pa vpliva tudi na vzdusje v celi
druzini. Nevarnost je v tem, da sc lahko
zmanjSana pripravljenost za aktivno spre-
minjanje svojega sloga preZivetja, ¢e se po-
javijo nove alternative, oziroma, ¢e se stanje
osebe bistveno izboljsa. Spoprijemanje s
stresom navadno ni trajen proces. Ko po-
samezniki in skupine najdejo dovolj dobro
resitev, se je drzijo in pogosto aktivno ali
pasivno nasprotujejo kakr$nim koli spre-
membam. Pomanjkljivost tega je, da ni
prostora za rast in razvoj posameznika in
druzine. Spoprijemanje ostane usmerjeno
izkljucno na prezivetje.

SPOPRIJEMANJE S SISTEMOM
DUSEVNEGA ZDRAVJA

Strokovnjaki pogosto ne upostevajo mnen;j
in Zelja svojcev, kar pripelje do Stevilnih ne-
soglasij. Strokovnjak ne more vedeti, kako
ravnati z oscbo, dokler se ne pogovori z njo
in s svojci. Prav tako ne more vedeti, katera
zdravila so zanjo najustreznejsa, dokler ne
sprejme povratnih informacij o stranskih
ucinkih od nje ali svojcev. Nesmisclno je
vztrajati na poziciji, da Solani strokovnjaki
nujno bolje vedo od »priuc¢enih« strokovnja-
kov, to je, svojcev. Znanje enih in drugih je
na povsem drugi ravni, zato je smotrn edino
partnerski odnos. To spoznanje pri nas in

tudi v tujini le pocasi prodira in pogosto se
zgodi, da npr. zdravnik ni pripravljen spre-
meniti terapije, ceprav obstaja veliko po-
dobnih zdravil, med katerimi lahko izbira.
Stranski ucinki zdravila se razlikujejo od
oscbe do osebe, zato je neupostevanje nji-
hovih mnenj tudi v strokovnem smislu
zgreseno.

Zdravniki ne vedo ni¢esar o bremenu,
ki ga nosi druzina, Se zlasti mati, in si ne
predstavljajo, kaksno je Zivljenje z osebo,
ki ima dolgotrajne motnje. Tudi psihologi
in socialne sluzbe se pogosto ne odzivajo
na izrazene potrebe uporabnika in druzine.
Matere si zato izberejo razliéne strategije
za spoprijemanjc s strokovnjaki, ki pred-
stavljajo dodaten vir stresa. Oglejmo si
nckatere najpogostejse strategije.

1. Odloc¢nost in vzirajnost. Matere mo-
rajo v€asih razviti zclo debelo koZzo, ¢e se
hocejo dokopati do informacij ali doseci
spremembo terapije. Nekatere Zelijo natan-
¢en spisck stranskih u¢inkov zdravil. Druge
bi rade vedele natanéno diagnozo, da bi
potem prebrale vse o tej motnji v kaksnem
ucbeniku. Tretje Zelijo podatke o najnovej-
Sih zdravilih. Zelja po teh informacijah je
razumljiva in svojci imajo pravico do njih.

Strokovnjaki se veckrat branijo razisko-
vati te informacije. Razlog, ki ga navajajo,
je, da ne Zelijo preplasiti svojcev, oziroma,
jih odvrniti od tega, da spodbujajo jemanje
zdravil. Domnevam, da so Se drugi razlogi,
med njimi negotovost v podano diagnozo,
saj vemo, da diagnoze pogosto spreminjajo.
Mnogi uporabniki v teku nekaj let dobijo
skoraj vse mogoce diagnoze.

Odloé¢ne in vztrajne matere se ne dajo
odgnati. Vljudno, a odlo¢no »zasledujejo«
zdravnika, dokler ne dosezZejo svojega cilja.
Ni jim Zal ¢asa in truda. Lafley (1996) po-
roca, da zdravniki dozZivljajo take matere kot
zahtevne in nadleZine, med osebjem so
skrajno nepriljubljene in slednje veckrat
dobesedno beZzi pred njimi. Kljub temu je
strategija odlo¢ne vztrajnosti najveckrat
ucinkovita.

