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Obicajno je v ucbenikih in edukativnih programih malo prostora in ¢asa namenjenega vprasanju, kako pouditi svojce o dusevni
bolezni njihovega sorodnika. Vprasanje pa je pomembno, saj svojci ve¢inoma ves ¢as Zivijo z bolniki in jim sku3ajo pomagati,
potrebnega znanja pa obi¢ajno nimajo.

Zdravstveni delavci pri svojem delu ponavadi ne razmisljamo o svojcih nasih bolnikov. K tak$nemu razmisljanju nas obicajno
prisili kak zaplet na oddelku v zvezi z zdravljenjem nasih bolnikov ali pa kriticen sestavek v medijih, katerega avtor ni bil
zadovoljen z obravnavo svojega bolnega sorodnika. Bolj poredko nas k razmisljanju vzpodbudi pohvala s strani svojcev, ki se
nanada na nase delo. Kljub temu pa se medicinske sestre, zdravstveni tehniki in ostali strokovni delavci v svojem vsakdanjem
delu pogosto srec¢ujemo s svojci bolnikov in njihovimi pri¢akovaniji, Zeljami in zahtevami, ki se nanasajo na njihove bliznje v nasi
oskrbi.

POMEN DELA S SVOJCI

Shizofrenija je bolezen, glede katere se pojavljajo zablode, predsodki, obcutki nelagodja in strahu. Je bolezen, ki ne prizadene
le bolnika, ampak vpliva na Zivljenje vseh, ki so bolniku blizu. Poucenost o bolezni je klju¢na za uspeh zdravljenja, zato je
pravilna informacija o bolezni pomembna za bolnike in njihove svojce. Kadar zboli mladostnik, je delo s svojci $e bolj
pomembno, saj obdobje mladostnistva pomeni po eni strani e vedno moc¢no vklju¢enost v druzino, po drugi pa proces
osamosvajanja.

Svojci morajo biti obvesceni, kakdna bolezen je shizofrenija, kaksne so moZznosti zdravljenja in rehabilitacije, kako lahko
pomagajo mladostniku, ki je zbolel za to boleznijo. Cim bolj poznajo bolezen, laZje sodelujejo med bolnigni¢nim in ambulantnim
zdravljenjem. Pomembno je tudi, da druZina razume bolezen, da lahko ¢im bolj pomaga svojemu obolelemu ¢lanu. Vloga
svojcev ob obolelem mladostniku je neprecenljiva. So prvi, ki opazijo zacetne znake bolezni in imajo s tem mozZnost, da
vzpodbudijo zacetek ustreznega zdravljenja. Bolniku nudijo psihi¢no oporo v obdobjih psihi¢ne stiske. Pomagajo pri urejanju
domacega okolja, kjer se mladostnik pocuti varnega. Tako lahko pomembno vplivajo na potek bolezni. Hkrati je mladostnik s
shizofrenijo za svojce velika obremenitev. Znajdejo se v poloZaju, ki zanje gotovo ni lahek. Pogosto so prisiljeni prevzemati
vlogo terapevta in vodnika bolniku; pri tem pa je pomembno sodelovanje strokovnjakov v smislu podpore, informiranja in
izobrazevanja.

Na podrocju psihiatri¢ne stroke v preteklosti ni bilo veliko govora o delu s svojci, saj ga skoraj ni bilo. Struktura bolnikov je bila
drugacna kot danes. Bolniki so bili pogosto hospitalizirani po vec let ali celo desetletij. Nekateri svojcev sploh niso imeli, pri
drugih pa je bilo sodelovanje svojcev omejeno na obcasne obiske. Svojci so bolnike pogosto za vedno odlozili za zidovi
psihiatri¢ne bolni$nice. Tako so lahko skrili »druzinsko sramoto« pred drugimi. Casi so se spremenili in na podro&ju obravnave
dusevno bolnih je prislo do bistvenih sprememb. Uvedba antipsihotikov je omogocila razli¢ne postopke aktivnega zdravljenja
shizofrenije in bolniki sedaj Zivijo ve¢inoma izven bolnisnic, to pa pomeni ve¢je vkljucevanje svojcev. Boljse moZnosti zdravljenja
po drugi strani pogojujejo vedno vecje potrebe bolnikov, hkrati pa tudi vedno veéjo zahtevnost njihovih svojcev.

