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SKRB SVOJCEV ZA BVLIZNJE,
KI IMAJO TEZKE PSIHIATRICNE DIAGNOZE
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Pred leti sem se udelezila seminarja, na katerem
so me Sokirali rezultati ene izmed raziskav, s
katero so prikazali, da je stres svojcev ali bliZnjih,
ki Zivijo z osebo, ki ima dusevno motnjo, na neki
tocki ekvivalenten dusevni in telesni izérpanosti,
ki jo lahko povzroci psihoza. Tako sem postala
bolj pozorna na izérpanost mater, ki uporabljajo
storitve drustva »Altra - Odbor za novosti v du-
$evnem zdravju«. Tiste, ki imajo za seboj t. i. ka-
riero Zivljenja z osebo, ki ima dolgotrajno dusevno
motnjo, so vidno izérpane; lahko trdim, da trpijo
za sindromom psihovegatativne izérpanosti. Te
osebe so tudi redne uporabnice drustvene sveto-
valnice. Bistveno manj se sre¢ujem s takimi, ki so
na samem zacetku maratona, ki ga povzro¢i du-
Sevna bolezen. Predvidevam, da se matere oz.
svojci v zacetku najbolj obracajo na psihiatri¢no
pomo¢, ki bolj ali manj tudi raéuna na njihovo
nadaljnjo podporo. Nekateri svojci so v okviru
psihiatri¢ne obravnave deleZni edukacije, druZin-
ske psihoterapije, informirani so tudi o skupnost-
nih sluzbah za uporabnike psihiatri¢nih uslug, na-
zadnje pa breme vseeno ostane njim. Svojci tako
ostanejo sami, razocarani, izérpani in vpleteni v
druZinsko »folkloro«. Psihiatri¢ni medicinski kon-
cept, ki je usmerjen samo v prepoznavanje simpto-
matike, postavljanju diagnoz in ustrezno medika-
mentozno terapijo, bi moral potekati vzporedno
s psihosocialnim modelom. Navadno se ravno od
tod naprej pri¢ne moje delo z uporabniki in njiho-
vimi bliZnjimi (ali narobe, z bliZnjimi in uporab-
nikom) v smislu ekoloske suportivne pomoéi, s
poudarkom na razvijanju kompetenc v med¢lo-
veskih odnosih.

MARTIN IN NJEGOVA MATI TONCKA

S Toncko in Martinom sodelujem Ze tretje leto,
kar pomeni, da smo se v tem ¢asu kar dobro
spoznali, reSevali stiske, se pogajali pri reSevaniju,
vztrajali pri razumevanju drug drugega in na
koncu vendarle nadli skupni jezik za reSevanje
problemov. Brez skupnega jezika ne bi prislo oz.
bi zelo tezko pridlo do strukturnega spoja, kon-
verzacije in psihosocialne pomodi, ki je uspesna
in u¢inkovita le toliko, kolikor omogo¢a vzajemno
spoznavanje, ucenje in spreminjanje obeh ude-
lezenih akterjev, torej tako socialne delavke kot
klienta (Sugman Bohinc 1998: 422). Tako kot
organizmi potrebujejo nejezikovno strukturno
spajanje med svojimi sestavinami, loveski socialni
sistemi potrebujejo sestavine, ki so strukturno spo-
jene na jezikovnih podrodjih, kjer lahko delujejo
z jezikom in kot opazovalci (Maturana, Varela
1998: 165-166). Konverzacija je tu misljena kot
proces, s katerim namerno uporabljamo jezik, da
bi napravili sebe in svet razumljivega drug druge-
mu (Pask, Gregory 1986: 204 v Sugman Bohinc
1998: 421). Teorija konverzacije je po Sugman
Bohinc (1998: 421) teorija intrapersonalnih in in-
terpersonalnih spoznavnih procesov, ki se ujema
s hermenevti¢énim gibanjem v psihologiji, s kiber-
netiko drugega reda, bioloskim proucevanjem av-
topoetskih sistemov in s temelji kvantne mehanike
- vsem nastetim disciplinam je skupna vkljuéitev
opazovalca v sistem opazovanja. V jeziku Matura-
ne in Varele je bilo vse to, kar smo poéeli, spozna-
vanje, in vse, kar smo spoznali, je bilo poéetje.
Spoznavanje je torej u€inkovita dejavnost, saj
ucinkovito deluje na obstoj Zivih bitij in jim
omogoca, da $e naprej Zivijo v doloenem okolju
in porajajo svoj svet.

