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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Svojci pacientov z dusevno motnjo velikokrat obcutijo stisko in
tezko obvladujejo bremena, ki jih prinese bolezen v druZzino.

Cilj: Ugotoviti in prikazati pomembnost sodelovanja s svojci pri zdravljenju pacientov z
dusevno motnjo, njihove potrebe po informiranju in podpori.

Metoda: Uporabljen je bil kvantitativni prese¢ni eksplorativni raziskovalni dizajn na
primeru svojcev pacientov enega zdravstvenega zavoda. Podatke smo zbirali s pomocjo
strukturiranega vprasalnika (Chronbach alfa koeficient = 0,907), za dodatno zanesljivost
smo izvedli eksploratorno faktorsko analizo. V raziskavo so bili vklju¢eni svojci vseh
pacientov, ki so bili v obdobju anketiranja hospitalizirani v Psihiatri¢ni bolnisnici
Begunje. Rezultati so temeljili na vzorcu 213 v celoti izpolnjenih anket. Pridobili smo
kvantitativne podatke in uporabili razli¢ne eksplorativne metode in orodja.

Rezultati: Svojci imajo slabo znanje o dusevnih motnjah, najpomembnejsi vir
poznavanja dusevne motnje jim predstavlja zdravstveno osebje (PV = 4,43; SO = 0,946),
zeleli pa bi pridobiti Se ve¢ informacij (79,1 %). Samoocena duSevnega zdravja svojcev
je slaba, zaradi skrbi so spali manj kot obi¢ajno (PV = 2,66; SO = 0,929). Poznavanje
dusevne motnje je Sibko in negativno povezano z notranjo stigmo svojca (r = -0,189,
p = 0,008), torej boljse je splosno poznavanje duSevne motnje, manjsa je stopnja notranje
stigme svojca in obratno. Vecja koli¢ina informacij, boljsi je odnos svojca in bliZznjega z
dusevno motnjo in obratno (r = - 0,145, p = 0,040), v povprecju je najvisje zadovoljstvo
s podajanjem informacij s strani diplomiranih medicinskih sester (PV = 4,04, SO = 0,904,
p =0,019).

Razprava: Svojci bi morali postati partner pri zdravljenju pacienta z dusevno motnjo in
biti rutinsko vkljuceni v terapevtske skupine z edukacijo. Zdravstveno osebje pa ima
pomembno nalogo, da informira svojce in jim nudi podporo. V bodoce bi se bilo potrebno
v raziskavah osredotociti na stopnjo bremena, ki ga svojci obcutijo in na vrste pomoci, ki

SO0 jim na voljo.

Kljuéne besede: dusevne motnje, vloga druzine, izobraZevanje, zdravstvena nega



SUMMARY

Background: Family members of patients with mental disorders often experience
distress and find it difficult to carry the burdens which the illness puts on the family.
Aims: The aim of the thesis was to identify and demonstrate the importance of
cooperation with family members in the treatment of patients with mental disorders, and
family members’ need for information and support.

Methods: A quantitative cross-sectional explorative research design was employed on
the case of relatives of patients being treated at a health institution. Data were collected
using a structured questionnaire (Cronbach’s alpha coefficient = 0.907), exploratory
factor analysis was conducted for additional reliability. The survey included family
members of all patients who were hospitalized at the Begunje Psychiatric Hospital during
the survey period. The results were based on a sample of 213 fully completed surveys.
We obtained quantitative data and used various exploratory methods and tools.

Results: Family members have poor knowledge of mental disorders, their most important
source of knowledge on mental disorders is the healthcare staff (M = 4.43;
SD = 0.946), but they would like to obtain more information (79.1%). Family members
self-reported their mental health as being poor, due to worries they get less sleep than
usual (M = 2.66; SD = 0.929). Familiarity with the mental disorder was weakly and
negatively associated with self-stigma in family members (r = -0.189, p = 0.008), meaning
that the greater a family member’s general knowledge of a mental disorder, the lower
their degree of self-stigma, and vice versa. The more information they have, the better the
relationship between family members and their loved ones with a mental disorder, and
vice versa (r = - 0.145, p = 0.040). On average, family members expressed the greatest
satisfaction with the information provided to them by registered nurses (M = 4.04, SD =
0.904, p = 0.019).

Discussion: Family members should become partners in treating a patient with a mental
disorder, they should be routinely involved in therapeutic and educational groups.
Healthcare professionals have an important task of providing information to family
members and offering them support. Future research should focus on the degree of burden

experienced by family members, and types of assistance available to them.
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1 UVvOD

DusSevne motnje so stare kot CloveStvo. RazSirjenost dusevnih motenj in njihovi
nezazeleni osebni, druzinski in socialni uinki pa so se povecali hkrati z rastjo
prebivalstva in urbanizmom (Darlami, et al., 2015). "Dusevne motnje so v Evropski Uniji
v porastu. Ocenjuje se, da danes skoraj 50 milijonov drzavljanov (okrog 11 %
prebivalstva) dozivlja duSevne motnje, Zzenske in moski pa razvijajo in kazejo razli¢ne
znake. Depresija Ze predstavlja najbolj pere¢ zdravstveni problem v mnogih drzavah
¢lanicah Evropske Unije" (Slovensko predsedstvo EU, 2008, p. 2). Zaradi omejenih
storitev psihiatricne zdravstvene oskrbe v povezavi s poveCanim Stevilom dusevnih
motenj, so druzine odigrale klju¢no vlogo pri skrbi za paciente in jih je potrebno
obravnavati kot glavni vir pacientovih skrbnikov. Pacienti z dusevnimi motnjami
potrebujejo intenzivno zdravljenje in so pogosto hospitalizirani v specializiranih
bolniSnicah. Vendar pa med obdobji ponovitev bolezni vecina ljudi z dusevno motnjo,
kot je shizofrenija ali depresija, zivi v skupnosti in za njih skrbijo njihovi svojci
(Vermeulen, et al., 2015). Dolgotrajna oskrba pacientov z duSevno motnjo, povecuje
obremenitev svojcev in zmanjSuje njihovo dusevno zdravje. Skrb za te paciente lahko
povzro¢i povecanje psihi¢nega stresa svojcev in zmanjSuje oskrbo pacientov (Darlami,
et al., 2015), lahko ima tudi resne posledice za druZinske ¢lane, saj ima ta velik vpliv na

kakovost druzinskega Zivljenja (Sapouna, et al., 2013).

Nina Hrovat: Informirani svojci kot pomemben del zdravijenja pacientov z dusevno motnjo
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2 TEORETICNI DEL

DusSevna motnja je neprilagojenost v Zivljenju in neobicajne spremembe v razmisljanju,
obcutku, spominu, zaznavanju in razsodnosti, ki povzrocajo nesposobnost pri osebi, da
lahko ucinkovito izpolnjuje Cloveske potrebe in deluje skladno s kulturo socialnega
okolja. DuSevna motnja ni zlahka ozdravljiva kot nekatere somatske motnje in zahteva
dolgotrajno zdravljenje in skrben nadzor (Darlami, et al., 2015). Zaradi spremembe v
organizaciji sluzb, ki izvajajo storitve na podro¢ju duSevnega zdravja, je vloga druzine Se
pomembnejsa pri skrbi za paciente z duSevnimi motnjami (Sapouna, et al., 2013). V
zahodnoevropskih drzavah se Stevilo bolniSni¢nih postelj za paciente, ki imajo tezave z
duSevnim zdravjem od leta 1950 stalno zmanjSuje (Vermeulen, et al., 2015). S
spremembo modela zdravljenja, ki zmanjSuje in ukinja bolni$ni¢no zdravljenje, je bilo
ugotovljeno, da se je breme skrbi preusmerilo na druzinske ¢lane, ki so prevzeli vlogo
neformalnega skrbnika (EImahdi, et al., 2011) in so postali pomembni delezniki v sistemu
dusevnega zdravja (Pirkis, et al., 2010). V zadnjem ¢asu narasca Stevilo svojcev, ki
skrbijo za svoje kroni¢no bolne druzinske ¢lane. Skrb je lahko velika obremenitev za
svojce, ki so ve¢inoma zenske, po navadi mati ali Zena (Elmahdi, et al., 2011). Motece
vedenje pacienta in dolgoletna odgovornost zanj pri svojcih povzrocita iz¢rpanost in stres
(Darlami, et al., 2015). Ker pa prav svojci igrajo osrednjo vlogo pri skrbi za paciente z
duSevno motnjo, so se po trenutni reformi dusevnega zdravja v razvitih drzavah - od
bolniS$ni¢nega zdravljenja v na skupnosti temeljeCo skrb — tudi njihova pri¢akovanja

povecala (Vermeulen, et al., 2015).

2.1 DUSEVNE MOTNJE KOT JAVNOZDRAVSTVENI PROBLEM

V srednjem veku je zdravljenje dusevnih motenj zelo nazadovalo, saj so bili pacienti z
duSevno motnjo izklju€eni iz druZbe in omejeni na azile ali druge ustanove. Razli¢ne
teorije so se nanasale na to, da so te ljudi obsedli demoni. Natancneje, osebe, ki so
pokazale nenormalno vedenje, so se Stele za lunatike, ¢arovnice ali demone, ki so se jih
polastili zli duhovi. Prevladalo je vrazeverje, mistika, magija in Carovnistvo in zato so bili
pacienti zaklenjeni v azilih, bicani, izstradani, muceni ali pa so jim puscali Kri.

Obglavitev, obeSanje in zaziganje so bili pogosti dogodki. Eksorcizem se je izvajal v

Nina Hrovat: Informirani svojci kot pomemben del zdravljenja pacientov z dusevno motnjo
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nekaterih samostanih. Osemnajsto stoletje pa velja za obdobje razuma in opazovanja.
Leta 1843 je bilo na voljo priblizno 24 bolniSnic za zdravljenje duSevnih motenj. V tem
Casu se je zacela izvajati v vecjih psihiatricnih ustanovah politika odprtih vrat, ki je
pacientom omogocala, da so lahko zapustili oddelke, vendar samo, ¢e so bili pod

nadzorom (Ajibade, et al., 2016).