»Norost« so Se ne tako dolgo nazaj razumeli tudi kot boZjo kazen za gre3nike. Danes temu ni vec tako, stigmatizacija (oznac¢enost)
psihiatri¢nih bolnikov pa je $e vedno zelo izrazita. Predstavlja hudo oviro za vkljucitev bolnikov v vsakdanje Zivljenje. Predsodki
izvirajo predvsem iz slabega poznavanja dusevnih bolezni. Ljudje marsikdaj mislijo, da so osebe s shizofrenijo nevarne,
agresivne in nepredvidljive. Taka stali$¢a ustvarjajo zacaran krog socialne izolacije in diskriminacije bolnika, pogosto pa tudi
njegove druzine. K izboljSanju napacnega prepri¢anja o bolnikih s shizofrenijo bi lahko veliko pripomogli mediji s korektnim
obves¢anjem javnosti.

Izjava predsednika Foruma svojcev (ene od organizacij, ki zdruZzujejo svojce dusevno bolnih): »Svojci se ob hospitalizaciji
nasega bliznjega, e bolj pa potem, ko se bliznji vrne v domace okolje, pocutimo dokaj zbegano, nemocéni smo, predvsem pa
smo brez potrebnih informacij, da bi se znasli v Sirnem oceanu, ki je naenkrat tu med odpustom iz bolnidnice in druzino. Tezko
ali skoraj nemogoce je najti »otocke, ki bi nam pomagali premestiti to razseznost.« Svojci so razpeti med skrbjo za njim drago
osebo, zbeganostjo ob tem, kar prinasa prihodnost, in jezo zaradi nenadnih obremenitev, pred katerimi so se znasli.
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Vsak svojec ima svoj osebni sistem vrednot, ki je nastal pod vplivom kulturnega okolja, v katerem Zivi, verskega prepric¢anja,
izobrazbe in vzgoje, Zivljenjskih izkusenj in konéno njegove osebnosti v SirSem smislu. Od vsega tega je odvisno, kako bo
spremljal in doZivljal zdravljenje svojih bliznjih, in kakdna pri¢akovanja bo imel v zvezi z zdravljenjem.

KAJ SVOJCI BOLNIKOV S SHIZOFRENIJO PRICAKUJEJO OD BOLNISNICE?

Izhajajo¢ iz izkusenj pri delu s svojci na bolnidni¢nem oddelku, kjer sem zaposlena kot medicinska sestra, bom v nadaljevanju
opisala nekaj pri¢akovanj svojcev mladostnikov s shizofrenijo. Osredotocila se bom zlasti na tista pri¢akovanja, ki pogosto
presegajo moznost zaposlenih in bolnisnice, da jih izpolnijo.

Svojci so upraviceno zaskrbljeni za prihodnost bliznjega, ki je zbolel. Zlasti pri mlajsih bolnikih imajo pogosto nerealna
pri¢akovanja o popolni in trajni ozdravitvi. Pri¢akujejo, da bodo po zdravljenju sposobni skrbeti sami zase, da bodo dobili
sluzbe in si uredili Zivljenje.

Svojci odklonilnih in neuvidevnih bolnikov pogosto pri¢akujejo, da bomo bolnike uspeli motivirati za zdravljenje in jih prepricati,
da bodo redno jemali zdravila in prihajali na kontrolne preglede; da jih bomo naucili bolje komunicirati, ¢e so vase zaprti in
samotarski. Tudi ¢e so bolniki Ze ve¢ let samosvoji in teZje vodljivi, svojci pogosto pri¢akujejo, da bodo po zdravljenju ti
problemi reseni.