2. Jeza. Jezna mati ima skoraj vedno za
sabo dolgotrajne izkusnje izmikanja, igno-
riranja in Zaljivega ravnanja. Odkrito izraza
sovraznost do oscbja, ki jo je tolikokrat
zavrnilo, pogosto na poniZevalen nacin,
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svojcu pa ni prav ni¢ pomagalo do izbolj-
Sanja. Te matere ne Zelijo ve¢ njihovih ushug,
a potrebujejo zdravila ali kako potrdilo. Ne
verjamejo v ucinkovitost zdravljenja, a
nimajo nobene alternative.

Zgodi se tudi, da jezne matere prenescjo
na zdravnike del jeze, ki izvira iz njihovega
nezavidljivega polozaja. To je za druZinsko
vzdusje nedvomno bolje, kot da bi svojo
jezo stresale doma. Strokovnjaki bi to mo-
rali razumeti in sprejeti njihovo jezo, saj so
za svoje delo placani, one pa niso. Delovnik
strokovnjaka se konc¢a ob predvideni uri,
materin delavnik pa nikoli.

Pomanijkljivost jeznega pristopa je pred-
vsem v tem, da si osebje pridobi napa¢no
sliko o materi in v¢asih celo poskusa
uporabnika »zas¢ititi« pred njo. V nekaterih
primerih jezna mati doseZe, da osebje
posveti uporabniku ve¢ pozornosti, lahko
pa se zgodi tudi narobe in osebje svojo
nenaklonjenost do matere prenese nanj.

3. PonizZnost. Tudi ta stratcgija je pogosto
rezultat neustreznega ali poniZujocega
ravnanja strokovnjakov. Véasih je le poza, s
katero Zeli mati ugoditi samovse¢nosti stro-
kovnjaka, pogosto pa temelji na stvarnem
prepric¢anju o lastnem neznanju in prece-
njevanju znanja strokovnjaka. Te matere so
zelo priljubljene in zdravniki govorijo z
njimi, dokler jih povsem ne¢ podredijo
svojim nasvetom. V tujini take matere zelo
radi vkljucujejo v razli¢ne svete svojcev.

Kolikor je poniznost le strategija za
pridobivanje informacij, zdravil, potrdil
itn., se dobro obnese, vsaj za krajsi ¢as. Prej
ali slej pa bo taka mati v oc¢eh oscbja pristala
v nasledniji kategoriji.

4. »Mati, ki sabotira«. Zgodi se¢, da mati
ne soglasa s katerimi postopki in Zeli svojca
vzeti domov prej, kot menijo strokovnjaki.
Analiza primerov, ki jih je preucila Lefley
(1996) kaze, da je to, kar osebje oznacuje
kot sabotazo, v resnici najveckrat realisticen
odziv na potencialno skodljivo obravnavo
(npr. pretirana doza zdravil, psihodinamic-
no usmerjena psihoterapija itn.).

»Strokovna« razlaga tega pojava je »strah
pred ozdravitvijo«. Taka mati naj bi potrebo-
vala posameznikovo motnjo za vzdrZevanje
ravnotezja motene druZine. Dejansko se
véasih pojavi vedenije, ki je videti kot strah

pred ozdravitvijo, vendar ga lahko pojas-
nimo na bolj enostaven, razviden nadin.
Motnje navadno potekajo cikli¢no in mati
se je navadila, da v¢asih povsem izginejo.
Nestetokrat je upala, da bo zdaj vse v redu
in vedno znova je bila razo¢arana. Zdaj si
ne dovoli ve¢ upanja ne trajno izboljsanje.
Razocaranje pa Zeli prihraniti tudi svojcu.
Zaveda se dejstva, da ima slednji status
»dusevnega bolnika«. Tudi ¢e izginejo vse
motnje (kar s¢ po daljSem c¢asu veckrat
zgodi), se ne bo znebil svojega statusa. Po
letih nezaposlenosti in ob nepopolni izo-
brazbi ne bo mogel tekmovati na trgu de-
lovne sile. Nobene moZnosti nima, da bi na
obicajen nacin dosegel pokojnino.
Druzbeni sistem dejansko kaznuje stig-
matizirane osebe, ki bi se Zelele produktiv-
no zaposliti. Izgubile bi podporo in morale
bi pristati na negotovost, ali bodo lahko
zaposlitev obrzale. »Strah pred ozdravitvijo«
je torej povsem realisti¢en odziv v druzbi,
ki ozdravitev kaznuje z odvzemom pod-
pore, ne daje pa moZnosti za zaposlitev, ki
bi ustrezala posameznikovim zmoZnostim.