"Dusevne motnje predstavljajo enega najve¢jih javnozdravstvenih problemov v svetu, kar
pomeni, da prizadenejo veliko Stevilo ljudi, pogosteje delovno aktivno prebivalstvo. S
tem prispevajo k veliki odsotnosti z dela ter predstavljajo veliko ekonomsko breme. Na
njihovo pojavnost v populaciji vplivajo tako razpolozljivost dolo¢enih zdravstvenih
strokovnjakov, kot so specialisti psihiatrije in klini¢ne psihologije, kot tudi prisotnost
preventivno promocijskih programov na dolo¢enem obmoc¢ju" (Kuhar, 2013, p. 11). Hude
dusevne motnje, kot so shizofrenija, bipolarna motnja, depresija in anksiozna motnja,
lahko resno vplivajo na vsakodnevno zivljenje pacientov in njihovih svojcev, ki zanje
skrbijo. Svojec se sooca z dolgotrajno oskrbo za osebo, ki v¢asih zivi v fenomenoloskem
svetu, ki je nedostopen in nerazumljiv zdravim ljudem. Taki pacienti pogosto ne morejo
sprejemati obicajnih druzbenih pravil, se nenavadno vedejo in vcasih zanikajo, da so
bolni. DuSevna motnja pogosto poteka progresivno in jo pogosto spremlja velika
raz$irjenost akutnih in kroni¢nih somatskih bolezni, skupaj s skodljivimi u¢inki zdravil,
ki vplivajo na simptome duSevne motnje in povecujejo tveganje za ponovitev bolezni
(Zegwaard, et al., 2013). DuSevne motnje se v sploSnem izrazu nanaSajo na skupino
bolezni na enak nacin, kot se bolezni srca nanaSajo na skupino bolezni in motenj, Ki
vplivajo na srce (Ajibade, et al., 2016). DuSevno motnjo lahko opredelimo kot
zdravstveno stanje, ki posamezniku spreminja razmis$ljanje, obcutke ali vedenje (ali vseh
treh), kar mu povzro¢i stisko in tezave v vsakodnevnem funkcioniranju (American
psychiatric association, 2018), vpliva pa tudi na njegovo interakcijo z ljudmi. Doloca se
v skladu s standardiziranimi merili. Izraz motnja je zelo primeren, saj opisuje zdravstvene
tezave pacientov, ki otezujejo pacientovo vsakodnevno funkcioniranje (Ajibade, et al.,
2016). Kot pri Stevilnih boleznih je duSevna motnja v nekaterih primerih tezka in v drugih
primerih blazja. Posamezniki, ki imajo duSevno motnjo, niso nujno videti, da so bolni, Se
posebej, Ce je njihova bolezen blaga. Pri drugih pa se lahko izrazajo bolj jasni simptomi,

kot so zmedenost, vznemirjenost ali kot odtegnitveni simptomi. Obstaja veliko razlicnih
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duSevnih motenj, vklju¢no z depresijo, shizofrenijo, primanjkljajem pozornosti in motnjo
hiperaktivnosti (ADHD), avtizmom in obsesivno-kompulzivno motnjo. Vsaka bolezen
spremeni misli, obc¢utke in/ali vedenje osebe na razli¢ne nacine (American psychiatric
association, 2018). V 6. verziji mednarodne Klasifikacije bolezni (MKB) "so bolezni
opredeljene kot sistem kategorij, v katerega uvr§¢amo bolezenske entitete v skladu z
izbranimi merili", in tako so dusevne in vedenjske motnje v 5. poglavju razdeljene na
sklope, vsaki bolezni pa pripada tudi dolo¢ena koda (Institut za varovanje zdravja
Republike Slovenije (IVZ RS), 2008).

2.1.1 Zakonska urejenost podrocja

Zakon navaja, da je "prostovoljnost" vodilno nacelo hospitalizacije pacientov z dusevno
motnjo (Fan & Wang, 2015). "V Uradnem listu je bil 28. 7. 2008 objavljen Zakon o
duSevnem zdravju in je zacel veljati petnajst dni po objavi, uporabljati pa se ga je zacelo
eno leto po uveljavitvi, torej sredi avgusta 2009. Razlog za enoletni odlog pricetka
uporabe je v obseznosti sprememb, ki jih Zakon uvaja, in ki pa¢ zahtevajo Cas za
udejanjenje v praksi" (Zmitek, 2009). Skupno vsebuje 114 ¢lenov (Zakon o dusevnem
zdravju (ZDZdr), 2008) in "ima dva vsebinska dela. Prvi, bistveno daljsi, pokriva
pretezno ukrepe, ki se izvajajo brez privolitve pacienta z dusevno motnjo. Drugi del
opredeljuje izvajanje pomoci pacientom, ki ne potrebujejo ve€ zdravljenja v psihiatri¢ni
bolnisnici, pa¢ pa pomoc¢ pri psihosocialni rehabilitaciji in drugih pomembnih opravilih"
(Zmitek, 2009). Del, ki se nanasa na sprejem v bolnisnico pravi, da "je oseba sprejeta na
zdravljenje v oddelek pod posebnim nadzorom z napotnico ali brez nje, ¢e sprejemni
zdravnik ugotovi, da so izpolnjeni vsi pogoji iz prvega odstavka 39. ¢lena tega zakona ter
oseba v sprejem in nacrt zdravljenja pisno privoli". Pogoji, ki so opisani v 39. ¢lenu
Zakona, pa se nanaSajo na sprejem na zdravljenje brez privolitve in sicer "Zdravljenje
osebe v oddelku pod posebnim nadzorom brez njene privolitve je dopustno, ¢e so
izpolnjeni vsi naslednji pogoji:

— e ogroza svoje zivljenje ali Zivljenje drugih ali ¢e huje ogroza svoje zdravje ali

zdravje drugih ali povzro¢a hudo premozenjsko Skodo sebi ali drugim,
— Ce je ogrozanje iz prejSnje alineje posledica dusevne motnje, zaradi katere ima

oseba hudo moteno presojo realnosti in sposobnost obvladovati svoje ravnanje in
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— e navedenih vzrokov in ogrozanja iz prve in druge alineje tega odstavka ni
mogoc¢e odvrniti z drugimi oblikami pomoci (z zdravljenjem v psihiatri¢ni
bolni$nici izven oddelka pod posebnim nadzorom, z ambulantnim zdravljenjem

ali z nadzorovano obravnavo)" (ZDZdr, 2008).

Taksne dolo¢be pomenijo, da je neprostovoljna hospitalizacija omejena na tiste paciente
z duSevno motnjo, ki predstavljajo znatno tveganje za poSkodovanje samega sebe ali
drugih. Vsi ostali pacienti, dokler ne predstavljajo taksSnih tveganj, so izkljuceni iz
zakonite neprostovoljne hospitalizacije in zdravljenja, ne glede na to, kako resno se jim
bolezen poslabsa, koliko so njihove druzine zaskrbljene zaradi njihovega zdravja in
dobrega pocutja ali koliko bi imel pacient koristi od neprostovoljne hospitalizacije in
zdravljenja. Breme za sprejem na zdravljenje v psihiatricno bolnisnico je v celoti na

posameznem pacientu z dusevno motnjo (Fan & Wang, 2015).

2.1.2 Zdravstvena nega pacienta z dusevnho motnjo

"Da lahko strokovnjaki zdravstvene nege dobro delajo, morajo najprej dobro poznati
bolezen in probleme, ki jih le-ta prinasa" (Licen, et al., 2009).

Celotna zdravstvena oskrba je nelocljiva od komponente duSevnega zdravja.
Zagotavljanje kakovostne zdravstvene oskrbe vkljuCuje holisti¢ni pristop k potrebam
posameznika, ki uposSteva njihovo dusevno, psihosocialno, okoljsko, kulturno, duhovno,
fizi¢no zdravje in dobro pocutje (Australian Nursing & Midwifery Federation (ANMF),
2015). Holisti¢ni pristop zdravstvene nege, s celostno oceno stanja pacienta, z izvajanjem
in vrednotenjem, oznaCuje profesionalno zdravstveno nego kot disciplino, ki se
osredoto¢a na individualni pristop k posamezniku. Ze skozi zgodovino se je odnos
medicinske sestre s pacienti vedno osredoto¢al na posameznika, interakcije pa so
temeljile na toplini, negovanju, empatiji in skrbi (Caldwell, et al., 2010). Zdravstvena
nega pacienta z dusevno motnjo je pomembna komponenta pri zagotavljanju zdravstvenih
storitev in zahteva spretnosti in strokovno znanje, da se zagotovi obsezna in celovita
zdravstvena obravnava posameznikov, ki trpijo zaradi duSevnih motenj. Strokovnjaki

zdravstvene nege v psihiatriji morajo sodelovati ali biti neposredno vkljuceni v

Nina Hrovat: Informirani svojci kot pomemben del zdravljenja pacientov z dusevno motnjo
stran 5



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Magistrsko delo

ocenjevanje, nartovanje, izvajanje in vrednotenje vseh vidikov duSevnega zdravja za
posameznike. Potrebno jih je vkljuciti tudi v nacrtovanje in zagotavljanje storitev na
lokalni in drzavni ravni (ANMF, 2015). Ze Hildegard Peplau je leta 1952 v svoji teoriji
opisala zdravstveno nego v psihiatriji kot ¢loveski odnos med posameznikom, ki je bolan
ali potrebuje zdravstvene storitve, in medicinsko sestro, ki ima znanje za to, da prepozna
in se odzove na potrebe posameznika, ki potrebuje pomoc. Glavni cilj je tako spodbujanje
zdravja v sodelovanju s pacientom (Caldwell, et al., 2010). Zdravstvena praksa v
duSevnem zdravju poteka v razli¢nih kontekstih, ki vkljucuje neprekinjeno 24-urno
oskrbo, podporo in zdravljenje v skupnosti, zgodnje diagnosticiranje in posredovanje,
krizne intervencije in povezovanje s sluzbami drugih praks. Zdravstvena nega v
duSevnem zdravju vkljucuje tudi oskrbo pacientov s soobolevnostjo (poleg dusevne
motnje so velikokrat pridruZene razlicne somatske bolezni, tezave z alkoholom in drugimi
drogami ali invalidnost) in taki pacienti morajo imeti vedno dostop do zdravljenja
duSevne motnje, s tem da so obenem pridruzene bolezni obravnavane na primeren in
profesionalni na¢in (ANMF, 2015). Strokovnjaki zdravstvene nege morajo imeti aktivno
vlogo pri okrevanju pacienta z dusevno motnjo, saj so usposobljeni za vsa podrocja
zdravstvenih storitev, najveckrat pa so odgovorni za izvajanje in koordinacijo
zdravstvene oskrbe. Biti morajo osrednje osebe pri razvoju in izvajanju vsakega
naértovanega postopka, ki pomaga pri zdravljenju pacienta (Caldwell, et al., 2010), pri
svojem delu pa uporabljajo Stiri splosne dejavnosti, in sicer interakcijo, opazovanje,
ocenjevanje in odzivanje, vendar ne nujno v tem vrstnem redu (Voogt, et al., 2015). Vse
Stiri naStete dejavnosti se med seboj prepletajo. Z opazovanjem strokovnjaki v
zdravstveni negi namensko zbirajo informacije o pacientu, da lahko naredijo nacrt
zdravstvene nege. S pacientom so v neprestani interakciji in informacije pridobijo na
razlicne nacine. V prvi vrsti se s pacientom pogovorijo, ves ¢as pa ga opazujejo.
Pomembno je, da opazujejo njegovo odzivanje in reagiranje v razli¢nih situacijah ter
ocenjujejo njegovo vedenje (State of Victoria, Department of Health, 2013). Zdravstvena
nega pacienta z duSevno motnjo vkljucuje: spodbujanje zdravja in dobrega pocutja;
preprecevanje slabega zdravja in obvladovanje dejavnikov tveganja; zgodnje ukrepanje;
zdravstvene posege s poudarkom na okrevanju glede na vsakega posameznika in
povrnitev zdravja; rehabilitacijo in obvladovanje kroni¢nih bolezni v razli¢nih fazah