Svojci agresivnih bolnikov se tem (razumljivo) skusajo izogibati. Pogosto nam posredujejo informacije o tezavnem vedenju
bolnikov, hkrati pa prosijo, da tega bolnikom ne povemo. Bojijo se njihovih reakcij, kar je lahko tudi upraviceno. Svojci
pri¢akujejo, da jih bomo tako zas(itili pred ponovnimi izbruhi agresivnosti. Bojijo se preZiveti vikende z bolniki. Pogosto tudi
prosijo za podaljanje hospitalizacije. Nekateri svojci pri¢akujejo tudi moznost trajnega bivanja v bolninici. Ce se bolniku
doma psihi¢no stanje poslab3a, pri¢akujejo, da bi ga prisli iskati na dom kar usluzbenci psihiatri¢ne bolnisnice.

Ce pa bolnik zboli za obliko bolezni, pri kateri prevladuje pasivnost in izguba volje, svojci véasih ne razumejo poteka bolezni in
bolnika obsojajo, da je len in da se mu ne ljubi delati. Bojijo se, da ga bo bolnisni¢no zdravljenje e bolj spodbujalo v brezdelje.
Takrat pri¢akujejo, da ga bomo disciplinirali in mu vcepili delovne navade.

Svojci pogosto pricakujejo, da si bomo zanje in za bolnike lahko vzeli veliko ¢asa - osebno, po telefonu - morda tudi
vsakodnevno. Véasih tezko razumejo, da to v objektivnih razmerah ni izvedljivo. Nekateri svojci so prepri¢ani o skodljivosti
zdravil in pri¢akujejo uspesno zdravljenje brez »kemije« in s ¢imve¢ pogovori.

Svojci bolnikov imajo pogosto pri¢akovanja, ki jih bolni$nica ne more izpolniti. Pri¢akujejo, da bodo od zaposlenih dobili
odgovor na vsako vprasanje in da bodo problemi, ki so nastali zaradi bolezni, re3eni hitro in uspesno. Ko vidijo, da temu ni
vedno tako, so razocarani in nezadovoljni z institucijo in njenimi zaposlenimi. Zaplet lahko vsaj delno omilimo s tem, da
svojcem nudimo psihi¢no podporo; da skusamo njihova pri¢akovanja razumeti in jim to tudi pokazemo. Hkrati jim posredujemo
¢imvec informacij o bolezni njihovih bliznjih. Z ustreznim pogovorom jih tudi pou¢imo o moznostih, ki jih nudi institucija.
Zelo pomembno pa je, da vedno premislimo, ali konkretnega pric¢akovanja svojcev res ni mogoce izpolniti. Véasih se namrec
izkaze, da gre pri odgovoru »nemogoce« tudi za subjektivne razloge na strani institucije in njenih predstavnikov.

PRAVICE SVOJCEV

Pri svojem poklicnem delu moramo zdravstveni delavci upo3tevati pravice svojcey, ki so v glavnem naslednje:

- pravica do spostljivega odnosa zaposlenih v zdravstveni ustanovi,

- pravica do razumljivih in natanc¢nih informacij o bolnikovem zdravstvenem stanju, o diagnozi, o naértu, obsegu, nacinu
in predvidenem trajanju zdravstvene obravnave, pa tudi o moznih stranskih ucinkih in zapletih pri posameznih postopkih
in posegih; posredujemo toliko informacij, kolikor Zeli sam bolnik, ¢e je ta zmoZen samostojnega odlocanja,

- pravica do zaupnosti zdravstvenih in osebnih podatkov (varovanje bolnikovih podatkov), ki smo jih po zakonu dolzni
varovati,

- pravica do bolnigni¢nih uslug, kot sta prostor za obiske in ¢as za obiske,

- pravica do informacij o povezavah bolnidnice z drugimi institucijami (druge bolnisnice, zavodi, socialne sluzbe,
domovi za ostarele, patronazna sluzba),

- pravica do informacij o stroskih zdravljenja,

- pravica do poznavanja uredb in pravil o bivanju bliznjega v zdravstveni ustanovi.

KAJ MORAJO VEDETI SVOJCI MLADOSTNIKA, Kl JE ZBOLEL ZA SHIZOFRENIJO?

Da bi svojci ucinkoviteje pomagali mladostniku s shizofrenijo in da bi tudi sami laZje Ziveli, se morajo ¢imbolj razbremeniti
obcutkov krivde in sramu. Ti obcutki so pri svojcih zelo pogosti. Pojavljajo se, ker je shizofrenija tako nenavadna bolezen,
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obremenjena s Stevilnimi predsodki, in ker ljudje $e vedno zmotno verjamejo, da je vzrok za nastanek bolezni v napaéni vzgoji,
torej naj bi bili krivi starsi.