KAKO RAZBREMENITI MATER,
KI IZVAJA TEMELJNO OSKRBO

Ko se druzina sooca in prilagaja na skupno
zivljenje z osebo v stiski, se pojavita dva
medseboj povezana procesa:

* DruZina se nauci razdeliti problem v
manjse, obvladljive enote, tako da je vsaka
le ena od nalog in ne vec osrednji problem
druzinskega Zivljenja.

« Druzina doloci enega od clanov, da se
posveti skrbi za to oscbo; navadno je to
mati.

Ostali ¢lani druzine preidejo na normal-
no delovanje in se za¢nejo znova posvecati
svojim interesom in ciljem.

Normalno delovanje druZine je tako
dosezeno na rac¢un matere, ki s¢ navadno
odpove svojim oscbnim ciljem. Kulturne
norme pravijo, da je to samoumevno, ne
povedo pa, kaksno ceno za to placa celotna
druzina, da o materi niti ne govorimo, saj
se je po definiciji dolZna Zrtvovati.

Sluzbe dusevnega zdravja v skupnosti so
se v tjini veliko ukvarjale z vprasanjem,
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kako razbrementi matere, in so tudi nasle
vec sprejemljivih resitev. Ena od njih poteka
v smeri izgradenj stanovanjskih skupin,
dnevnih in kriznih centrov in organizacije
izobraZevalnih in drugih aktivnosti, vkljuc-
no z nacértovanjem pomodi za samostojno
Zivljenje. Druga resitev je usmerjena na ma-
ter samo. Nujno je, da ima tudi mati priloZ-
nost za oddih in zasledovanje lastnih ciljev,
¢e hocemo, da bo v dolgoro¢nem smislu
kos svoji nalogi. Zlasti pa mora imeti koga,
ki ji bo pripravljen z naklonjenostjo in
zanimanjem prisluhniti. Zauspesno delo z
osebo v stiski je potrebno nenchno uravna-
vati svoja ¢ustva, a nekje jih je treba tudi
izraziti. Ve¢ina mater s tem ne Zeli nadlego-
vati ¢lanov druzine, ki zaradi lastne vplete-
nostiv ta namen tudi niso poscbno primer-
ni. Svoje stiske tako navadno ohranja zase,
kar lahko s¢asoma privede do fizi¢nih bo-
lezni, psihosomatskih ali psihi¢nih moten;j
v obliki depresij ali pregorelosti. V tem po-
gledu so razvite drZave Ze storile vsaj prve
korake, pri nas pa je to podrocje prepu-
§¢eno izkljuéno nevladnim organizacijam.

Tretja skupina reSitev je povezana z
ustanavljanjem organizacij svojcev, ki
najveckrat nastanejo na pobudo svojcev. V
tujini obstaja vecje Stevilo takih organizacij,
ki imajo precejSen druZbeni vpliv. Prve
organizacije svojcev so nastale v zgodnjih
Sestdesctih letih. Leta 1963 so v Franciji
ustanovili Nacionalno zvezo prijateljev in
svojcev dusevnih bolnikov. Kmalu so se tudi
v drugih draZavah pojavile samopomocne
skupine svojcev, katerih namen je bil
dvojen. Po eni strani so Zelele zagotoviti
dodatne vire pomoci zase in za svoje
odrasle otroke, saj strokovni sistem ni bil
dovolj u¢inkovit. Po drugi strani so delovale
kot skupina za izvajanje pritiska na druzbo,
ki sc je premalo brigala zanje.