bolezni in v razli¢nih Zivljenjskih obdobjih posameznikov (ANMF, 2015). Strokovnjaki
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zdravstvene nege v psihiatriji si na splosno prizadevajo ustvariti vzdusje, v katerem se
pacient pocuti sprejet in zasciten s strani vseh, ki skrbijo zanj. To po¢nejo z odprtim in
prijaznim odnosom, pacientom so na voljo za vpraSanja, se z njimi druzijo in pogovarjajo
in skupaj z njimi reSujejo probleme. Da lahko razumejo paciente, morajo z njimi
sodelovati in vzpostaviti povezavo in na ta nacin ob dolo¢enem vedenju pacienta, lahko
predvidijo njegovo reakcijo (Voogt, et al., 2015). Delo s pacienti z duSevnimi motnjami
zaradi specificne simptomatike predstavlja za strokovnjake v zdravstveni negi veliko
obremenitev. Pri delu je potrebno imeti veliko tolerance, razvito pa visoko stopnjo
moralnosti in empatije (Salzmann Erikson, 2018). Ce se vzpostavi povezava in
profesionalno zavezni§tvo s pacientom, se poveca verjetnost, da pacient sprejme
predlagano ali uvedeno strukturo zdravljenja. Strokovnjak zdravstvene nege in pacient se
dogovarjata 0 mejah, do katere seze sodelovanje. V okviru skupnih vrednot in
sporazumov, ki so bili dogovorjeni s pacientom, je potreben prostor za manevriranje.
Poleg tega strokovnjaki zdravstvene nege v raziskavi poudarjajo, da mora pacient cutiti,
da je viden in sliSen ter zaznati, da je njegova individualna zgodba razumljena (Voogt, et
al., 2015). Svetovna zdravstvena organizacija pa v svoji Se vedno veljavni definiciji iz
leta 2003 navaja, da ima strokovnjak v zdravstveni negi na podrocju psihiatrije poleg
svoje splosne tudi specialistiéno vlogo. Sodeluje s posamezniki in druZzinami, ki so
doziveli ali so jih prizadele dusevne motnje, ne glede na to, ali so v bolni$nici ali v
skupnosti. Prizadeva si, da se posameznik in druzina prilagodijo in sprejmejo
spremenjeno zdravstveno stanje posameznika, Se zlasti tistih, ki imajo kroni¢no duSevno
motnjo. Pomaga jim, da se znajo in naucijo spopadati s Stevilnimi tezavami, kot so

spremenjena zaznavanja in prepricanja (World Health Organization (WHO), 2003).

2.2 DEINSTITUCIONALIZACIJA PACIENTOV Z DUSEVNO MOTNJO

Varstvo ¢lovekovih pravic je klju¢na zadeva pri zagotavljanju zdravstvene oskrbe oseb,
ki trpijo zaradi dolgotrajnejSih duSevnih motenj. Nacela in standardi, ki so jih dolocile
mednarodne organizacije (npr. Amnesty International, Sistem Zdruzenih narodov za
¢lovekove pravice in Evropski sistem clovekovih pravic), so imeli kljuéno vlogo pri
vodenju procesa deinstitucionalizacije po vsej Evropi (Caldas de Almeida & Killaspy,

2011). Zaradi usmeritev v Resoluciji o nacionalnemu programu socialnega varstva 2013—
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2020 in upostevanju Skupne evropske smernice za prehod od institucionalnega varstva k
skupnostni oskrbi, katerim mora Slovenija slediti, je potrebno postaviti okvir za celovit
pristop k procesu deinstitucionalizacije. Izdelati je potrebno izhodis¢a, da se ukinejo
institucije in razvijejo skupnostne sluzbe, ki bodo vklju¢evale tudi preventivo, in ne bo
ve¢ potrebe po namestitvi v institucijo (Flaker, et al., 2015). V bistvu je mogoce izraz
deinstitucionalizacija opredeliti kot zapiranje in zmanjSevanje velikih psihiatricnih
bolnisnic ter uvedba manjSih centrov za dusevno zdravje v skupnosti (Bilir, 2018).
Posebnih pravnih podlag za deinstitucionalizacijo v Sloveniji Se ni, a se napoveduje
bistveno zmanj$anje institucionalnih kapacitet do leta 2020 in ustanovitev skupnostih
sluzb. "Med glavnimi cilji deinstitucionalizacije je organizirati take sluzbe in vzpostaviti
storitve, ki bodo odgovarjale prav na potrebe ljudi in ki bodo nadomestile omejen in
neustrezen odgovor institucij” (Flaker, et al., 2015). Deinstitucionalizacija Zeli okrepiti
ljudi z dusevno motnjo in povelati njihovo avtonomijo. Ceprav imajo §tevilni pacienti
koristi od vkljuevanja v skupnost, se pri nekaterih vseeno kazejo negativni ucinki
deinstitucionalizacije (Read, 2009). Vendar pa so ucinki deinstitucionalizacije, tako
pozitivni kot negativni, zelo o€itni tistim, ki so v stiku s pacienti z dusevno motnjo ali
sami sodelujejo v sistemu, kjer zdravijo dusevne motnje (Primeau, et al., 2013). Ce za
paciente z dusevno motnjo, ki se zdravijo v skupnosti, ni ustrezno poskrbljeno in nimajo
zagotovljene stalne podpore, jih lahko ogroza brezdomstvo, zloraba drog, zaprtje v zapor
in samomor. Ta vidik je potrebno upostevati, da se lahko predlagajo u¢inkovite resitve.
Potrebno je poskrbeti za vecje Stevilo nastanitvenih kapacitet in na ta nacin omogociti
dolgoro¢no oskrbo za posameznike s kroni¢nimi tezavami v duSevnem zdravju (Read,
2009; Niles, 2013). Ko skupnost ne more ali ni pripravljena podpreti ljudi z duSevno
motnjo, ideali in namen deinstitucionalizacije propadejo. Nekateri predhodno
institucionalizirani pacienti ne zmorejo zdravljenja v skupnosti, soo¢ajo se z ostrimi
realnostmi v svetu in niso sposobni samostojnega zivljenja. Dokazi kazejo, da ti pacienti
pogosto padejo v razpoke sistema in so konstantno hospitalizirani v razli¢nih javnih

institucijah, kot so bolnisnice in domovi za ostarele (Primeau, et al., 2013).

V zadnjih treh desetletjih se je zagotavljanje storitev dusSevnega zdravja v Veliki Britaniji
spremenilo iz bolni$ni¢nega v skupnostno obravnavo z zmanj$anim Stevilom sprejemov

pacientov in postelj v psihiatri¢nih bolni$nicah. Kljub temu to zmanj$evanje hospitalizacij
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pacientov z dusevno motnjo ne vkljucuje popolnega zaprtja psihiatricnih bolni$nic.
Sprememba temelji na vzpostavitvi novih psihiatri¢nih oddelkov v splosnih bolni$nicah,
specializiranih stanovanjskih in bolnisni¢nih hostlih za posameznike z dusevnimi
motnjami. Sprejeli so sistem dusevnega zdravja v skupnosti, ki se izvaja na razli¢nih
ravneh. Posamezniki s hudimi duSevnimi motnjami so bili premaknjeni iz izoliranih
psihiatri¢nih bolni$nic v podporne hise, stanovanjske objekte v skupnosti in negovalne
domove. Italija se je odlocCila za drugacen nacin deinstitucionalizacije in leta 1978 s
popolnim zaprtjem psihiatricnih bolnisnic preoblikovala bolniSni¢no zdravstveno oskrbo
v skupnostno obravnavo. Tak nacin deinstitucionalizacije je povzrocil velike spremembe
pri zagotavljanju zdravstvene oskrbe dusevnih motenj, predvsem je veliko breme nalozil
svojcem (Bilir, 2018). Deinstitucionalizacija se je v teoriji izkazala kot logi¢en in dober
koncept za izbolj$anje stanja in oskrbe pacientov z dugevnimi motnjami. Ce pa se izkaze,
da deinstitucionalizacija ni v korist pacientu ali skupnosti, se za¢nejo pojavljati tezave
(Primeau, et al., 2013).

Ugotavljamo, da je na podro¢ju dusevnega zdravja pri deinstitucionalizaciji ve¢ razli¢nih
moznosti. V zadnjem c¢asu je mogocCe zaslediti avtorje, Ki podpirajo zagotavljanje
zdravljenja in zdravstveno nego dusevnih motenj v bolnisnicah, in avtorje, ki zagovarjajo
obravnavo posameznikov z dusevno motnjo izkljuéno v skupnosti. 1z razlicnih drzav
prihaja veliko izku$enj z razli¢nimi nacini deinstitucionalizacije, nacin pa je povezan s

socialno-ekonomskim ozadjem, kulturo ter zmoznostmi drzave (Bilir, 2018).

2.2.1 Skupnostna obravnava

V svetu se skupnostna obravnava razvija zadnjih trideset let (Buli¢ Vidnjevié, 2011, p.
1), pri nas pa se je pri¢ela v praksi izvajati po sprejetju Zakona o duSevnem zdravju leta
2009 (Udovic, 2011, p. 11). "Obravnava v skupnosti je izvajanje pomoci osebam, ki ne
potrebujejo ve¢ zdravljenja v psihiatri¢ni bolniSnici ali nadzorovani obravnavi, vendar
potrebujejo pomo¢ pri psihosocialni rehabilitaciji, vsakdanjih opravilih, urejanju
zivljenjskih razmer in vklju€evanju v vsakdanje zivljenje na podlagi nacrta obravnave. V
skupnosti se lahko obravnava oseba, ki pisno privoli v nart obravnave v skupnosti"”

(ZDZzdr, 2008). Ucinkovita organizacija skupnostne obravnave je zahteven izziv, po
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izkusSnjah pa je najboljsi nacin dela, ki poteka v multidisciplinarnih zdravstvenih timih po
metodi "case management" (Buli¢ Vidnjevic, 2011, p. 1). V timu najpogosteje sodelujejo
zdravnik, psiholog, socialni delavec, diplomirana medicinska sestra in delovni terapevt,
ki za vsakega vkljuCenega pacienta izdelajo individualni nacrt. Vse to pripomore k
zmanjsanju potrebe po hospitalizaciji, ¢e pa so Ze potrebne, so kratkotrajnejse (Zajdela,
2011, p. 64). Cilj koordinacije obravnave v skupnosti pa je omogo¢iti osebam kakovostno
podporo za zivljenje v skupnosti (Udovi¢, 2011, p. 12). Skupnostna obravnava je pri
populaciji z duSevno motnjo Se kako potrebna in nujna, saj je pomembno zgodnje
prepoznavanje poslabsanja bolezni in ¢imprej$nja vkljucitev v zdravljenje. Predvsem se
obvladuje resne zdravstvene tezave, ki vodijo nezdravljene paciente v invalidnost,
obubozanost, obéasno pa so lahko nevarni sebi in/ali drugim (Zidari¢, 2011, p. 21-22).
Namen je zmanjsati posledice bolezni pri pacientih z dusevno motnjo, s pomocjo
razli¢nih sluzb jim omogocajo nepretrgano zdravstveno obravnavo, pomo¢ pri iskanju
primerne namestitve, zaposlitve ter pomagajo pri socialni vkljucitvi in nudijo podporo,
veliko pa je v programu tudi poudarka na informiranju svojcev (Skoliber, et al., 2011, p.
26, 29). Clani skupnostne obravnave pomagajo pri reSevanju stanovanjskih in drugih
problemih pacientu z duSevno motnjo, da se ga razbremeni in se tako lazje vkljuci v druge
dejavnosti, kot so socialne, poklicne in psihoterapevtske intervencije (Dawson, et al.,
2016). "V Sloveniji bi morali v prihodnosti predvsem razviti, vzpostaviti in razsiriti mreze
potrebnih izvajalcev, reSevati stanovanjsko problematiko, pridobiti dodatna sredstva in
urediti kvalitetno in uc¢inkovito sodelovanje med razli¢énimi institucijami in strokami.
Najbolje pa bi bilo, da bi razvoj potekal v smeri mobilnih specializiranih zdravstvenih
multidisciplinarnih timov" (Buli¢ Vidnjevi¢, 2011, p. 1; Udovic, 2011, p. 16).