Vsi starsi smo nepopolni in pri vzgoji otrok se ne moremo izogniti napakam. Vsi se kdaj vedemo prenagljeno, ravnamo
neustrezno zaradi ljubosumja, jeze ali utrujenosti. Tudi z nami so starsi véasih tako ravnali. Ksrec¢i smo ljudje prilagodljiva bitja
in vecino udarcev prenesemo brez hujsih posledic. Raziskovalci niso odkrili nobenega vzorca druzinskega dogajanja, ki bi
povzrocal shizofrenijo. (DruZzinsko vzdusje pa lahko vpliva na potek bolezni, ko je ta Ze nastala - o tem na koncu prispevka.)
Zaradi lastnih obcutkov krivde in sramu druZina slabse sprejema mladostnika z shizofrenijo, ne sporoca ustrezno svojih
opaZanj terapevtu in redkeje obiskuje pacienta v bolnignici.

Sram je pogosto posledica obcutka krivde. Svojci poskusajo prikriti bolezen druZinskega ¢lana, zato se pogosto vsa druZina
izolira od okolice. Na takdno vedenje lahko prizadeti mladostnik reagira z jezo in slabsim nadzorom svojega vedenja. Obcutke
krivde in sramu je mogoce zmanjsati z izobraZzevanjem svojceyv, Se bolj pa s psihoedukacijo, ki je kombinacija izobraZevanja in
podporne psihoterapije in poteka v obliki skupine svojcev. Ko se obcutki krivde in sramu polezejo, se odnosi v druZini
izbolj$ajo, pomo¢ svojcev postane bolj ucinkovita in tudi svojci se nekoliko razbremenijo psihi¢nega pritiska.

Prevelika pricakovanja svojcev do bolnika predstavljajo drug pomemben problem. Seveda je koristno, da svojci bolnika
vzpodbujajo k ustrezni aktivnosti, vendar je potrebno upostevati bolnikove dejanske sposobnosti, ki so zaradi bolezni pogosto
niZje, kot bi to svojci Zeleli. Za obolelega mladostnika je zelo naporno, ¢e svojci pricakujejo, da bo popolnoma ozdravel in
funkcioniral tako kot njegovi vrstniki, ki nikoli niso imeli dusevnih motenj. Na splo3no je koristno, ¢e se tak$na pri¢akovanja
do bolnika v procesu sprejemanja bolezni zmanj3ajo. Svojci naj ga spodbujajo previdno, zmero, ne da bi od njega zahtevali to,
esarv trenutnem stanju ne zmore. Zlasti naj ne kritizirajo mladostnika, ¢e pride do poslabsanja bolezni, saj ni sam kriv za to
in ve¢inoma v stanju poslab3anja kritiko tudi tezje sprejema.

Svojci morajo vedeti, da je shizofrenija bolezen, ki jo je moZno zdraviti. Naj bodo pozorni na opozorilne znake shizofrenije in
naj se predhodno pozanimajo, na koga naj se obrnejo, kadar se za¢enja ponovitev bolezni. Ce mladostnik ni kriti¢en do svoje
bolezni, naj sami obis¢ejo zdravnika in se posvetujejo o svojih skrbeh. Naj se ne zatekajo v upanje, da bodo tezave minile brez
zdravljenja. Pomembno je, da posredujejo zdravniku in ostalemu medicinskemu osebju informacije o bolnikovem vedenju in
bolezenskih simptomih.