Martin je invalidsko upokojen zaradi resne
oblike duSevne motnje, star 46 let in Zivi sam.
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Ima tudi okvaro vida, tako da je pri vsakodnevnih
opravkih odvisen od pomo¢i in podpore drugega.
V svoji psihiatriéni karieri si je pridobil $e status,
imenovan »vedenjske motnje«. Toncko sem spo-
znala, ko je bil njen sin Martin po sedemletnem
zdravljenju v psihiatriéni bolnici in zaporu odpu-
§¢en domov. V dogovoru z njegovo psihiatrinjo,
drustvom Altra, kjer sem zaposlena, in njim smo
se odloéili, da poskusimo s skupnostno obliko
skrbi. Psihiatrinja se je odlo¢ila, da mu tako po-
nudi »3e eno $anso« pred namestitvijo v socialno-
varstveni zavod ter ga je s tem tudi seznanila. Po
odpustu je bil Martin deleZen intenzivne podpore
nasega druStva, v kateri sem kot njegova socialna
delavka imela pomembno vlogo v smislu uprav-
ljavke skrbi'. NaSe drustvo je nevladna organiza-
cija in spada po Stritihu v ¢etrti in kljuéni sistem
v psihosocialni rehabilitaciji (Stritih 2003: 9):
»Brez bistvenih premikov v dvigu kvalitete PSR
ne pride brez samoorganiziranih gibanj za samo-
pomog, torej brez uporabniskih organizacij, ki
ohranjajo stik z eksistencialnimi stiskami uporab-
nikov ter delujejo tudi promocijsko.« Pri psiho-
socialni rehabilitaciji je poudarek na posamezniku
in ne na bolezni, namenjena je kontinuirani pod-
pori posameznikovih spretnosti. Psihosocialna
rehabilitacija je torej kombinacija spretnosti in
podpore. Pomog, ki sem jo izvajala, je bila v zaéet-
ni fazi usmerjena v prepoznavanje njegovih po-
treb, postavljanje prioritet, nacrtovanje, izvajanje
in koordiniranje storitev. Konkretno to tudi pome-
ni, da sem bila vkljuéena v vse tekoée opravke,
kot so placilo poloznic, urejanje banénih kartic,
urejanje prehrane, spremljanje na sodi$ce zaradi
zapuscinske razprave ..., skratka, v urejanje in
organiziranje vseh eksistencialnih stisk, ki so se
pojavile ob prihodu domov. Nadgradnja te faze
je bilo uvajanje v samostojno Zivljenje, ki je vklju-
¢evalo tudi vzpostavitev oziroma osveZitev stikov
s socialno mreZo in razvojem njegove osebne nise.
Ta se navezuje na tezo ekoloske teorije in je v
nasprotju s socialno mrezo, ki se nanasa na stike
z ljudmi, ki imajo enostranski pomen. Poudarek
osebne niSe je na reciproénem odnosu in se na-
nasa na naravo in razseznost posameznikovega
osebnega funkcioniranja in u¢inkovanja, povezuje
pa se tudi s konceptom koevolucije. V tej fazi se
ob¢asno $e vedno »lovimox, zlasti ko Martin iz-
gubi motivacijo in smisel, kar povzro¢i prekinitev
kroznega odnosa med njim in njegovim okoljem.
Martin je namreé zelo obremenjen s svojo slepoto
in pogosto rece kaj, da bi me opomnil, ¢esa ne