Program skupnostne obravnave bo razbremenil zdravnike in svojce pacientov, saj gre za
dopolnitev in Siritev specialisti¢ne psihiatricne ambulantne dejavnosti in zagotavlja
kontinuirano obravnavo (Zidari¢, 2011, p. 21-22). Najprimernej$i model obravnave v
skupnosti za paciente s ponavljajo¢o in hudo obliko dusevne motnje je Asertivna
skupnostna obravnava (Buli¢ Vidnjevi¢, 2011, p. 1). V tujini je bil glavni in najpogosteje
uporabljen model, in so ga razvili v drugi polovici 20. stoletja. Klju¢na nacela modela so
ozavescanje, nudenje storitev v skupnosti, celostne in integrirane storitve ter kontinuirana

oskrba. Model je zelo fleksibilen in njegova struktura omogoca vrsto prilagoditev, saj so
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si v praksi situacije zelo razli¢ne (Bond & Drake, 2015). Dawson, et al. (2016) so v
pregledu literature ugotovili glavne dejavnike za uspes$no vkljuéitev pacientov v
skupnostno obravnavo. Najpomembnej$i dejavniki za uspesno vkljucitev so bili zgraditev
zaupanja, stalna vkljucenost v skupnostno obravnavo in pripravljenost pacientov za
sprejemanje pomoci ¢lanov skupnostne obravnave. Najpomembnejsi faktorji za paciente,
da vztrajajo pri nadaljnji obravnavi v skupnosti, pa so njihov obcutek edinstvenosti,
sprejemanje skupnostne obravnave kot varnostne mreze in osebna odgovornost
posameznega pacienta za sodelovanje pri zdravljenju. "Skupnostna psihiatrija deluje
lokalno, na obmo¢jih, kjer je mogoce vsaj posredno poznati rutine, okolis¢ine in
zivljenjske zgodbe, ki so v ozadju vecine duSevnih tezav. Principi skupnostnega dela
slonijo na vrednotah psihiatricne rehabilitacije, med katerimi je najpomembnejSa
upostevanje pravic in posameznikovih lastnih posebnih potreb, ki najveckrat niso
druga¢ne od potreb in Zelja drugih ljudi" (Svab, n.d, p.14). Dawson, et al. (2016)
ugotavljajo, da so sprva pacienti ¢lanom tima skupnostne obravnave izkazovali
nezaupanje, saj so imeli velikokrat Stevilne slabe izkuSnje z zdravljenjem v preteklosti.
Kljub raznim zavrnitvam so jih ¢lani enkrat ali dvakrat tedensko obiskali in jim na miren
ter vljuden nacin ponujali pomoc¢. S¢asoma so pridobili zaupanje, saj so spoznali, da s
sodelovanjem s ¢lani skupnostne obravnave veliko pridobijo. Vseeno pa so nekateri
pacienti izpostavili, da so imeli ob¢utek, da so pod nadzorom in da ¢lani skupnostne
obravnave vdirajo v njihov intimni prostor. Vecina pa je vkljuenost opisala kot pozitivno
izkusnjo, pacienti so imeli obcutek, da so sliSani, kar se jim je zdela najpomembnejsa

razlika med bolni$ni¢nim zdravljenjem in skupnostno oskrbo.

Za nekatere paciente z duSevno motnjo je skupnostna oskrba pozitivna izkusnja in
povecuje neodvisnost. Skupnostna oskrba pacientom pomaga pri zaposlovanju,
socialnem vklju¢evanju in zmanjSuje potrebo po njihovi hospitalizaciji. Na Zalost pa
skupnostna oskrba morda ni primerna za vse paciente, zlasti za tiste s pomanjkanjem
podpore v socialnem okolju (Read, 2009). Brez podpore druzine in prijateljev so nekdanji
pacienti tvegali, da bi bili izolirani in sami v skupnosti, v kateri bi bili zelo ranljivi. Tudi
¢e so bile prisotne socialne mreze, ni bilo nikakrSnega zagotovila, da bodo pacienti dobili
kakovostno oskrbo v skupnosti (Niles, 2013). Za paciente z resnimi dusevnimi motnjami

predstavlja ucenje za Zivljenje v skupnosti izzive, ki jih je pogosto tezko premagati.
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Sluzbe za skupnostno obravnavo se morajo odzvati na te posebne potrebe, potrebno je
narediti premik pri zagotavljanju storitev in ustrezno usposobiti izvajalce na podrocju

dusevnega zdravja (Kliewer, et al., 2009).

2.2.2 Nevladne organizacije

V zadnjih desetih letih so se razvili razli¢ni programi za pomo¢ pacientom z dusevno
motnjo, nosilci teh pa so nevladne organizacije. Razli¢ni programi, ki se v nevladnih
organizacijah izvajajo, so namenjeni pacientom z dusevno motnjo in njihovim svojcem.
Cilji teh programov so rehabilitacija pacientov in nudenje podpore v vsakodnevnem
zivljenju (OMRA, 2019).

Nevladna organizacija je organizacija, ki izpolnjuje naslednje pogoje: je pravna oseba
zasebnega prava s sedezem v Republiki Sloveniji, ustanovile so jo izklju¢no domace ali
tuje fizi¢ne ali pravne osebe zasebnega prava, je nepridobitna, je neprofitna, je neodvisna
od drugih subjektov, ni organizirana kot politicna stranka, cerkev ali druga verska
skupnost, sindikat ali zbornica. Nevladni organizaciji se podeli status nevladne
organizacije v javnem interesu na dolo¢enem podrocju, ¢e njeno delovanje na tem
podrocju presega interese njenih ustanoviteljev oziroma njenih ¢lanov in ¢e je splosno
koristno. O podelitvi statusa nevladne organizacije v javnem interesu na dolocenem
podro¢ju odlo¢i ministrstvo, pristojno za dolo¢eno podro¢je (Zakon o nevladnih

organizacijah (ZNOrg), 2018).

Sent - Slovensko zdruZenje za dusevno zdravje, Ozara Slovenije - Nacionalno zdruZenje
za kakovost Zivljenja in Drustvo Altra - Odbor za novosti v duSevnem zdravju, imajo
status nevladne organizacije, vse tri pa delujejo na podoben nacin. Ciljna skupina vseh
treh omenjenih drustev so ljudje z razli¢nimi tezavami v dusevnem zdravju ter njihovi
svojci. Pomagajo jim pri izboljSanju kakovosti Zivljenja, krepitvi in ohranjanju duSevnega
zdravja, Siritvi socialne mreZe, razvijanju samostojnosti in krepitvi moc¢i. Nudijo tudi
pomoc¢ in podporo svojcem, ki skrbijo za bolnega ¢lana druzine. Ozara dodatno nudi
pomo¢ tudi ljudem z dolgotrajnimi tezavami v dusevnem zdravju na domu in imajo po

celotni Sloveniji Ze precej razvito mreZo taksSne vrste pomoci. Dobro so zaZiveli v teh
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drustvih tudi dnevni centri, kjer ponujajo strokovno pomo¢, vklju¢enim pomagajo pri
reSevanju stisk, jim pomagajo pri vklju¢evanju v vsakodnevne dejavnosti, predvsem pa
jih obravnavajo individualno. Namenjeni so preZivljanju prostega ¢asa, druzenju in
skupinskim dejavnosti, tako da se rehabilitacija izvaja spro$¢eno. S pomocjo
stanovanjskih skupin pa osebam s tezavami v dusevnem zdravju nudijo zacasno ali stalno
podporo pri bivanju, in sicer jih namestijo v manjse bivalne enote, ki se nahajajo v urbanih
naseljih. Ob podpori strokovnih delavcev se tako pripravljajo na neodvisno in samostojno
zivljenje. V okviru drustev poteka Se vrsto drugih programov, kot so prostoCasne
dejavnosti, pri katerih se lahko brezplacno vkljucujejo v razlicno kulturno-druzabno,
Sportno ter izobraZevalno zivljenje in tako kakovostno izrabljajo svoj prosti ¢as.
Informirajo in ozave$¢ajo javnost o pomenu dusevnega zdravja in oblikah pomoci pri
dusevnih motnjah, izvajajo preventivne programe za celotno populacijo, organizirajo tudi
skupine za samopomoc¢. Vsa drustva imajo tudi veliko poudarka na delu s svojci, in sicer
v obliki izobrazevanj, v drustvu Ozara pa organizirajo tudi klub za svojce, kjer si svojci
medsebojno izmenjujejo izkusnje, se medsebojno podpirajo in pridobijo znanje za
obvladovanje razli¢nih situacij. Predvsem pa podelijo breme z drugimi in se soocijo s
svojimi zatrtimi ¢ustvi (Nacionalna mreza NVO s podroc¢ja javnega zdravja (NVO), 2007,
p. 16-20; Drustvo Altra - Odbor za novosti v dusevnem zdravju, 2018; OZARA Slovenija
- Nacionalno zdruZenje za kakovost Zivljenja, 2018; SENT - Slovensko zdruZenje za

dusevno zdravje, 2018).

Po Sloveniji potekajo v sklopu nevladnih organizacij tudi skupine za samopomoc¢ za
druzenje posameznikov z depresijo in anksioznimi motnjami. V skupini skupaj
premagujejo ovire, namenjene so Siritvi socialne mreze in medsebojni spodbudi. Skupina
je mnogim oporna tocka, kjer se lahko izpostavijo v skupini ljudi, ki razumejo njihovo
stisko. Vodijo jih prostovoljci in ¢lani drustva, ki so sami spoznali depresijo in anksiozne
motnje, znanje pa €rpajo iz lastnih izkuSenj in razli¢nih izobrazevanj, ki se jih udelezujejo
(NVO, 2007, p. 14-15). Drustvo za pomoc¢ osebam z depresijo in anksioznimi motnjami
(Drustvo Dam) pa ima v sklopu spletnega informacijskega portala na voljo veliko
strokovne literature na temo depresije in anksioznosti. Na voljo je brezpla¢na pomo¢
psihologinje in psihoterapevtke, na njihovi internetni strani pa je tudi veliko brezpla¢nih

dostopnih orodij za samopomo¢. Njihovo poslanstvo je zdruzevanje ljudi, zato sta na
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voljo tudi spletna klepetalnica in forum, ki je namenjen vsem skupinam ljudi. lzdali so
tudi vec knjig o dusevnem zdravju, drustvo pa so ustanovili ljudje, ki so se sami srecali z

depresijo in anksioznostjo (NVO, 2007, p. 14-15; Drustvo Dam, 2018).