Zelo pomembno je, da dojamejo in sprejmejo odlodilni pomen rednega jemanja zdravil za nadaljnji ugoden potek bolezni.
Vdasih je treba zamenjati tudi ve¢ razli¢nih zdravil, da bi nasli pravo za doloc¢enega bolnika, se pravi tisto, ki dovolj dobro
zmanjduje psihoti¢ne simptome bolezni in hkrati povzroc¢a ¢im manj neZelenih ucinkov. Svojci naj vedo, da spreminjanje
nacina zdravljenja ali celo prekinitev jemanja zdravil brez dogovora z zdravnikom v vecini primerov vodi v izrazito poslabsanje
bolezni. Hkrati je svojcem treba povedati, da diagnoza shizofrenije danes ne pomeni ve¢ brezizhodnosti, kot je veljalo pred
odkritjem antipsihoti¢nih zdravil in kot velik del javnosti $e vedno misli. Danes Zivi ve¢ina bolnikov s shizofrenijo s pomo¢jo
zdravil in drugih metod zdravljenja relativno kakovostno Zivljenje. Mladostnik naj dobi obcutek, da so mu vsi ¢lani druzine v
oporo, da verjamejo v zdravljenje in upajo na dober izid. Ce so svojci nezaupljivi do jemanja zdravil, lahko spravijo mladostnika
v stisko in oteZujejo nadaljnje zdravljenje. Kadar svojci menijo, da zdravila ne pomagajo, ali ¢e se pojavijo nezazeleni ucinki
zdravila, naj to povedo zdravniku in skusajo preprediti, da bi mladostnik samovoljno spremenil nacin zdravljenja ali zdravila
celo opustil.

Starsi obolelega mladostnika naj ne zanemarjajo drugih druzinskih ¢lanov. Bratje in sestre bolnikov s shizofrenijo pogosto
¢utijo, da niso delezni pozornosti, ki bi je morali biti. |z tega lahko nastanejo zamere in ljlubosumnost. Mladostnik bo
potreboval oporo cele druZine; ¢e so bratje in sestre iz skrbi za obolelega izkljuceni, bo breme star3ev preveliko. Starsi naj se
sku3ajo zavedati, da so bolniku lahko na razpolago le v okviru svojih zmoznosti. Ce bodo svojo mejo vzdrZljivosti presegli, s tem
ne bodo $kodili samo sebi, ampak tudi bolniku. Naj ne bodo »muceniki«. Tudi oni si zasluZijo svoj mir.

Z mladostnikom s shizofrenijo je treba ravnati spostljivo, prijazno in zavzeto, ¢eprav to terja veliko truda in potrpljenja s strani
svojcev. Sporocila naj bodo jasna in nedvoumna, saj ima bolnik teZave z sprejemanjem informacij. Svojci naj se z obolelim ne
prepirajo o resni¢nosti njegovih blodenj, temvec naj obzirno povedo, da oni razmisljajo drugace. Na primer: mladostnik trdi,
da ga zasledujejo vesoljci, ki ga hocejo raziskati. Smiselna reakcija bi bila priblizno taka: »Vemo, da verjames, da te zasledujejo,
vendar mi ne vidimo nikogar in zato dvomimo, da bi bili tukaj vesoljci.« in ne: »Ne govori neumnosti, tukaj ni nobenih
vesoljcev!«

Svojci naj spostujejo bolnikovo potrebo po umiku in samoti, vendar v omejenem obsegu. Naj dovolijo, da se bolnik umakne
v svojo sobo, vendar naj izrazijo pricakovanje, da se bo vrnil, na primer, k kosilu. Ce se mladostnik umika v samoto, naj svojci
skusajo razumeti, da ni tak zato, ker bi jih odklanjal, temve¢ ker rabi mir, da lahko uredi svoje misli in doZivetja. Takrat ga ni
dobro obremeniti s Stevilnimi obiski. Ponovno vzpostavljanje komunikacije in socialnih ve$¢in po preboleli epizodi shizofrenije
je lahko za bolnika tezavno in druZinska ali druga skupinska srecanja utegnejo biti prevec¢ obremenjujoca. Tudi kadar bolnik
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izgleda psihi¢no izrazito spremenjen, naj se svojci ne pogovarjajo, kot da ga ni zraven; kljub druga¢nemu videzu se bolnik
praviloma zaveda, kaj se dogaja okrog njega.

Nekateri bolniki véasih uporabljajo besede, ki so za vse druge nesmiselne. Kadar svojci ocenijo, da vsebina sporocila ni zelo
pomembna, je lahko koristna tudi druga¢na komunikacija. Ce skupaj kaj po¢nejo, npr. poslugajo glasbo, slikajo ali gledajo
televizijo, bodo pokazali svoje zanimanje za bolnika in topel odnos do njega, ne da bi morali uporabljati veliko verbalnih
sporocil.

