Edo Belak

Vloga svojcev v procesu
preseljevanja v skupnosti

Hude dusevne stiske posezejo v zdravje in celotno Zivljenje posameznika. 7 »boleznijo« se bistve-
no spremeni njegovo Zivljenje, kakor tudi Zivljenje njegove druZine, svojcev, ki so povezani z
njim, Zivijo z njim ali kakorkoli skrbijo zanj. Ob izbruhu tezav z dugevnim zdravijem se sreujejo
s krizno situacijo v ¢asu morebitne hospitalizacije, Se bolj pa, ko se svojec vrne v prejinje okolje,
domov. Razumeti in sprejeti morajo resnico o svojem bliznjem, ki ga imajo radi.

Nedvomno so svojci zelo pomemben del skupnosti, ¢lovekove mreze, saj je skrb za bliznjega, ko
je »akutna faza« mimo, Zal $e vedno skoraj v celoti odgovornost oZje druzine, predvsem tistih, s kate-
rimi clovek Zivi skupaj, lahko pa tudi loceno, a v nenehnem stiku z njimi. Studije so pokazale, da od
20 do 60 odstotkov ljudi z dusevno stisko Zivi s svojo druzino in da ima 60 odstotkov tistih, ki Zivijo
lo¢eno od druzine, z njo stike najmanj dvakrat na teden. Breme je tako e vedno na ozji druZini.

Ko re¢emo druzina, mislimo na oZje sorodnike (mati, oCe, brat, sestra). Svojci so ljudje tudi
zunaj tega kroga, vendar pa vedno izraz svojci uporabljamo za tiste, ki neposredno skrbijo za ¢lo-
veka v stiski. Veasih je tezko govoriti o problemih, ki nastanejo pri duSevni stiski le v povezavi z
ozjimi ¢lani druzine, saj se tezave nehote ¢ustveno in drugace dotaknejo tudi drugih sorodnikov,
prijateljev, znancev — to je odvisno od tega, kako so s ¢lovekom povezani, in od tega, kako ravnajo in
koliko so ozavesceni v okolju, kjer Zivijo. Izkudnje nas Zal ucijo, da sta najpogostejsa reakcija okolja
izolacija in stigmatizacija.

Obremenitve svojcev

V vsakdanjem Zivljenju z bliznjimi v duSevni stiski svojci dozivljajo Stevilne obremenitve, za
katere najveckrat mislijo, da jim jih povzro¢a njihov bliznji, njegova »bolezen«, njegovo vede-
nje, njegova nezmoznost, da bi zadostil zahtevam okolice ...

Ko opazajo, kaj vse jih moti pri njihovih bliznjih, pogosto pozabijo, od kod vse to izvira,
kaj so resni¢ni vzroki tega, saj Zivijo pod nenchnim pritiskom, ki povzro¢a nenehno stresno
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situacijo, v kateri Zivijo in delujejo, a se je ravno zaradi njene stalnosti ne zavedajo povsem.
Tudi $tevilni svojci sami ¢utijo posledice tega stalnega stresnega polozaja, ko so znaki Ze povsem
ocitni, ko Ze postajajo bolezen, e vedno pa ne vidijo, kje je pravi vzrok vsega tega.

Vsaj dva pogleda na takno stanje sta zelo pomembna; eden je nevednost svojcev in njihova
nezmoznost pogledati vase, drugi pa je povezan s prvim ali pa se pojavi zaradi prvega, ker gre za
nezmoznost videti, bolje re¢eno se poglobiti v to, da trenutni sistem prepusc¢a skrb za dusevno
zdravje institucijam, psihiatri¢nim bolni§nicam, in da kot takSen ne more prinesti napredka na tem
podrodju, j. vi§je ravni dusevnega zdravja.

Obremenitve, ki nastajajo, ko se svojci znajdejo v polozaju, da morajo Ziveti in se soocati s svoji-
mi bliznjimi z dusevno stisko, so zelo podobne ne glede na to, ali gre za hudo ali pa za laZjo stisko.