2.3 SVOJCI V VLOGI SKRBNIKA PACIENTA Z DUSEVNO MOTNJO

Sjoblom, et al. (2008) v raziskavi ugotavljajo, da svojci pacientov z duSevno motnjo
dozivljajo, da so bistveni vir pomoci za svojega bolnega druzinskega Clana, vendar pa je
odziv druzine na dusevne motnje dinamicen, vecplasten proces, ne pa stati¢na in trajna
vioga skrbi (Wyder & Bland, 2014). Druzinski ¢lani bolnim svojcem olajSujejo
okolis¢ine, katere bi tezko obvladovali sami, kar je pozitivno, Se posebej, ko to omogoca
dejavnosti, ki izboljSujejo bolezensko stanje pacienta. Po mnenju udeleZencev v raziskavi
je najpomembnejse, da se pri skrbi za bolnega svojca podpira odnos, pri katerem je v
ospredju iskrenost in izmenjava informacij. Pomembno je tudi, da jih bolan svojec
sprejema kot vir pomoci in kot partnerja (Sjoblom, et al., 2008). Podporna vloga druZin
je spodbuditi svoje bolne svojce, da razSirijo svoja socialna omrezja in postanejo del
skupnosti. Zagotavljanje te podpore je lahko izziv, zlasti ¢e druZine menijo, da tezko
podpirajo, usmerjajo ali spodbujajo bolnega svojca, da doseze tisto, kar naj bi bila bolj
zdrava stopnja funkcioniranja ali uspe$na graditev odnosov. Zagotavljanje te podpore je
tudi tezko, ¢e imajo skrbniki in njihovi bolni svojci razliéne poglede na zivljenje ali kadar
bolni svojci podporo zavracajo (Wyder & Bland, 2014). Izraz skrbnik se nanasa na
bistveno, vendar "neprofesionalno™ vlogo, ki jo imajo posamezniki v odnosu pri podpori
osebe, ki se zdravi zaradi duSevne motnje. Izraz skrbnik lahko vklju€uje starSe, partnerje,
brate in sestre, otroke, prijatelje ali druge osebe, ki so pomembni za posameznika: v bistvu
je skrbnik vsakdo, ki zagotavlja bistveno podporo, ne da bi ga za to placali (Eassom,
et al., 2014). V nadaljevanju bomo tudi mi uporabljali izraz skrbnik, ko bomo govorili 0
svojcu, ki ima glavno skrb za pacienta z dusevno motnjo v domacem okolju.
Identificiramo dva podtipa skrbnikov. Prvi podtip je skrbnik, ki sprejema bolezen svojca
in skrb za pacienta kot del svojega zivljenja in sprejema tudi posledice tega. Skrbnikom
je uspelo prilagoditi svoja pri¢akovanja in so sposobni zaznati vzajemnost z bolnim
svojcem in Cutijo vzajemnost tudi s skupnostjo. Do neke mere ohranjajo avtonomijo,

medtem ko razmisljajo 0 spremenjenem, a vseeno smiselnem zivljenju. Drugi podtip je
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skrbnik, ki se pocuti ujet. Po eni strani si ne more predstavljati zivljenja brez bolnega
svojca, po drugi strani pa trpi, ker njihov bolni partner ali star$ nikoli ne pokaze nobenih
znakov hvaleznosti. Ne strinjajo se s posledicami, ampak se jim tudi ne morejo izogniti.
Te skrbnike zahteve dusijo in ne obvladujejo skrbi za pacienta (Zegwaard, et al., 2013).
V raziskavi je bilo ugotovljeno, da je tipicni skrbnik osebe z duSevno motnjo, ki je
sodeloval v njihovi raziskavi zenska, stara okoli 60 let, ki skrbi za svojega otroka s
shizofrenijo (Pirkis, et al., 2010; Vermeulen, et al., 2015). Tipi¢na je tudi dolgoletna skrb
(priblizno 15 let) in veCurna obremenitev (22 ur na teden). Poleg tega skrbniki pogosto
nimajo drugih sorodnikov, s katerimi bi si delili skrbnisko odgovornost, kar 36 % svojcev
so edini skrbniki (Vermeulen, et al., 2015). Gibson, et al. (2016) v svoji raziskavi
ugotavljajo, da skoraj eden od petih skrbnikov skrbi za bliznjega z duSevno motnjo vec
kot 40 ur na teden, kar ustreza polnemu delovnemu ¢asu. Skrbniki, za katere je Se posebe;j
verjetno, da skrbijo za bolnega svojca ve¢ kot 40 ur na teden, so tisti, ki skrbijo za
zakonca/partnerja (34 % v primerjavi s 16 % vseh ostalih razmerjih), skrbniki, ki Zivijo z
bolnim svojcem (31 % proti 7 % tistim, ki ne Zivijo s svojim bolnim svojcem) in tisti, ki

niso edini skrbniki (22 % v primerjavi s 14 % tistih z drugo nepla¢ano pomoc;jo).

Druzina ni samo skupina posameznikov, povezujejo jih odnosi, in sicer med zakonci in
njuni odnosi do otrok. V druzini je vse povezano z odnosi, vzorec vedenja in iskanje
blizine prav tako izhaja iz druzine. Druzina daje posamezniku najvecjo oporo, a hkrati je
lahko najvecji vir stresa in boleCine (Erzar, 2014, pp. 6-10). Druzina je ostala skozi
¢lovesko zgodovino stalna socialna institucija. TakSno dejstvo je mogoce razloziti s
sposobnostjo druzine, da se spremeni in prilagodi, se okrepi in da jo priznava druzba in
tisti, ki jo integrirajo. DruZina je potencialni vir podpore, ni je mogoce izkljuciti, ko se
ukvarjamo s posamezniki (Gomes da Silva & Macedo Monteiro, 2011) in ima pomembno
vlogo pri oskrbi pacientov na vseh podro¢jih zdravstvenega varstva, kar pa velja tudi za
psihiatricno zdravstveno nego (Engqvist & Nilsson, 2013). Udelezenost druzine pri
oskrbi pacienta z duSevno motnjo je pomembna za celovito zdravstveno oskrbo, ki je
usmerjena v ozdravitev. Vendar pa je druzinska udelezenost pri zdravljenju redkost
(Dausch, et al., 2012). Skrbniki so v raziskavi porocali o razli¢nih negativnih ¢ustvih pri
skrbi za bolnega svojca, saj so prizadete vsakodnevne dejavnosti vseh druzinskih ¢lanov,

vkljuéno s Solanjem otrok, dnevne naloge odraslih, druzabne dejavnosti in celo
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vsakodnevno delovanje druzine (Ganguly, et al., 2010). V raziskavi je prikazano, da se
nesoglasja pogosto pojavijo v druzinah pacientov z dusevno motnjo, zlasti ¢e imajo
druzinski ¢lani manj znanja o bolezni ali imajo slabse sposobnosti spopadanja z boleznijo
(Sahu, 2013). Haselden, et al. (2016) pa v svoji raziskavi ugotavljajo, da so pacientovi
simptomi, tako depresivni kot psihoti¢ni, vplivali na druzinske odnose, vklju¢no s
splosnim delovanjem druzine, reSevanjem problemov, komunikacijo, podporo,
zadovoljstvom z odnosi, konflikti in stisko. Kot je bilo predvidevano, so hujsi depresivni
simptomi prispevali k slabSemu funkcioniranju druzine in k ve¢jim konfliktom in stiskam.
odnosa s pacientom in psihosocialno blaginjo skrbnika. Kakovost odnosa, ki je lahko
prizadet, vkljuuje priCakovanja, enakost, obCutek pripadnosti in spoStovanje. Na
psihosocialno blaginjo skrbnika pa vpliva prisotnost ali odsotnost zalosti, zalovanja,
neodvisnosti in smisla ter sodelovanje v druzabnem zivljenju (Zegwaard, et al., 2013).
Druzine, ki skrbijo za pacienta z duSevno motnjo, se soocajo z obremenitvami na vec
podro¢jih, kot so socialna izolacija, omejevanje razli€nih druzbenih in prosto€asnih
dejavnosti, finan¢nim bremenom, Skodljivimi ucinki na zdravje, socialno stigmo in
Skodljivimi vplivi na delovanje druzine. Raziskave kazejo, da so to breme lazje
obvladovali tisti, ki so uporabljali zdrave strategije spoprijemanja, kot so pozitivni in
socutni pristop, verska podpora, medsebojna podpora in redno sodelovanje s strokovnjaki

(Ganguly, et al., 2010).

2.3.1 Tezave skrbnikov pri skrbi pacienta z duSevno motnjo

Skrb za pacienta z dusevno motnjo lahko pri skrbniku ustvari veliko pozitivnih in
negativnih Custev, vkljucno s strahom, izgubo zaupanja, krivdo in kaosom v Zivljenju ter
na drugi strani pridobitev smisla, ob¢utka ponosa in uspeha. Tudi strokovnjaki ocenjujejo
skrb za pacienta z duSevno motnjo kot negativno izku$njo, z obCasnimi nagradami in
zadovoljstvom skrbnikov (Gray, et al., 2009). Custva se skrbnikom, medtem ko skrbijo
za bolnega sorodnika, od ¢asa do ¢asa spreminjajo. Tako se pozitivna in negativna Custva
nekako izmenjujejo (Chadda, 2014) in se c¢ustva brezupnosti in izolacije pogosto
izravnavajo z obcutki upanja, zadovoljstva in Custvene nagrade pri skrbi za bolnega

svojca. Raziskava je pokazala ocitno pomanjkanje Custvene podpore skrbnikom s
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spremljajo¢imi obcutki marginalizacije (Gray, et al., 2009). Mnogi skrbniki so izrazili
obcutek osamljenosti sredi preostale druzbe in nesprejemanje druzbe - izogibanje ¢loveku
z duSevno motnjo, predsodke, stigmo, vse to pa vpliva na delovanje druzine. (Ganguly,
et al., 2010). V raziskavi Iseselo, et al. (2016) ugotavljajo, da so Stevilni skrbniki izrazili
pomanjkanje podpore drugih ljudi, tako znotraj kot zunaj druzine. Ugotovljeno je bilo, da
se je razdalja med drugimi sorodniki in skrbniki povecala, ko se je pacientova bolezen
poslabsala. Skrbniki so navajali, da je nevednost nekaterih ¢lanov druzine o duSevni
motnji prispevala k pomanjkanju podpore, saj je ve¢ina od njih menila, da je bila bolezen
kratkotrajna, ker bolezni niso poznali. Gray, et al. (2009) so v raziskavi prikazali, da je
bila skupna tocka skrbnikov psihosocialna izolacija, predvsem na podezelskih ali

oddaljenih obmogjih, kjer je pomanjkanje podpornih socialnih mrez.