zmore in zakaj ne: »Ne zmorem sam na kontrolo
k psihiatru! Kako naj? Saj ni¢ ne vidim?« »Ne
bom mogel sam s tisto pal¢ko za slepe v trgovino,
ker je tu okoli polno $olarjev, pa naj mi kaj nare-
dijo!« »Vidim samo sence, me je strah ...« »Rad
bi bil samostojen, a misli§, da je meni fino takole
prosit pa bit odvisen od drugih?« »Ne, no¢em
pomoti od drustva slepih in slabovidnih, kaj mi
bodo oni, ne bom se uéil hoje s paléko« »Cakam
na operacijo, takrat bo bolj$e!« »Ne odpiraj okna,
ker me moti svetloba, temna ocala rabim.«

S svojo slepoto vpliva na mater Toncko, ki se
odzove skorajda na vsako njegovo potrebo. Mati
s¢ namrec obnasa, kot da je servis za socialnovarst-
vene storitve. Nehote pa s takim obnasanjem $ko-
duje sebi, saj se nahaja v kroni¢nem stresu. Obéas-
no se tudi zgodi, da ji »prekipi«, in takrat mu po-
stavi mejo, na primer lani, ko mu je prepovedala
potovanje na vikend, kjer je nameraval preZiveti
celo poletje. Martinu se je kmalu po prepovedi
stanje poslabsalo, »drsel je v psihozo«, kot temu
rece psihiatrija. Zunanji znaki, s katerimi je
povzrodil zmedo v svojem okolju in privabil
pozornost, so bili vidna telesna zanemarjenost,
odpoved kosila, na katerega je bila naro&en, ne-
upostevanje hi$nega reda v bloku, zamisljenost,
predvsem pa provociranje vseh izvajalk, ki so ga
obiskovale na domu zaradi socialnovarstvenih in
zdravstvenih storitev. Z »okoljem« mislim na vse,
ki smo bile vkljuene v sistem podpore: izvajalke
pomo¢i na domu, patronazna medicinska sestra,
socialna delavka, sosede, prostovoljke in njegova
mama.

V tem kontekstu so se dogajali tudi vsakodnev-
ni spori po telefonu z materjo, konflikti z nekate-
rimi prijatelji in sosedami. Izvajalke pomoci na
domu je neposredno in grdo osvajal ter od njih
zahteval nemogode, zlasti seks. Kot socialna delav-
ka v njegovem podpornem sistemu pomoci sem
ga dozivljala izredno neprijetno, ob&asno pa me
je bilo kar strah. Bil je namre¢ zelo drugacen po
vedenju, barvi glasu in nedostopnosti, ki ga je
obkrozala na nek srhljiv nadin. Tudi mene se je
loteval z razli¢nimi spolnimi provokacijami in nad-
legovanji. Na moje prosnje in opazanja, da ga
vidim drugaénega in da bo treba na kontrolo k
psihiatrinji, je odgovarjal zelo racionalno in logi¢-
no: »Na kontrolo sem naroen ez tri tedne, ne
vem, zakaj bi hodil prej!« Ce sem svoje prigovar-
janje opravi¢evala s konkretnimi razlogi, zakaj na
kontrolo, se je odzival s ti§ino ali z napol artikuli-
ranimi stavki in odkimavanjem. Vse to dogajanje
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z njim in vmes $e z njegovo mamo, ki se je vsak
dan obracala name, so vplivali tudi na moj, v
tistem obdobju drugaéen odnos do njiju. Ce
izhajam iz tega, da se med okoljem in organizmom
dogaja neka kroZnost, vzajemnost, odzivanje,
reflektiranje, potem je bil moj odziv na situacijo
in dogodke - fiziéni umik.