Obremenitve so skoraj identi¢ne, le da so pri lazjih stiskah ljudi tudi obremenitve manj
intenzivne, kvalitativna razlika pa je, da imajo svojci ljudi z lazjimi teZavami ve¢ in moé¢nejse
upanje za okrevanje. Obremenitve so lahko subjektivne in objektivne. Subjektivne so: Zalost in
izguba ¢loveka, kakrinega smo poznali; kroni¢ni obcutek usmiljenja; ¢ustveni tobogan (vedno
znova so delezni intenzivnih ¢ustev in presenecenj); bole¢ina, ki izhaja iz empatije; nenchen
pritisk; ob¢utek krivde; ob¢utek, da so vezani, da ne morejo iz situacije; ob¢utek izolacije, da so s
tezavami ostali sami. Objektivne obremenitve pa so: dejanja, ki jih ¢lovek v stiski naredi (»simpto-
mi«); oskrba bliznjega, ki je v stiski; neustrezno delovanje sistema duSevnega zdravja in socialnega
varstva; nacin, kako druzba ravna z dusevnimi stiskami, in stigma.

Pri vseh obremenitvah pa je treba upostevati tudi proznost in prilagodljivost druzine kot sis-
tema. Ta se kaZe predvsem v mo¢i druzine, njenih povezavah, druzinskem ponosu na dosezke
svojcev in v rasti druZine — razvoju cele druzine in njenih posameznih ¢lanov.

Obremenitve se med seboj razlikujejo tudi po tem, v kakinem odnosu nastajajo; ali so svojci
star$i (mati, o¢e), zakonski partnerji, ali pa mladoletni druzinski ¢lani.

Izkusnje

[zkusnje imajo pomemben vpliv za svojce in tudi za strokovnjake. Sodelovanje med strokovnja-
ki in svojci lahko veliko pripomore k temu, da druZina postane prilagodljiva in fleksibilna pri
obvladovanju problemov v vsakdanjem Zivljenju. Drugacen pogled na Zivljenje, ki se spremeni z
ucenjem in rastjo in ki ga svojci in bliZznji dobijo z izkusnjo pomo¢i in podpore, omogoc¢a namre¢
prehod od pasivnosti (smiljenje samemu sebi, beg od realnosti, izolacija), k aktivnemu obvladova-
nju situacije. Seveda morajo izku$nje uporabiti zavestno, saj jim to omogoc¢a nadzor nad lastnim
Zivljenjem in neposredno zmanjSuje stres, v katerem Zivijo.

[zkusnje svojcev nam tudi povedo, kaksne vrste stresov so najpogosteje: finan¢ne, medoseb-
ne in partnerske, socialne, emocionalne, fizi¢ne in duhovne.

Kakor kazejo izkusnje, svojci naju¢inkoviteje zmanjSujejo stres tako, da odpravijo probleme,
ki so resljivi. Natan¢no dolodijo tezave, ki jih ne morejo resiti. Povecajo toleranco do stresa, ki
povzroca ali povecuje probleme, a se mu obenem ne morejo izogniti. Hkrati pa si morajo priza-
devati, da se izognejo izolaciji in odvisnosti.

Svojci se morajo tudi nauditi re¢i »ne«, si zagotoviti svoj fizi¢ni in psiholoski prostor, ki je
samo njihov in v katerega nih¢e nima vstopa, spoznati morajo veljavo »druZenja v paru« v druzi-
ni in v svojem oZjem okolju. Poznati in vedeti morajo, kako delujejo in uporabiti mreze pomoci
in podpore, ki so jim na voljo.
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Pravice in odgovornosti svojcev

Kdaj lahko svojci stopijo iz izolacije in spoznajo, kaj vse potrebujejo, da bodo laZe in bolj umirje-
no ziveli s svojimi bliznjimi, ki doZivljajo dusevno stisko? To je odvisno od tega, na kateri stopnji
prilagoditve so, pa tudi od tega, koliko so ozaves¢eni, da lahko zacenjajo delovati kot civilna
druzba, ki se zaveda svojih pravic in odgovornosti.

Za ucinkovito podporo in pomo¢ svojim bliznjim z dusevno stisko potrebujejo svojci informaci-
je. Vendar pa svojci in strokovnjaki pojmujejo potrebe po informacijah drugace. Glede na stopnjo
prilagoditve lahko potrebe po informacijah s stalisca svojcev razvrstimo takole:

Stopnja prilagoditve 1zkusnje Informacije
krivda
SOK zalovanje o zdravljenju in prognozi bolezni
depresija

brezupnost . .