Skrbnik je oseba, najveckrat svojec, ki je odgovorna za izpolnjevanje fizi¢nih in
psiholoskih potreb odvisnega pacienta. Pacienti z dusevno motnjo potrebujejo pomo¢ ali
nadzor pri vsakodnevnih dejavnostih, kar pogosto povzro¢a veliko breme za skrbnike, Ki
zanje skrbijo. S tem se veca tudi nevarnost za poslabSanje pacientovega zdravstvenega
stanja. lzraz "breme za skrbnike" se uporablja za opis fizicnega, Custvenega in finan¢nega
vloZka pri izvajanju oskrbe. Ker bolezen napreduje, s tem povzroci izjemno povecanje
bremena za skrbnika. Breme, opazeno pri skrbnikih pacientov z duSevno motnjo je
domnevno kriti¢ni dejavnik za slabSo oskrbo (Ampalam, et al., 2012). Vermeulen, et al.
(2015) v mednarodni raziskavi potrjujejo, kar je Ze znano iz prej$njih raziskav in sicer,
da se vecina skrbnikov oseb s hudo duSevno motnjo sooca s kopi¢enjem bremena na vec
zivljenjskih podro¢jih. Dvaintrideset odstotkov skrbnikov dozivlja breme na vsaj treh od
lahko izhajajo iz raznolikosti dusevnih motenj in bizarnega ter neprimernega vedenja
pacientov, vse to pa moti odnos med skrbnikom in pacientom. Kljub ustrezni oskrbi,
naklonjenosti in podpori, ki jo nudi skrbnik, lahko narava bolezni pacientu prepreci
razumevanje skrbnika. Breme pri skrbnikih je mogoce kolic¢insko opredeliti po
objektivnih in subjektivnih vidikih ter stopnji zahtevnosti obremenitve (Ampalam, et al.,
2012). "Objektivni del bremena je tisti, ki ga lahko izmerimo — na primer ¢as, namenjen
pomoci, ali denar, porabljen za odpravljanje posledic bolezni. Subjektivni del pa je

pravzaprav skrbnikova reakcija na objektivne tezave in se kaze lahko kot stiska, strah,
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iz&rpanost, izgorelost" (Zmitek, 2015, p. 88). Ve¢ Gasa, ki ga skrbnik preZivi z bolnim
svojcem, vecje bo objektivno breme, ki ga bo skrbnik ¢util, saj ima lahko zato tudi manj
Casa zase (Ajibade, et al., 2016). Bistveno statisti¢ne razlike ni v ravni objektivnega
bremena med materami in zenskami, Ki skrbijo za bolne svojce. Bistveno vi§ja pa je
stopnja objektivnega bremena skrbnikov pacientov s somatskimi motnjami v primerjavi
s skrbniki pacientov z dusevnimi motnjami. Hkrati pa rezultat raziskave kaze, da na
stopnjo obremenitve skrbnika (objektivno in subjektivno), bolj kot vrsta bolezni vpliva
funkcionalna raven pacienta (Elmahdi, et al., 2011). V nasprotju s tem pa Ampalam, et
al. (2012) v svoji raziskavi ugotavljajo, da je bilo breme, ki so ga obcutili skrbniki
pacientov z duSevno motnjo precej visje, kot so ga obcutili skrbniki pacientov S
kroni¢nimi somatskimi boleznimi. Hkrati je bilo tudi ugotovljeno, da se je breme za
skrbnike povecalo s trajanjem bolezni in s starostjo skrbnika. Dokazi kazejo, da skrbniki
pacientov z dusevno motnjo dozivljajo negativne spremembe v kakovosti zivljenja.
Zmanjsanje kakovosti Zivljenja je lahko povezano z bremenom skrbnikov, pomanjkanjem
socialne podpore, tezavami v zvezi z boleznijo bliznjega in druzinskimi razmerji. Poleg
tega v drzavah v razvoju na kakovost zivljenja vpliva tudi ekonomsko breme skrbnikov

(Caqueo-Urizar, et al., 2009).

Rezultat, povezan s stresom skrbnikov, je pokazal, da je bila vecina anketirancev pod
zmernim stresom (86 %), sledilo jim je 14 % s hudim stresom. Ugotovitve raziskave so
pokazale, da so bili skrbniki pod stresom zaradi skrbniStva ter druZinskih in finan¢nih
vprasanj (Darlami, et al., 2015). Ceprav celotna druzina doZivlja breme bolezni,
odgovornost skrbi pogosto nosi en "primarni skrbnik", ki dozivlja fizi¢no in ¢ustveno
breme (Ajibade, et al., 2016). Ko pri skrbnikih pacientov z duSevno motnjo trajanje stresa
naraS¢a ali se nadaljuje, lahko kroni¢ni stres vodi do izgorelosti (McDaniel & Allen,
2012) in obstaja nevarnost, da tudi sami zbolijo za duSevno motnjo, kot so depresija,
tesnoba in izgorelost. Raziskave so pokazale, da 18 do 47 % skrbnikov zboli za depresijo
(Ampalam, et al., 2012), saj imajo pogosto nehvalezno nalogo, ki lahko celo vpliva na
njihov pogled na zivljenje in smrt. Strokovnjaki pravijo, da mnogi skrbniki poroc¢ajo, da
ne opazajo vecCjih izboljSav pri zdravljenju pacienta, kar pomeni, da so obcutki
brezupnosti, izgube, socialne izolacije in obupa pogosto sestavni del negovalne vloge

(Gray, et al., 2009). Stres skrbnika v primerjavi s sociodemografskimi spremenljivkami
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je pokazal pomembno povezavo med vero, etni¢no pripadnostjo, vzgojo, zakonskim
stanom, pojavom bolezni, vrsto bolezni, osebnostjo pacienta in razmerjem s pacientom
(Darlami, et al., 2015).

Skrbniki pacientov z dusevnimi motnjami so izpostavljeni razlicnim psihosocialnim
izzivom, kot so zmanj$ana kakovost zivljenja pacientovih druzinskih ¢lanov in vecja
socialna odtujenost pacienta in druzine, ki skrbi za pacienta (Girma, et al., 2014; Iseselo,
et al., 2016). Vse to okrepi notranjo stigmo, ki lahko negativno vpliva na proces
zdravljenja in rehabilitacijo pacientov. Notranja stigma skrbnikov je bila v raziskavi
povezana z zaznavanjem duSevne motnje kot nadnaravnim pojavom, udelezenci pa so
obenem porocali o nizki informiranosti o dusevnem zdravju (Girma, et al., 2014).
"Notranja stigma je, ko pacient do sebe goji neutemeljene predsodke in ¢uti sram ali ko
enako obcuti njegova druzina. Notranja stigma je v nacelu posledica zunanje stigme;
oseba, ki bo zbolela, v nacelu deli splosna stigmatizirajoca prepricanja o pacientih z
dusevno motnjo" (Zmitek, 2015, p. 89). Chadda (2014) v raziskavi navaja izjave
skrbnikov, ki jasno kaZejo na stigmo, socialno diskriminacijo in predsodke, ne samo do
pacientov z dusevno motnjo, ampak tudi njihovih skrbnikov. Tako se ne samo pacient,
temvec celotna druZina sooca s tem problemom. Knifton (2012) v raziskavi ugotavlja, da
se stigma obravnava kot kolektivna izkus$nja. Druzine so pogosto stigmatizirane kot
skupina, kar je lahko posledica prepricanj o okuZenosti in dedovanju ter krivdi kot
posledici greha iz preteklosti. Vse to okrepi obcutek sramote pri vseh ¢lanih druzine in
zato skrivajo probleme pred SirSo skupnostjo in zdravstvom. Skrbniki so na splosno
menili, da druzba ne soCustvuje z osebami z duSevnimi motnjami in nima razumevanja
do njihovih omejitev in tezav. Pacient z dusevno motnjo pogosto ostane nesprejet,
pogosto je sam kriv za svoje teZave in njegovo bolezen splo$na javnost napa¢no razume
(Chadda, 2014). Skrbniki so dozivljali ve¢jo stigmo, ¢e so bili pacienti mladi, samski,
visoko izobraZeni in je bila bolezen v akutni fazi. Videti je, da pacientov spol, zaposlitveni
status in trajanje bolezni ne vplivajo na stopnjo stigme pri skrbnikih (Yin, et al., 2014). V
raziskavi so Pirkis, et al. (2010) ugotavljali, da tri Cetrtine anketiranih skrbnikov ni ¢utilo
zadrege zaradi duSevne motnje svojca, so pa v ve€ini izkusili pomanjkanje spoStovanja s
strani skupnosti do njihove vloge skrbnika. Dusevne motnje so stigmatizirane v vecini

skupnosti in ljudje s takSnimi boleznimi so pogosto podvrZeni obrekovanju. Stigma
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ogroza pacientovo fizi¢no, socialno in ¢ustveno dobro pocutje in zdravje ter negativno
vpliva na zdravljenje (Neupane, et al., 2016). Ceprav so skrbniki potrebovali zaupnike,
da bi razumeli njihov polozaj, so opisali dvom o tem, da bi tezave komu zaupali. Zvestoba
in spostovanje do svojcev z dusevno motnjo jim je preprecilo, da bi razkrili prevec
podrobnosti, saj bi bolnega svojca lahko to dodatno prizadelo (Weimand, et al., 2013).
Yin, et al. (2014) so v raziskavi prikazali, da so se skrbniki po navadi izogibali razkritju
drugim, da se njihovi druzinski ¢lani zdravijo zaradi duSevne motnje. Poleg tega so
skrbniki menili, da so tezko pridobili podporo prijateljev. Izkusnje z diskriminacijo med
skrbniki so bile redke, a so nekateri skrbniki menili, da so bili diskriminirani na svojem
delovnem mestu. Karnieli-Miller, et al. (2013) v raziskavi ugotavljajo, da se druzine iz
lastnih izkuSenj ucijo "umetnosti selektivnega razkritja™: kaj, kdaj, koliko in s kom deliti
informacije o bolnem svojcu. Na drugi strani pa lahko skrbniki oseb z dusevnimi
motnjami sami prispevajo k stigmatizaciji. Zaradi pomanjkanja ustreznih informacij in
virov ter utrujenosti zaradi vsakodnevne skrbi za bolnega svojca, lahko druzina okrepi
socialno izklju¢enost bolnega svojca in ne verjame v njegovo okrevanje. Poleg tega lahko
druZzinski ¢lani trpijo zaradi notranje stigme, zmanjsa se jim samozavest in lastna vrednost
(Sousa, et al., 2012). Zaskrbljenost, ki jo spremlja obCutek preobremenjenosti, tezave pri
koncentraciji na delovnem mestu, motnje spanja, obcutki nesre¢nosti in depresija, strah
pred samoto, zmanjS$anje samozavesti, nezmoznost uzivanja lastnega zivljenja, druzinske
in finan¢ne tezave, ki so povezane z duSevnimi motnjami, so samo nekateri dejavniki, ki
prispevajo k vecji stopnji stresa pri skrbnikih (Darlami, et al., 2015). Vse kaze, da so
nepredvidljivi simptomi pri pacientu mote¢ dejavnik, ki omejuje Cas, katerega bi skrbniki

lahko namenili drugim druzinskim obveznostim (Iseselo, et al., 2016).

Hunger, et al. (2016) so v svoji raziskavi tezave skrbnikov pacientov z dusevno motnjo
strnili v pet faktorjev. Prvi faktor, poimenovan motene aktivnosti, je obsegal stisko
skrbnikov zaradi tezav pri koncentraciji, spremenjenih osebnih nacrtih, omejevanje
dejavnosti v prostem Casu, spremenjenih navadah v gospodinjstvu, zmanjSanju ¢asa za
druzenje s prijatelji in zanemarjanje potreb drugih druzinskih ¢lanov. Drugi faktor,
poimenovan osebna stiska, se nanasa na tezave v skupnosti, ob¢utke sramu, stres zaradi
preobremenjenosti ali obCutka, da so ujeti v vlogi skrbnika. Tretji faktor, poimenovan

Casovna perspektiva, je povzela zalost skrbnikov, da so ves Cas vpeti v skrb za bolnega
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svojca, da je njihov svojec drugaden, in trpljenje zaradi stigme. Cetrti faktor, poimenovan
krivda, je obsegal obcutke krivde, ki jo je povzrocil obcutek manjvrednosti ali tezave, ki
jih prinesejo dusevne motnje. Peti faktor, poimenovan osnovno socialno funkcioniranje,

je vkljuceval elemente o manjkajoc¢ih dnevih v sluzbi ali Soli in druzinska trenja.