Toncko sem v tem Easu usmerjala v konstruk-
tivne oblike vedenja, Martina pa prepustila v skrb
patronazni medicinski sestri in njegovi psihiatrinji.
Moja vloga se je spremenila v vlogo aktivnega ¢a-
kanja, ki je trajalo priblizno tri tedne. Takrat pa
se je tudi priblizal formalni datum njegove kon-
trole. Na presenedenje vseh nas je Martin $el na
kontrolo, dobil predpisano in povi$ano terapijo,
s psihiatrinjo pa sklenil uspesen dogovor: teden-
sko prihajanje na kontrolo, dokler se stanje ne
umiri. Na naslednjo kontrolo sem ga spremljala,
kakor to obi¢ajno tudi poénem. Takrat mu je
psihiatrinja, katere avtoritete in mo¢i se Martin
dobro zaveda, osvezila spomin: »Martin, se vi za-
vedate, da imate dobro in skorajda Ze nadstan-
dardno organizirano skrb na domu? Martin, ste
mogoce pozabili, da ste bili namenjeni v socialno-
varstveni zavod? Gospod Martin, kaj veste, da se
ne smete tako obnasati do ljudi, ki vam pomagajo,
namesto da bi jim bili hvaleZni?« Martin je v svojo
obrambo povedal samo: »Saj ni bilo ni¢ takega,«
»A, tisto?« »Ah, gospa doktor, to pa res ni bilo
ni¢, saj nisem ni¢ slabega mislil ...«

Zgodba z njegovo krizo se je koncala uspesno,
hospitalizacija ni bila potrebna, le na kontrolo
hodi bolj pogosto - dvakrat na mesec. Martin je
krizo zdrzal, jo prezivel zunaj institucije, se v pri-
blizno $tirih mesecih adaptiral, vrnil v prvotno
stanje ter tudi vzpostavil ponovni vzajemni odnos
s svojim okoljem. V tej homeostazi smo sedaj Ze
uspesnih dvanajst mesecev.

Martin kljub temeljni bole¢ini, torej slepoti in
dusevni motnji, ki ga ovirata, Zivi zelo dobro.
Stanovanje, katere lastnik bo neko¢, se nahaja v
blizini centra. Ima dokaj dobre prihodke, s kate-
rimi se delavska druZina ne more primerjati. Ima
prijatelje, ki ga redno obiskujejo in skrbijo za nje-
gove prostoCasne aktivnosti in so izven psihiatri-
¢nih krogov; s sotrpini iz bolniSnice se namreé
ne druzi. Na dejavnosti naSega drustva ne Zeli
hoditi, ker mu je to »brez veze« in ker se ne bo
druzil z »bolanimi«. Z veseljem pa sprejema pro-
stovoljke na domu in strokovno pomo¢ skupnost-
nih sluzb. Privosti si tudi dobre priboljske pri hra-
ni, pijaci, kadi drage cigarete, kosilo si naroci tudi

na dom, vendar ne tisto »ta socialno«, na kontrolo
se vozi s taksi sluzbo, ¢eprav bi lahko Sel z mestnim
avtobusom ali redilnim prevozom ipd.