. . o simptomih
PREPOZNAVANJE izgorevanje .
. o zdravilih
jeza

pustiti pri miru

osebno spoznanje kako obvladati probleme,
OBVLADOVANJE . . P
omejitve o skupinah za samopomoc svojcev
prevzeti riziko
soocenje o stikih z javnostmi
ZAGOVORNISTVO transformacija o politiki
obnovitev moci o0 zagovornistvu

Svojci se morajo zavedati tudi naslednjih osnovnih pravic: ljubiti in biti ljubljen, biti svobo-
den, biti sre¢en in imeti moZnosti za osebni razvoj. Pri podpori in pomo¢i svojim bliznjim imajo
pravico, da dobijo informacije, da ne sodelujejo zgolj pri okrevanju, temve¢ tudi pri obravnavi in
zdravljenju, da pomagajo drugim svojcem (podporne skupine, izobrazevalni programi, osebno sve-
tovanje), da sodelujejo pri izvajanju storitev za ljudi s tezavami v duSevnem zdravju (psihosocialna
rehabilitacija, stanovanjska problematika) in da sodelujejo pri spreminjanju zakonodaje s podro¢ja
dusevnega zdravija.

Pri tem imajo svojci tudi svoje odgovornosti, med njimi tudi odgovornost za lasten osebni razvoj
in transformacijo, da delujejo kot zagovorniki na lokalni in drzavni ravni, da s civilno pobudo
vplivajo na politicne odlocitve, da delujejo v organizacijah svojcev doma in v tujini, da se izobra-
Zujejo in izobrazujejo druge (vrstnisko izobraZevanje). Osebni razvoj svojcev prinasa v Zivljenje z
bliznjim, ki dozivlja duSevno stisko, ve¢ razumevanja, tolerance, strpnosti in ljubezni.

MreZe pomoci in podpore v skupnosti

Svojci se lahko vkljutujejo in uporabljajo mreZe pomoci in podpore v skupnosti na dveh rav-
neh: osebni in strokovni. Osebne podporne mreze si ustvarjajo sami. Pri tem je pomembno, da
sami spoznajo, da jim drugi sorodniki, prijatelji in znanci lahko pomagajo.

162 Casopis za kritiko znanosti, domisljijo in novo antropologijo [ 250 1z-hod iz totalnih ustanov med ljudi



Strokovno mreZo ustanov bi morala organizirati in zagotavljati drzava. Vanjo bi sodile psihia-
tri¢ne storitve v skupnosti, skupnostne mobilne multidisciplinarne enote, povezana mreza nevla-
dnih organizacij in njihovih storitev, psihoterapevtske storitve, zaposlitveni centri, prilagojeni
potrebam ljudi s tezavami v duSevnem zdravju, samostojna stanovanja in stanovanjske skupine,
dnevni centri, zagovorniske sluzbe, izobrazevalni centri, organizacije uporabnikov, organizacije
svojcev in drugo.

Pri nas je mreZa skupnostne oskrbe 3ibka. Njeni ¢leni niso povezani. Psihiatri¢ne bolnisnice so
Se vedno sredis¢e dogajanja na podro¢ju dusevnega zdravja. Nekatere od njih izvajajo nekakine
skupnostne storitve, kar pa je dale& od potreb uporabnikov in tudi svojcev. Se vedno so samo
nevladne organizacije tiste, ki uspesno in kakovostno izvajajo storitve v skupnosti, odvisno seveda
od finan¢nih sredstev, ki jih imajo na voljo.

Sklep

Ko so institucije tiste, ki imajo glavno vlogo na podro¢ju duevnega zdravja, in so psihiatri¢ne
bolnisnice sredis¢e vsega dogajanja, duSevno zdravje vidno pesa in ¢edalje ve¢ pozornosti se
tako namenja duSevnim boleznim, ne pa dufevnemu zdravju. S tem mo¢no slabita kreativnost
in mo¢ prebivalstva. Zato vse prognoze govorijo o povecanju duevnih motenj, bolezni.