2.3.2  Skrbniki in zdravstveno osebje

Vermeulen, et al. (2015) v raziskavi prikazejo, da skrbniki cenijo informacije in nasvete,
vendar pa je najveCje nezadovoljstvo prisotno glede podpore, ki jo prejmejo od
strokovnjakov. Samo §tirje od desetih skrbnikov menijo, da jih medicinsko in zdravstveno
osebje uposteva. Polovica skrbnikov je nezadovoljnih z mozZnostjo poiskati pomo¢ in
podporo zase s strani strokovnega osebja. Prav tako Johansson, et al. (2014) v raziskavi
ugotavljajo, da skrbniki menijo, da jih strokovnjaki ne upostevajo. Skrbniki menijo, da so
pomemben vir v zZivljenju bolnega svojca in poudarjajo pomen sodelovanja s
strokovnjaki. Ko niso bili vkljuceni v zdravljenje, so se pocutili brez vrednosti in prezrti,
izrazili so razo€aranje nad tem, da niso mogli vplivati na skrb za duSevno zdravje svojca.

Po drugi strani pa jih je veliko menilo, da so bili samoumevni in prepusceni sami sebi.

Skrbniki, ki skrbijo za svojce z dusevno motnjo, niso pripravljeni na vplive, ki ga ima
diagnoza na druZino, delo in druZabno zivljenje. Sprememba in prilagoditev na novo
vlogo, ki se zahteva od skrbnikov, nepoznavanje napredovanja in prognoze bolezni,
povzrocijo nezadovoljstvo in negotovost. Vloga skrbnika je tako osamljena izkusnja, ki
vkljucuje redka druzenja s prijatelji in z izgubo intimnosti (Santos Rosado Marques,
2009). Vecina skrbnikov je menila, da jim strokovnjaki niso zagotovili ustreznih
informacij o dusevnem stanju svojca in nacrtu oskrbe. Niso imeli jasnih smernic in orodij
za podporo svojih bliznjih na najbolj§i mozni nagin (Johansson, et al., 2014). Ce sistemi
niso vzpostavljeni tako, da skrbnikom nudijo podporo, potem so skrbniki prepus¢eni sami
sebi in delujejo nepravilno in nezadostno in tako niso dosezeni najucinkovitejsi rezultati

za pacienta z dusevno motnjo (Pusey-Murray & Miller, 2013).

Skrbniki pacientov z duSevno motnjo pogosto navajajo tezave pri vkljuCevanju v

zdravstveni sistem in pri interakciji z zdravstvenim osebjem. Priblizno polovico
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skrbnikov je navajalo, da so jim zdravstveni strokovnjaki odvrnili, da ne morejo govoriti
o zdravstvenem stanju njihovega bliznjega (54 %). Vec¢ kot polovica skrbnikov je menilo,
da so bili v pogovore o zdravstvenem stanju bliznjega vklju¢eni manj pogosto, kot so
menili, da bi morali biti (55 %) (Gibson, et al., 2016). Skrbniki pa se zavedajo, da bi
njihovo poznavanje bolezni omogocalo bolnim svojcem, da bi bolje upostevali navodila
zdravljenja. Mnogi skrbniki so morali informacije zahtevati od osebja ali so sami iskali
znanje. Iskanje znanja je bilo tezko, ¢e niso vedeli, katero diagnozo ima svojec. Skrbniki
bolnih svojcev, ki se niso strinjali z zdravljenjem in so bili delezni obveznega
institucionalnega zdravljenja, so menili, da so v takih primerih pridobili jasnejSe
informacije, kot v primeru prostovoljnega zdravljenja (Johansson, et al., 2014).
Lohacheewa, et al. (2016) v raziskavi navajajo, da skrbniki pacientov z dusevno motnjo
niso prejeli zadosti informacij in Custvene podpore, ker niso upali zaprositi za informacije
ali zahtevati pomoci od zdravstvenih strokovnjakov. Prej$nje raziskave pa so pokazale,
da druzine, ki skrbijo za bolnega svojca, ¢utijo pomanjkanje povezav s strokovnjaki za
zdravstveno nego. Johansson, et al. (2014) v raziskavi ugotavljajo, da je veliko breme
odgovornosti postavljeno na ramena skrbnikov. Psihiatri¢na stroka meni, da je pacient
avtonomna oseba, ki ne potrebuje socialne podpore od skrbnikov, medtem ko skrbniki
verjamejo, da pacient potrebuje tako njih kot profesionalce. Foster, et al. (2016)
ugotavljajo, da je v sluzbah za duSevno zdravje praksa, ki se osredotoca na druzino, slabo
opredeljen koncept. Pagliarini Waidman, et al. (2012) so v raziskavi ugotovili, da se
medicinske sestre vec¢inoma niso pocutile pripravljene in usposobljene za zadovoljevanje
posebnih potreb pacientov na podro¢ju dusevnega zdravja. Dejavnosti medicinskih sester
so bile omejene na osnovne posege in postopke in niso bile pripravljene izvajati
dejavnosti za promocijo zdravja, kjer je vkljuéena druzina pacientov z dusevnimi
motnjami. Skrbniki so imeli izku$nje, da za njihovo iz¢rpanost nih¢e ni imel razumevanja,
bilo pa je tudi zelo malo sodelovanja med njimi in zdravstvenimi delavci (Johansson, et
al., 2014). Skrbnik igra ve¢ vlog pri skrbi za svojca z duSevno motnjo, vkljucno z
vsakodnevno nego, nadziranjem jemanja zdravil, prevoz pacienta v bolnisnico in skrbi za
finan¢ne potrebe. Skrbnik se mora soocati tudi z vedenjskimi motnjami pri pacientu in
tako dozivlja precejSen stres in breme ter potrebuje pomo¢ pri spopadanju z njim.
Skrbniki razvijajo razlicne vrste strategij za obvladovanje bremena. Slab nacin

spoprijemanja s stresom negativno vpliva na oskrbo pacienta, zato je pomembno skrbeti
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za potrebe skrbnikov. Skrbnik je ostal v ozadju in pogosto zapostavljen s strani
strokovnjakov. Ta kljuéni podporni sistem ne sme ostati prezrt in bi ga morali
strokovnjaki upostevati (Chadda, 2014). Pacienti s hudo dusevno motnjo so odvisni od
svojih druzinskih ¢lanov. Odnos med zdravstvenimi delavci in druzinskimi ¢lani
posredno vpliva na dobro pocutje pacienta (Johansson, et al., 2014), najveéja potreba
skrbnikov pa je priznavanje, da so enakovredni partner v oskrbi. Skrbniki ¢utijo potrebo,
da so slisani in jih profesionalci obravnavajo resno. Skrbniki vedo, kaksno je Zivljenje z
dusevno motnjo skozi vsakodnevne izkusnje s pacientom. Se posebej jih skrbi za
prihodnost in kaj se bo zgodilo z njihovim bolnim svojcem v daljSem obdobju in te skrbi
je potrebno jemati resno (Vermeulen, et al., 2015). Kljub temu, da se skrbniki zavzemajo
za sodelovanje v strokovni oskrbi, je pomembno upostevati tudi potrebo po neodvisnosti

in izbiro pacienta z duSevno motnjo glede vkljucenosti druZine (Johansson, et al., 2014).

Podajanje informacij skrbnikom s strani strokovnjakov zdravstvene nege

V Kodeksu etike v zdravstveni negi in oskrbi Slovenije je napisano, da morajo izvajalci
zdravstvene nege in oskrbe v obravnavo vkljuciti ¢lane pacientove druzine, vendar seveda
samo s soglasjem pacienta. Podajajo lahko izklju¢no informacije, ki se nanaSajo na
podro¢je zdravstvene nege. Posebno nacelo v Kodeksu etike opisuje poklicno
molcecnost, katera velja tudi pred druzinskimi ¢lani, ¢e se je pacient tako odloc¢il. V
primeru krsitve teh nacel je izvajalec kazensko odgovoren (Kodeks etike v zdravstveni
negi in oskrbi Slovenije, 2014). Strokovnjaki zdravstvene nege pa so velikokrat v dilemi,
katere informacije lahko posredujejo svojcem, zato jih velikokrat podajajo skopo
(Hagedoorn, 2017). V raziskavi je bilo tudi ugotovljeno, da je v slovenskem prostoru
malo literature, ki bi govorila o odgovornosti medicinske sestre pri podajanju informacij
(Obrez Mernik, 2015). Strokovnjaki v zdravstveni negi skrbnikom ponudijo informacije
o negovanju pacienta v domacem okolju. Skrbnike usposobijo, da bodo izvajali varno
oskrbo, jim nudijo podporo in blazijo njihovo stisko (Lumini Landeiro, 2016).
Strokovnjaki zdravstvene nege lahko izvajajo zdravstveno izobraZevalne programe in
skrbnike poucijo o duSevnih motnjah. V raziskavi je bilo ugotovljeno, da poznavanje
bolezni in njenih znalilnosti lahko pomaga skrbnikom pri hitrejSem ukrepanje ob

poslabsanju bolezni bolnega svojca. Skrbniki zaradi poznavanja dusevne motnje tudi

Nina Hrovat: Informirani svojci kot pomemben del zdravljenja pacientov z dusevno motnjo
stran 23



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Magistrsko delo

lazje sprejmejo bolezen bolnega svojca (Leng, et al., 2019). Zelja skrbnikov so
zdravstveni delavci, ki poslusajo, razumejo in upostevajo njihove potrebe. Potrebujejo
informacije o razvoju bolezni, razvijanje komunikacijskih spretnosti in razumevanje o
pomembnosti zdravil pri obvladovanju bolezni. Zelijo biti sli§ani in upoStevani pri

odloc¢itvah, ki zadevajo njihove bolne svojce (Santos Rosado Marques, 2009).

Informirani svojci lahko veliko prispevajo k boljSemu zdravljenju in sodelovanju
pacientov z dusevno motnjo. Svojci velikokrat ob¢utijo stisko in nimajo dovolj znanja o
bolezni (Johansson et al., 2014). Zdravstveno osebje lahko veliko prispeva na tem
podro¢ju in s svojim znanjem in izkusnjami kakovostno pomaga svojcem, da bodo lazje
obvladali nalogo, pred katero se velikokrat znajdejo sami, brez potrebnega znanja in
podpore. Delo s svojci za visokoSolsko izobrazene medicinske sestre/zdravstvenike
predstavlja podrocje dela, ki je dostikrat spregledano, in izziv, katerega lahko

kompetentno obvladajo (Skundberg-Kletthagen, et al., 2013; Pianchob, et al., 2014).
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3 EMPIRICNI DEL

3.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen magistrskega dela je prikazati, kako zelo pomembno je sodelovanje s svojci pri
zdravljenju pacientov z dusevno motnjo, da je njihova potreba po informiranju velika in

da potrebujejo veliko podpore.