Zgodba njegove matere Toncke poteka bolj Za-
lostno in tragi¢no. Martinovo dobro Zivljenje je
povezano s pomocjo njegovih starSev v zadnjih
treh letih, zlasti matere Toncke. Gospa je starost-
no upokojena in Zivi z moZem, ki je tako reko¢
priklenjen na posteljo. Pri vsakodnevnih opravilih
je delezen pomoci Zene Tonéke, patronaZne medi-
cinske sestre in izvajalke pomodi na domu, ki ju
obiskuje trikrat na teden. Toncka ima zaradi tezav
z zdravjem precej opravkov, ki so povezani z obi-
skovanjem zdravnikov, razli¢nih specialistov in
rehabilitacijskih centrov. Med drugimi ima teZave
s hrbtenico in kolkom, zaradi katerega je bila na
operativnem posegu. Pred letom in pol je bila za
en teden hospitalizirana v psihiatriéni bolnici, ker
je sama Zzelela, da si tam odpotije, ker ne zmore
ved, ker cele noéi ne spi, ker ¢uti mravljince po
vsem telesu, ker je Zivéna, ker ji gre vse na Zivee,
ker nima apetita, ker je bo konec ... Takrat je tudi
vidno shujsala, tezko je govorila, bila je popolno-
ma izérpana. V bolnici pa si Zal ni odpo¢ila, saj
s0 jo namestili v oddelek z 10 posteljami. To njeno
stanje kaZe na kroni¢no izérpanost, ki je pred-
vsem posledica trajnega stresa, torej kontinuirane
skrbi, ko jo ima v zvezi s sinom in mozem. Kljub
vsemu pa se gre $e neformalno izvajalko pomoc¢i
na Martinovem domu; spremlja ga na razne pre-
glede k zdravnikom, skrbi za njegovo garderobo,
ga opozarja na higieno, mu ¢isti.

Vsaki¢, ko Martin od nje kaj zahteva, prisko¢i
na pomo¢. Sprva sicer negoduje, tarna, naspro-
tuje, ga seznanja s svojimi opravki, nazadnje pa
vse uredi. Martin z njo zelo manipulira, ni zmoZen
¢utiti njenih potreb; jo sicer razume, Zal pa je to
premalo, da bi se ustavil v svojih zahtevah.

Veckrat sva imeli svetovalne razgovore z name-
nom, da sina prepusti sluzbam, ki so za to us-
posobljene, da se umakne, da bo Martin dobil
ustrezno pomo¢ - Zal neuspesno. Z veseljem pa
se udeleZuje skupine za samopomo¢ za svojce,
kjer se razbremeni, dobi podporo od sotrpink in
obtutek, da je vsaj nekje slidana in podprta.

Toncka ni zmoZna miselnega preobrata, ne
zmore reci: »Ne.« Kot da potrebuje vse te skrbi
in neprestano ukvarjanje z mozem, sinom in
svojim zdravjem. Ne ve, ali naj se ji sin smili ali
pa naj se obnasa, ko da ga ni. Idealna resitev zanjo
bi bila namestitev sina v zavod, ker bi potem imela
duSevni in moralni mir,
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SKLEP

Posamezniki, ki imajo dolgotrajno dusevno mot-
njo in so prepusceni v »oskrbo« svojim druZinam
in storitvam dusevnega zdravja v skupnosti, so
Ze vrsto let redni uporabniki storitev drustva Altra,
Pri osvetlitvi tega problema, ki si zasluZi vecjo
pozornost, kot sem lahko na teh nekaj stranch
prikazala, sem Zelela zlasti opozoriti, da skrb
mater in svojcev za najblizje ne smela biti nekaj
samoumevnega. Zgodba Toncke in Martina
dokazuje, kaj se zgodi in dogaja z druzinami, ki
ne dobijo pravocasne psihosocialne pomodi.
Posredno se tudi sprasujem, kaj lahko naredimo,
potem ko se »pacanje« z druzino dogaja 10 let ali
ved in ko sluzbe za pomo¢ ljudem v stiski prelagajo
odgovornost druga na drugo ter tako izgubljajo
¢as. Nedvomno se vsi trudimo pomagati druZinam
in obolelim, vendar pa mi izkusnje iz prakse govo-
rijo, da je skupno Zivljenje prevelika obremenitev.
Ne samo z vidika disfunkcionalnih sistemskih od-
nosov, ki se ponavljajo kot negativni dogodki v
sistemu (Stritih 2003), temve tudi kot druZbena
obremenitev. Dober ekonomist bi lahko izra¢unal
vse indirektne in dircktne strodke, ki jih sproZi
dusevna bolezen. Tako bi najverjetneje ugotovili,
da se oseba z dolgotrajno du$evno motnjo bolje
rehabilitira v okolju, ki ni njena mati¢na druzina,