Svojci vidimo, da je ve¢ kot nujno ¢im prej prenesti skrb za dusevno zdravje v skupnost, treba
je povezati sedanjo mreZo pomodi in podpore ter vanjo dodati nove, nujno potrebne ¢lene.

Za to je nujno narediti naslednje korake:

— dezinstitucionalizacija in prenos skrbi za dusevno zdravje v skupnost;

— okrepiti vlogo nevladnega sektorja kot najpomembnejSega partnerja v mrezi pomoci in pod-
pore v skupnosti;

— spremeniti odnos med psihiatri¢no stroko in skupnostjo;

— ustrezno dopolniti zakonodajo.

Morda je korak v to smer projekt skupnostne psihiatri¢ne obravnave, ¢e bo seveda potekal
neodvisno od psihiatri¢nih ustanov.

Svojci iz 44 zdruZenj svojcev in delegatov iz vseh delov Evrope so na kongresu EUFAMI
(Evropskega zdruZenja svojcev) septembra 2011 v Baslu sprejeli deklaracijo, ki jo v celoti navajam,
saj najbolje predstavlja stalis¢e svojcev do skupnostne oskrbe, ki naj postane blagoslov za uporab-
nike, svojce in celotno skupnost, in ne prekletstvo, kot je v veliki meri zdaj.

Baselska deklaracija o skupnostni skrbi

Skupnostna skrb je pristop k dusevnim boleznim, ki daje podporo in obravnava ljudi s tezavami v
dusevnem zdravju raje v domacem okolju kot v psihiatri¢nih bolni$nicah, kjer so izklju¢eni iz druzbe.

Skupnostna skrb pomeni obravnavo in usposabljanje ljudi za Zivljenje v skupnosti, ki ohra-
nja njihove vezi z druzino, prijatelji, zaposlitvijo (sodelavei) in skupnostjo, ki priznava in pod-
pira cilje vsakega posameznika in s tem krepi njegovo nadaljnjo rehabilitacijo v njemu domaci
skupnosti.

Skupnostna skrb je ¢lovekova pravica.

Za dosego vsega nastetega morata biti zagotovljena krepitev in samoodlocanje oseb s teZzavami
v dusevnem zdravju kot posameznikov in drZzavljanov.
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Da bi skupnostna skrb iz prekletstva postala blagoslov za druzine obolelih in celotno sku-

pnost, morajo biti s pomo¢jo Evrope dosezeni naslednji cilji:

— formalna in neformalna podpora uporabnikom storitev in skrbnikom,

— enaka dostopnost do skupnostnih sluzb v lokalnem okolju uporabnika, kjer je ¢im manj omejitev,
— zmanjSevanje stigme zaradi dufevne bolezni, saj je stigma tezko breme za druzine, zmanj-

Suje dostopnost do storitev, otezuje vkljucevanje v druzbo, delovno in bivalno okolje ter

zmanjsuje moznosti za vzpostavljanje medsebojnih odnosov,

— pravica do izbire za druzine, da sprejmejo ali ne sprejmejo vloge skrbnika, in priznanje te pravice,
— promocija socialne vkljucenosti,
- hitrejSe okrevanje po duSevni bolezni za uporabnike storitev in njihove skrbnike.

To deklaracijo podpirajo predstavniki iz tiriinstiridesetih EUFAMI, ZdruZenj svojcev in dele-
gatov iz vseh delov Evrope, ki so se 24. in 25. septembra 2011 udelezili kongresa EUFAMI v Baslu
in v skladu s stalif¢em Svetovne zdravstvene organizacije o skupnostni skrbi pozivajo k ukrepanju,
da se izpolnijo naslednji pogoji:

— zagotovitev skupnostne skrbi za vse, ki jo potrebujejo,

— zagotavljanje zdravljenja in rehabilitacijskih storitev ne le za zmanjsanje simptomov bolezni,
temve¢ tudi za povecanje moznosti delovanja in samostojnosti uporabnikov,

— koordinirana politika, na¢rtovanje in programi,

— finan¢na in proracunska sredstva za podporo skupnostnih sluzb,

— vedja ozave$cenost druzbe kot osnova za boj proti predsodkom in zmanjSevanju stigme.