V Angliji so leta 1972 ustanovili organi-
zacijo z nazivom National Schizophrenia
Fellowship. V osemdesetih letih so vec
podobnih zdruZenj ustanovili tudi v ZDA.
Najbolj znana je organizacijaNAMI. Mnoge
od teh samopomo¢nih organizacij, ki so jih
vodili svojci, so pritegovale k delu tudi
strokovnjake, kar je s¢asoma privedlo do ra-
dikalnega spreminjanja odnosov med svojci
in strokovnjaki. Pri nas organizacije svojcev

$e¢ nimamo, pa bi bila nujno potrebna.

Organizacije svojcev v svetu danes ponu-
jajo Stevilne oblike vzajemne pomocdi. Mor-
da najbolj razSirjene so skupine, v katerih
¢lani druZin izmenjujejo izkusnje in dajejo
drug drugemu ¢ustveno oporo. Clani sku-
pine se srecujejo tudi v vsakdanjem Zivlje-
nju in izmenjujejo prakti¢no pomod. Izoli-
rane druZine in matere si tako pridobijo
novo socialno mrezZo, na katero se lahko po
potrebi obrnejo za pomodé. Skupine in zdru-
Zenja si prizadevajo vplivati na politicne
strukture z zahtevami po vecjih finanénih
prispevkoh za izgradnjo objektov dusev-
nega zdravja v skupnosti. Delo teh skupin
50 zaceli posnemati tudi strokovnjaki in ga
razvijajo napre;j.

Vkljuc¢evanje v organizacije svojcev in v
delovanje sistema duscvnega zdravja je
transformacijska oblika spoprijemanja, ki
niusmerjena le na prezivetje, temvec aktiv-
no iS¢e alternativne poti iz zacaranega kro-
ga. Njihov cilj je omogo¢iti sebi in svojcu
kar najbolj kvalitetno Zivljenje.

Klju¢ni element za izboljSanje kvalitete
Zivljenja mater je socialna opora. Pri nas
se Se preve¢ mater zapira vase in v krog
svoje druZine, kar je v veliki meri rezultat
prezivelih kulturnih norm. Te izhajajo iz
tradicionalnih vrednot podeZelskih raz-
Sirjenih druZin in ne ustrezajo urbanim
razmeram, v Katerih ve¢inoma Zivimo. Te
norme pravijo, da je norost in revs¢ina stvar
druzine, ki mora ostati v druZini. Vsaka
zunanja pomo¢ naj bi pomenila samo e
dodaten vir sramote. Ne le druzina, tudi
mati misli, da mora vse probleme resiti
sama, saj se podoben krog izolacije ustvari
tudi znotraj druZine.

Prvi korak za izboljSanje polozaja izolira-
nih mater mora narediti vsaka mati sama.
Najprej se mora ozavestiti, kako koristno
je imeti prijateljice, ki so v podobnem
poloZaju, potem pa mora biti pripravljena
za to kaj storiti. To je vcasih zelo tezko, saj
je Ze tako preobremenjena. Vsaka dadatna
aktivnost zahteva spreminjanje ustaljenih
strategij prezivetja. Neredko se mozZnost za
spremembo pojavi ob nepredvideni kriti¢-
ni situaciji, a tedaj navadno ni pripravljena
del svoje encrgije posvetiti izgrajevanju
socialne opore in tako prizadevanje zamre.
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Socialna opora je 0Zji pojem kot socialna
mreZa in vkljucuje le tiste osebe, na katere
lahko mati rac¢una, da ji bodo priskoéile na
pomo¢. To so lahko druge matere, ki
pricakujejo vzajemno pomog, ali pa stro-
kovnjaki. Prisotnost socialne opore je
najpomembnejsi dejavnik, ki blaZi u¢inke
stresa na splodno, Se zlasti pa pri osebah, ki
skrbijo za ¢lana druZine z dolgotrajnimi
dusSevnimi motnjami. Raziskave (Jed 1989,
po Lefley 1996) celo kazejo, da se nekateri
vidiki socialne opore izvajalk skrbi nedvo-
umno povezujejo z manjSim Stevilom
hospitalizacij. Ti vidiki so:

* vecje Stevilo oseb, na katere se lahko
obrnejo,

* vedje Stevilo oseb, ki imajo izkusnje z
osebami v duSevni stiski,

* odsotnost nasprotujocih si nasvetov.