drZzava ima pa z njo tudi manjSe stroSke. DruZine,
zlasti matere, pa bi lahko Zivele manj obremenje-
no, manj stresno in bi kot »zdrave« v druZbo lahko
veé »doprinesle« (boljSa vzgoja ostalih otrok, vedja
efektivnost na delovnem mestu in doma, manj
bolniskih zaradi psihosomatskih motenj ...).
Resitev ne i§¢em zgolj v psihoterapevtskih teh-
nikah, éeprav na nekaterih mestih moje razmis-
ljanje »disi« po tem. Vidim jih v razvoju kulture
skrbi v naSem prostoru in vnasanju novih modelov
pomodi in podpore za osebe, ki imajo tezave v
dusevnem zdravju, in njihove svojce. Normaliza-
cija - Zivljenje v naravnem okolju in izven insti-
tucionalnih okvirov - vpliva na kvaliteto Zivljenja
vsakega ¢loveka in na boljsi izid duevne bolezni.
Osebno se zavzemam za programe skrbi, v katere
bi bili vklju€eni multidisciplinarni timi socialnih
delavceyv, psihiatrov, psihoterapevtov, patronaZne
medicinske sestre in ostalih izvajalcev pomoti na
domu. Skupnostne sluzbe, zlasti delo na terenu,
ki je izredno fleksibilno, omogota socialni delavki
vstop v okolje, kjer se ljudje sre¢ujejo s svojimi
tezavami, in ravno tu je lahko vir pomo€i. Ta vir
je namre¢ vezan tudi na sorodnike, sosede, po§-
tarja, taksista, skratka, na vse tiste Zive organizme,
ki so vpeti v okolje posameznika, ki potrebuje
kontinuirano in fleksibilno pomo¢ pri nenehnem
vzpostavljanju socialnoekoloskega ravnotezja.
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OPOMBE

' Koncept care management so pred leti vpeljali v Veliki Britaniji kot metodo, s katero strokovnjaki
ocenijo posameznikove potrebe in zagotovijo ¢imbolj uéinkovito razporejanje in porabo proraéunskih
sredstev. Sredstva za dejavnost socialnega varstva naj bi z drZave prenesli na lokalne oblasti. Te naj bi
prevzele odgovornost za odlo¢anje o tem, ali bodo posameznikove potrebe bolj zadovoljene v zavodski
oskrbi ali s storitvami sluZb in servisov v lokalni skupnosti. Sistem dostopa do socialnih storitev se je
razvijal po dveh poteh: kot care management ali vodenje oz. upravljanje skrbi in kot service brokerage,
posrednistvo uslug. Pri sistemu upravljanja skrbi oceno potreb sestavi strokovni delavec. Te potrebe
so pretvorjene v naért skrbi. Sledi izraéun stroskov. Ce je na voljo dovol] sredstev ali &e zna strokovni
delavec oceno dobro zagovarjati, so predvidene sluzbe tudi financirane. Sredstva nakaZejo oblasti
socialnega skrbstva neposredno socialnim sluzbam in servisom. Drzavna navodila dajejo potencialnim
uporabnikom in uporabnicam pravico, da se o oceni njihovih potreb strokovni delavec z njimi
predhodno posvetuje, in pravico do pritozbe. Sistem posrednistva uslug pa predvideva temeljitejse
poznavanje ¢loveka in njegovo vecje sodelovanije pri sestavljanju nacrta skrbi. Broker, ki sestavi nacrt
skrbi, je neodvisen od lokalnih oblasti, zato je povsem v sluzbi potencialne uporabnice ali uporabnika.
Je pogajalec za sredstva, ki naj jih oblasti dodelijo za uresnicitev vsebin iz nacrta skrbi.
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