V aktivni fazi bolezni je lahko mladostnik preobremenjen tudi z reSevanjem majhnih tezav. Prevzemanje nekaterih njegovih
odgovornosti lahko kratkoroéno pomaga ublaZiti njegovo stisko. Vendar morajo svojci paziti, da ne bodo zaceli upravljati
njegovega Zivljenja. To namrec lahko ustvari odvisnost in povzrodi vec tezav v kasnejSem obdobju.

Skupno Zivljenje z nekaterimi bolniki je za svojce izrazito teZavno, zlasti ¢e bolniki zanemarjajo higienska opravila, ¢e so nasilni
in zaljivi ali grozijo s samomorom. Svojci naj posku3ajo jasno opredeliti, kje so njihove meje sprejemljivega.

Svojce seznanimo z osnovnimi principi reagiranja v primeru ponovitve bolezni, ki so $e posebej na mestu, ¢e situacija postaja
konfliktna:

- Naj se izogibajo groznjam in ultimatom.

- Naj ne pozabijo, da se v skrajni sili vedno lahko umaknejo.

- Naj se potrudijo, da ne bi kricali. Naj poskusajo govoriti z normalnim tonom.

- Naj se izogibajo kritiziranju bolnika.

- Naj ga ne poskusajo zavajati.

- Naj se izogibajo sporom z drugimi druZzinskimi ¢lani o tem, kaj storiti.

- Naj ne stojijo, ¢e bolnik sedi, ampak naj bodo v »enakopravnem« polozaju.

- Naj se izogibajo nenehnemu neposrednemu ocesnemus stiku in telesnemu dotikanju.

- Naj skusajo upostevati smiselne zahteve bolnika.

- Naj imajo pripravljene telefonske Stevilke druZinskega zdravnika, psihiatra, dezurne medicinske sluzbe in tudi policije.
- Naj se pozanimajo, v kateri bolnignici bodo v primeru nujnega stanja bolnika sprejeli.

- Naj se pozanimajo, komu ali kam lahko telefonirajo za pomo¢ in podporo 24 na dan.

VPLIV CUSTVENEGA OZRACJA V DRUZINI NA POTEK SHIZOFRENIJE

Angleki avtorji so odkrili, da na poteh shizofrenije bistveno vplivajo izrazena ¢ustva v druzini. Cim vedja je intenzivnost
izraZenih Custev, pa naj bo to jeza, ki se kaze s kriti¢nimi pripombami in sovraznim vedenjem, ali pa pretirana skrb za bolnika,
tem vedja je moZnost za ponovitev bolezni in s tem za ponovno zdravljenje v bolnignici. Te ugotovitve so bile kasneje veckrat
potrjene. Ugotovili so tudi, da se lahko takdno ¢ustveno ozradje v druzini ublaZi s ustreznim izobraZzevanjem svojcev in psihi¢no
podporo; posledi¢no se izbolja potek bolezni. KaZe, da je najbolj u¢inkovita pomo¢ takim druzinam psihoedukacija, ki je na
kratko opisana zgoraj. Koristne so tudi skupine svojcev za samopomoc; tu gre zlasti za izmenjavo izkusenj, medsebojno
bodrenje in moznost psihi¢ne razbremenitve v skupini ljudi s podobnimi tezavami.

ZAKLJUCEK

Tezko si je zamisliti temeljitejSe delo z bolnimi mladostniki, ki ne bi zahtevalo sodelovanja in povezovanja s svojci. V ¢asu, ko
znanost prinasa nova spoznanja, ko se pojavljajo nova zdravila za shizofrenijo in ko se nase razumevanje te motnje povecuje,
to velja $e vedno, morda celo vedno bolj. Druzina in svojci igrajo pomembno vlogo v zdravljenju bolnega mladostnika. To vlogo
pa lahko uspe3no opravljajo le ob sodelovanju stroke; potrebujejo namreé obilo korektnih informacij, pa tudi psihi¢ne
podpore.
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