Solomon in Draine (po Lefley 1996) sta
ugotovila, da se Stevil¢nost socialne opore
povezuje s transformativnim, akcijsko
naravnanim spoprijemanjem. Clani organi-
zacij svojcev in drugih podobnih skupin so
imeli bolj razvejan sistem socialne opore,
kar je seveda razumljivo. Oboje povezuje
skupni dejavnik, to je, pripravljenost
izvajalk pomocdi, da zaupajo svoje probleme
drugim in da jih znajo izbirati tako, da so
delezne sposStovanja in pozitivnega vredno-
tenja svojega dela. Od vseh dejavnikov, ki
pomagajo razbremeniti mater, je bil v
omenjeni raziskavi dale¢ najpomembnejsi
in odlo¢ilnejsi dostopnost zaupnih oseb, s
katerimi se lahko pogovorijo. Pogosto se ne
zavedamo dovolj osamljenosti teh mater in
mater z majhnimi otroki nasploh. Osam-
lienost mater je pogosto mnogo vecja od
osamljenosti samskih Zensk brez otrok, ki
pripadajo podobni starostni in socialni
skupini. Mati seveda ima druzbo, ampak
nikomur ne more povedati o svojih stiskah
in radostih, medtem ko se posveca tujim.
Njen subjektivni svet ne zanima nikogar,
pomembna je le njena funkcija oziroma vio-
ga. Zreducirana na golo vlogo sc pogosto
pocuti raz¢loveceno.

V navedeni raziskavi so tudi ugotovili, da
konkretna pomo¢ gospodinjstvu, na katero
so strokovnjaki neko¢ prisegali, le malo
prispeva k ob&utku razbremenitve. Najve¢
je k temu prispevalo ¢lanstvo v organiza-

cijah svojcev, ki je pripomoglo k vecanju
potencialne socialne opore in moZnosti
izbire oseb, s katerimi se Zclijo matere
druZiti in izmenjavati strategije. Razbijanje
socialne izolacije in pridobivanje novih
prijateljev je nedvoumno najbolj naraven
in hkrati u¢inkovit nacin spoprijemanja z
nastalo situacijo. Mnoge matere postanejo
prave strokovnjakinje in za¢nejo doZivljati
svojo vlogo kot poklic, kar jim daje osebno
potrditev in izpolnitev. Zato so pripravljene
pomagati tudi drugim materam in se
vkljuciti v sistem duSevnega zdravja kot
predstavnice svojcev.

Glede na to, da pri nas organizacij svoj-
cev oseb s psihi¢nimi stiskami §e nimamo,
je treba opozoriti, da so v tujini nekatere
take organizacije zapadle v hud konflikt
interesov z organizacijami uporabnikov
sluzb dusevnega zdravja. Mnoge take orga-
nizacije se zavzemajo izklju¢no za svoje cilje
(npr. vecjo dostopnost hospitalizacije), pri
tem pa povsem zanemarijo Zelje in potrebe
uporabnikov. Ti konflikti niso nujni in so
plod kratkovidne politike. Dobra resitev je
tista, ki vsaj delno zadovolji obe strani, in
tako resitev je vedno mozno najti. Pomemb-
ne so tako potrebe uporabnikov kot druzin,
Se zlasti mater, zato je treba iskati reSitve.

Na slovenski obali Ze nckaj let deluje
zagovorniska starSevska organizacija, ki se
ne bori le za svoje ozke interese, temvec si
prizadeva za ¢im bolj samostojno in kvali-
tetno Zivljenje svojih odraslih otrok, ki so
dusevno prizadeti, izgrajujejo sistem
vzajemne pomodi, da otrokom ne bo treba
v zavod, ko oni umrejo. Zazeleno bi bilo,
da bi se podobno organizirali tudi starsi
oseb z dolgotrajnimi psihi¢nimi stiskami.