Skupnostna skrb je odgovornost vseh nas. S skupnimi mo¢mi se spopadimo s tem izzivom.

Basel, Svica

25. septembra 2011
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Vloga svojcev v procesu preseljevanja
v skupnosti

Skupaj s ¢lovekom, ki doZivlja dusevne stiske, jih do-
Zivljajo tudi svojci. Zaradi nezadostne in nedostopne
oskrbe v skupnosti svojci navadno skrbijo za druzin-
skega ¢lana. Najvecja obremenitev je zanje ravno ob-
dobje, ko pridejo iz psihiatri¢nih bolnisnic. Takrat so
svojci pogosto prepusceni sami sebi pri pomoci svo-
jemu sorodniku. Ze sam odhod v bolni$nico je zanje
3ok, Se vedji pa je, ko se vrne domov. Zato da svojci
vedo, kako ravnati, potrebujejo informacije pred-
vsem o tem, kaj se dogaja z njihovim bliznjim in kam
se obrniti po pomoc¢. Pomembna oblika pomo¢i za
svojce oseb, ki dozivljajo dusevne stiske, so skupine
za samopomoc. Svojci imajo lahko pomembno vlogo
tudi pri spodbujanju premika oskrbe v skupnost, saj
tudi sami ugotavljajo, da zgolj institucionalna oskrba
poslab3a pocutje njihovih sorodnikov.

Klju¢ne besede: dusevno zdravje, svojci, pravice, oskr-
ba v skupnosti, dezinstitucionalizacija.

Mag. Edo Belak je predsednik Foruma svojcev Slove-
nije pri Sentu in ¢lan Odbora suojcev oseb s tezavami
v dusevnem zdrauju Slovenije. Je zastopnik pravic
oseb na podrodju dusevnega zdravja in predstavnik
svojcev v skupini za pripravo nacionalnega programa
dusevnega zdravja (edo.belak@sent.si).

165-176 Andreja Rafaeli¢
Sedemsto kilometrov je veliko, a ne dovolj

Iz-hod se je odpravil na pot, da bi obsodil totalne
ustanove. Te smo definirali kot zlocine miru, saj lju-
dem jemljejo prostost in zanikajo njihove potrebe. Al-
ternativa zapiranju je dezinstiutcionalizacija. V ¢lanku
opisujemo slovenske zacetke z dezinstitucionalizacijo
na podrocju duSevnega zdravja, posebno pozornost
pa namenimo tudi italijanski (trZaski in goriski) izkusnji
z zapiranjem noridnic in vzpostavljanjem skupnostnih
sluzb. Ker se je dezinstitucionalizacija pri nas zausta-
vila, smo sli na pot, da jo ponovno spodbudimo z gi-

Povzetki | Summaries

banjem. V gibanju smo se zdruZili tako ljudje z osebno
izkusnjo Zivljenja v totalni ustanovi kot socialni delavci
in delavke in drugi ljudje. Na poti smo organizirali
Sestindvajset okroglih miz oziroma javnih tribun, ki so
nam pokazale, da so na deklarativni ravni vsi za dez-
institucionlizacijo, da je glavna ovira pomanjkanije fi-
nancnih sredstev in nesodelovanje med sluzbami. Ob
pogovorih smo na lastne oci lahko videli, da v resnici
nih¢e ne spodbuja dezinstitucionalizacije, saj je vecina
ustanov v prenovi ali pa so jih ravno prenovili.

Klju¢ne besede: totalne ustanove, dezinstitucionaliza-
cija, gibanje, skupnostna oskrba, dusevno zdravje.

Andreja Rafaeli¢ je mlada raziskovalka na Fakulteti
za socialno delo Univerze v Ljubljani. Njeno podrocje
raziskovanja je dusevno zdravje v skupnosti, dezinsti-
tucionalizacija, individualno nacrtovanje, dolgotrajna
oskrba (andreja@rafaelic@fsd-uni.lj.si).