SAMOPOMOCNE SKUPINE SVOJCEV

To so manjse skupine, ki navadno Stejejo 8-
12 ¢lanov in so namenjene izmenjavi
izkusenj, informacij in vzajemni ¢ustveni
opori. Sestajajo sc enkrat na teden alina 14
dni, navadno za 2 uri. Nekatere skupine
vkljucujejo strokovnjake, druge pa ne.
Samopomoc¢ne skupine svojcev se dokaj
razlikujejo v tem, Kaj je v ospredju njihovih
pogovorov. Nekatere so usmerjene zlasti na
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strategije spoprijemanja z vsakdanjimi
problemi, pri drugih pa je v ospredju
pozornosti mati oziroma oseba, ki daje
pomod, kot tudi druZina v celoti. Matere in
redki o¢etje najdejo v njih priloZnost, da
izrazijo lastne Custvene stiske, pa tudi
uspehe. V zadnjem ¢asu se v tjini samo-
pomocne skupine razvijajo predvsem v tej
smeri. Model take skupine je postavil
Johnson (po Lefley 1996), ki je opisal pro-
ces v 8 fazah. Ni nujno, da si vedno sledijo
v navedenem vrstnem redu. Posamezni
¢lani se pogosto vracajo na iste teme, Ki jih
obravnavajo iz druga¢nega zornega Kota,
zato je bolje, da si proces ponazorimo tako:

izziv. Opuscanje Rrivde vkljucuje spozna-
nje, da vzrokov motenj ne poznamo, zato
ni treba, da se obremenjujemo z obcutki
krivde. Pozornost preusmerimo na to, kako
lahko najbolje pomagamo. Odpuséanje
pomeni pripravljenost odpustiti sebi vse
mogece napake. Odpuscamo tudi vsem, ki
so nas prizadeli. Samospostovanje oznacu-
je preusmeritev srediS¢a nasega Zivljenja na
nas same, zato da bomo cenili lastno vred-
nost, ne glede na okolis¢ine. Osebnostna
rast vkljucuje potrditev nasih dosedanjih
dosezkov in postavljanje osebnih ciljev,
vsak dan posebejin v dolgoro¢nem smislu.

Skupine, ki so usmerjene na doZivljanje

Proces zorenja v samopomocnih skupinah svojcev

zavedanje

e

oscbnostna rast

samospostovanjc

odpuscanje

=

potrjevanje

sprejemanje

izziv

opuscanje krivde

Zavedanje s¢ nanasa na pogovor o tem,
kako je odnos z osebo v stiski vplival na ma-
terino Zivljenje oziroma na celotno druZi-
no. Potrjevanje vklju€uje pozornost mater
za lastna ¢ustva, pripravljenost, da jih delijo
zdrugimi, in moZnost, da sprejmejo potrdi-
tev od ¢lanic skupine. Sprejemangje se na-
nasa na dejstvo, da ne moremo nadzorovati
vedenja druge oseb ter na spoznanje, da
smo odgovorni le za svoja dejanja in Custva.
Izziv oznacuje proces raziskovanja lastnih
pricakovanj do osebe in do drugih in
odlocitev, da bomo prevrednotili negativna
pri¢akovanja in probleme obravnavali kot

osebe, ki daje pomoc, so odgovor na ugo-
tovljeno potrebo po zaupni osebi ali ose-
bah. Prikazani model se je izkazal kot
ucinkovit tudi za osebne cilje, kajti le tako
ohranimo vitalnost druZine in moznosti na-
daljnega razvoja. Tudi skupine sorojencev
veliko obetajo. Dokler pristajamo na to, da
materam vsiljujemo vlogo Zrtvovanja v
sluzbi prezivetja druzine, bodo tudi one v
istem imenu Zrtvovale osebnostno rast
svojih otrok. Vsak ¢lan druZine mora imeti
moznost, da sledi tudi osebnim ciljem, kajti
le tako lahko ohranimo vitalnost druZine
in moZnosti nadaljnega razvoja.
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