185-196 Monika Bohinec
Diagnoza in njen clovek

Johnny je ¢lovek vesoljno Sirokih misli, prijetnega
hipijevskega videza, poln ljubeznivih gest in globokih
modrosti. Te njegove lastnosti so se krepile v poznem
najstnistvu in so bile vzrok, da so ga starsi odpeljali v
psihiatri¢no bolnidnico. Zna3el se je v zacaranem kro-
gu totalnih ustanov in velik del svojega Zivljenja prebil
na zaprtih oddelkih, kjer je njegov svet postal togemu
psihiatri¢cnemu sistemu precej nerazumljiv. Proglasili
so ga za cloveka, ki ni sposoben Ziveti samostojno,
zunaj institucij. V zavodu Hrastovec se je pridruZil
Iz-hodu in je po njem ostal v Ljubljani, v stanovanjski
skupini. Svet diagnoz, bolezni, osebja in zaklenjenih
vrat je zamenjal za Zivljenje v skupnosti, prijatelje,
zabave, filozofske razprave in vsakdanje opravke. Pri
tem mu je bilo gibanje v oporo, Se posebej takrat, ko
je se je ponovno znasel na psihiatriji. Zdaj Zivi svo-
bodno Zivljenje in si prizadeva uresnicevati svoje cilje
in sanje, kar v sistemu socialnega varstva za ¢loveka
z dolgo institucionalno kariero ni lahko. Ovire so v
primerjavi z zidovi institucij in grabeZljivimi lovkami
obsodb psihiatri¢ne doktrine (diagnoz) postale pro-
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Role of the Relatives in Resettlement
into the Community

Together with the person with mental health problems
their relatives are also under pressure and distress. As
community care in Slovenia is not well established and
accessible, the care is usually provided by the relati-
ves. Most of the burden is experienced in the period
when the relative who is experiencing mental distress
is discharged from the institutions. At that time the
relative is left alone without any support with the duty
to help the relative with mental health problems. Al-
ready the experience of hospitalisation is a shock for
the family member, but the return home is an even
bigger one. Information is needed by the relatives to
know what to do and how to help the person with the
mental disorder. Self-help groups are an important
source of support for the relatives. As family members
of a person with mental health problems have seen
the negative effects of institutionalisation they can be
important promoters of deinstitutionalisation.

Keywords: mental health, family members, rights,
community care, deinstitutionalisation.

Edo Belak is the president of the Slovene Forum of rela-
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health problems and a member of the group that is
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165-176 Andreja Rafaeli¢

700 Kilometres is Far, but not Far Enough

The Walk-out went on the road with the intention of
condemning total institutions. Total institutions have
been defined as peace time crimes because they
deprive their inhabitants freedom and do not provide
for their needs. Deinstitutionalization is an alternative
to enclosure. The start of the process of deinstitutio-
nalisation in Slovenia in the field of mental health are
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described. Special attention is also paid to the Italian
experience with the closure of the mental health ho-
spitals and the establishment of community services.
Since deinstitutionalization has stopped in Slovenia it
has been decided to promote it within a movement.
People with the experience of total institutions, social
workers and others merged in the movement. On the
road twenty six round tables or public debates were
organized. They have shown that the goal of deinsti-
tutionalization is declared by everyone, the main ob-
stacles to it are the lack of finances and collaboration
between services. Since most of the institutions are in
a process of restoration or have just been restored it
is believed that deinstitutionalisation in reality is not
promoted by the institutions.

Keywords: total institutions, deinstitutionalisation,
movements, communiry care, mental health.

Andreja Rafaelic is an assistant lecture at the Faculty
for social work at University of Ljubljana. Her main
areas of interest are: community mental health, dein-
stitutionalisation, personal planning, long term care
(andreja.rafaelic@fds-uni.lj.si).

185-196 Monika Bohinec
Diagnosis and Its Person

Johnny is a person with universal wide thoughts, with
a pleasant hippie appearance; he is full of gracious
gestures and deep wisdom. These characteristics
have been strengthened in the late teen age period
and were the reason his parents took him to the
psychiatric hospital. He found himself in a vicious
circle of total institutions and spent a large part of

his life in the enclosed units, where the psychiatric
system has not been able to understand his world.
Psychiatrists declared him a man who is unable to
live independently outside of institutions. He joined
the Walk-out movement when in Hrastovec. After the
walk he stayed in Ljubljana to live in a group home.
He replaced the world of diagnosis, disease, medicine
staff and a locked door for the life in the community,
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