Cilji magistrskega dela:

C1 - Ugotoviti stopnjo potrebe svojcev po informiranju s strani zdravstvenih delavcev.
C2 - Ugotoviti pozitivne ucinke informiranosti na svojce v lazjem obvladovanju skrbi za
pacienta z duSevno motnjo.

C3 - Ugotoviti zadovoljstvo svojcev z informiranjem in podporo s strani zdravstvenega
osebja.

C4 - Ugotoviti dozivljanje skrbi za pacienta z dusevno motnjo in stopnjo notranje stigme

S strani svojcev.

3.2 RAZISKOVALNE HIPOTEZE

H1: Boljsa informiranost svojcev in boljSe poznavanje dusevne motnje vpliva na njihovo

boljSe zdravje pri skrbi za svojca z duSevno motnjo.

H2: Boljsa informiranost svojcev in boljse poznavanje dusevne motnje vpliva na manj$o

stopnjo notranje stigme svojca.

H3: Obstajajo statisticne pomembne razlike v splosnem zadovoljstvu svojcev s podporo
in svetovanjem s strani zdravstvenega osebja:

H3a: Zenske so manj zadovoljne kot mogki.

H3b: Starejsi so bolj zadovoljni kot mlajsi.

H3c: Tisti z vi§jo izobrazbo so bolj zadovoljni kot tisti z niZjo izobrazbo.

H3d: Tisti, ki skrbijo za bliznje s hujSo dusevno, najveckrat kroni¢no motnjo

(shizofrenija, bipolarna motnja, demenca), so manj zadovoljni kot tisti, ki skrbijo za
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bliznje z lazjo dusevno motnjo (to so vse druge diagnoze).

H4: S trajanjem zdravljenja bolnega svojca se poveéuje zadovoljstvo njihovih svojcev z

zdravstveno obravnavo svojca.

HS5: Vecja koli¢ina pridobljenih informacij s strani zdravstvenega osebja je povezana z

bolj pozitivnim odnosom svojcev in bliznjega z duSevno motnjo.

H6: Obstajajo statisti¢no znacilne razlike v zadovoljstvu svojcev glede na zdravstvene

delavce, ki podajajo informacije.

H6a: Svojci so bolj zadovoljni s podanimi informacijami diplomiranih medicinskih sester

kot s podanimi informacijami s strani zdravnikov.

3.3 METODE RAZISKOVANJA

3.3.1 Dizajn raziskave

V magistrskem delu smo uporabili kvantitativni presecni eksplorativni raziskovalni
dizajn. Analizirali smo $tudijo primera enega zdravstvenega zavoda in slednjega smo se
drzali tudi pri interpretaciji rezultatov. Studija primera raziskuje aktualen pojav v realnem
okolju in vkljucuje eno entiteto, kot so na primer posameznik, druzina, institucija,
skupnost in podobno. Cilj je analizirati in razumeti izhodis¢a, ki so pomembna za
razumevanje okoliS¢in proucevane entitete, primerne so za odgovore na vpraSanja "kako"
in “zakaj". Namen raziskave §tudij primerov je uporaba empiri¢nih dokazov resni¢nih
ljudi v resni¢nih organizacijah in ustvarjanje izvirnega prispevka k znanju (Yin, 2009).
Podatke smo zbirali s tehniko spletnega anketiranja, kot instrument smo uporabili

strukturiran vprasalnik.

V teoreti¢ni del magistrskega dela smo vkljucili deskriptivno metodo dela s sistematicnim
pregledom strokovne literature - metasintezo pregleda znanstvene in strokovne literature.

Za iskanje podatkov smo uporabili podatkovne baze CINAHL, ProQuest Dissertations &
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Theses Global, SpringerLink, WILEY in PUBMED. Pri tem smo uporabili naslednje
klju¢ne iskalne zveze: »mental disorders«, »role of family«, »education«, »nursing«. V
podatkovnih bazah smo uporabili napredno iskanje, kljuéne pojme smo povezali z
Boolovim operaterjem »and«. Postavili smo naslednje omejitvene Kriterije: obdobje
zadnjih pet let (izjemoma deset), celotno besedilo ¢lanka in jezik besedila v angles¢ini.
Slovenske ¢lanke smo iskali s pomocjo iskalnika Google, s pomocjo iskalnika Google
Ucenjak in Vzajemno bibliografsko-katalozno bazo podatkov Virtualne knjiZnice
Slovenije (COBIB.SI).

3.3.2 Instrument raziskave

Kvantitativno raziskavo smo izvedli s pomocjo strukturiranega vprasalnika zaprtega tipa.
Vprasalnik smo sestavili iz treh razli¢nih vprasalnikov, ki smo jih s pomo¢jo strokovnjaka
prevedli v slovens¢ino in nato nazaj v angles¢ino. Naredili Smo primerjavo z originalnimi
vprasalniki in za ve¢jo skladnost vnesli nekaj manjsih popravkov v prevedene vprasalnike
v sloveni¢ino. VpraSalnik za namen raziskave je bil sestavljen iz Stirth sklopov z
razli¢énim Stevilom podsklopov zaprtega tipa. Prvi sklop, ki je imel Sest podsklopov in
skupno 49 trditev, smo na osnovi pregleda literature razli¢nih avtorjev (NAMI Illinois &
NAMI DuPage, 2007; Gray, et al., 2009; Santos Rosado Marques, et al., 2009; Dausch,
etal., 2012; Vermeulen, et al., 2015) sestavili sami, saj pri pregledu literature primernega
vprasalnika o poznavanju bolezni nismo zasledili. V drugem in delno v tretjem sklopu, je
bil uporabljen vprasalnik iz mednarodne raziskave Caring for Carers (C4C) (Vermeulen,
etal., 2015), iz katerega smo povzeli del vprasanj za naso raziskavo. Drugi del je vseboval
Stiri podsklope s skupno 24 trditvami. V tretjem sklopu, ki je imel tri podsklope in skupno
23 trditev, pa sta bila uporabljena vprasalnika The General Health Questionnaire (GHQ-
12) (Goldberg & Williams, 1988 cited in Mann, et al., 2011) in Experiences of Caregiving
Inventory (Muralidharan, et al., 2016). Odgovori anketirancev so bili opredeljeni z
Likertovo lestvico od 1 do 5, kjer so se pri dveh vprasanjih opredelili s stopnjo strinjanja,
kjer je pri enem vprasanju 1 pomenilo »sploh se ne strinjam«, 2 »ne strinjam se«, 3 »niti
se strinjam, niti se ne strinjam«, 4 »strinjam se«, 5 pa »popolnoma se strinjam« in kjer je
pri enem vpraSanju 1 pomenilo »nikoli«, 2 »redko«, 3 »v€asih«, 4 »pogosto«, 5 pa »skoraj

vedno«, pri dveh vprasanjih s stopnjo pomembnosti, kjer je pri enem vprasanju 1
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pomenilo »sploh ne«, 2 »malo«, 3 »zmerno«, 4 »precej«, 5 pa »zelo« in kjer je pri enem
vprasanju 1 pomenilo »zelo nepomembno«, 2 »nepomembno«, 3 »niti pomembno, niti
nepomembno«, 4 »pomembno«, 5 pa »zelo pomembno« in s stopnjo zadovoljstva, kjer je
pri Stirih vprasanjih 1 pomenilo »zelo nezadovoljen«, 2 »nezadovoljen«, 3 »niti
zadovoljen, niti nezadovoljen«, 4 »zadovoljen«, 5 pa »zelo zadovoljen«. V enem
podsklopu pa je bila uporabljena lestvica od 0 do 3, kjer je pri enem vpraSanju O pomenila
»vel kot obicajno«, 1 »enako kot obi¢ajno«, 2 »manj kot obic¢ajno«, 3 »veliko manj kot
obicajno, in kjer je pri enem vpraSanju 0 pomenila »sploh ne«, 1 »ne ve¢ kot obicajno«,
2 wprecej ve¢ kot obicajno« in 3 w»veliko ve¢ kot obicajno«. V podsklopu, kjer so
anketiranci opredelili, katere informacije so prejeli s strani posameznega zdravstvenega
osebja, je 1 pomenila, ¢e so informacijo prijeli od »zdravnika, 2, ¢e so jo prejeli od
»medicinske sestre«, 3, ¢e so jo prejeli od »socialnega delavca, 4, ¢e »informacije niso
prejeli, ¢eprav so jo potrebovali« in 0, ¢e te »informacije niso potrebovali«. V enem
posameznem vprasanju so bile trditve, na katere je mozen odgovor z »da« ali »ne« in so
se anketiranci opredelili o strinjanju oziroma nestrinjanju s trditvijo. Zadnji Cetrti sklop
so predstavljala demografska vprasanja in vprasanja o svojcu z duSevno motnjo, in Sicer

o tem, kdaj je zbolel, v kak§nem razmerju so z njim in katero dusevno motnjo ima svojec.

Pred zacCetkom anketiranja smo pri 20 svojcih pacientov izvedli pilotno raziskavo in
ugotovili, da je anketa predolga in zato izlo¢ili vprasalnik o notranji stigmi svojca in ga
nadomestili z ob¢utno kraj$im, ki ravno tako meri notranjo stigmo. Popravili smo tudi
nekaj pravopisnih napak in priceli z glavnim anketiranjem. Testnih anket nismo vklju¢ili
v kon¢no statisti¢no obdelavo. Na koncu anketiranja smo pri vseh izpolnjenih anketah
preverili zanesljivost merskega inStrumenta z metodo notranje konsistentnosti s Cronbach
alfa koeficientom. Za celotni vprasalnik je znasal Cronbach alfa 0,907, na osnovi ¢esar
lahko re¢emo, da je vpraSalnik odli¢ne zanesljivosti (Tavakol & Dennick, 2011). S
Cronbach alfo koeficientom pa smo preverili Se vsak sklop vprasalnika posebej, kar je

prikazano v tabeli 1.

Tabela 1: Zanesljivost instrumenta

Cronbach Alpha
1. sklop: Poznavanje bolezni 0,807
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Cronbach Alpha
2. sklop: Informacije, svetovanje, podpora s strani zdravstvenega osebja in vasa 0,956
vkljucenost v nacrtovanje zdravljenja in zdravstvene nege
3. sklop: Vase dusevno zdravje in dozivljanje notranje stigme ter vas odnos z 0,951
osebo, za katero skrbite
Celotni vprasalnik 0,907

Za dodaten test zanesljivosti instrumenta smo izvedli eksploratorno faktorsko analizo,
metodo glavnih komponent. Z Bartlettovim testom sferi¢nosti smo preverili ustreznost
spremenljivk za nadaljnjo izvedbo faktorske analize pri petih sklopih vprasanj. Nadaljnja
analiza vplivov je smiselna, saj test kaze statisti¢no znacilne razlike pri stopnji znacilnosti
0,001, kar pomeni, da spremenljivke niso neodvisne med seboj. S Kaiser Meyer Olkinovo
mero vzorcéne ustreznosti (v nadaljevanju KMO) pa preverjamo moc¢ povezanosti med
spremenljivkami. Da lahko govorimo o dobri povezanosti, naj bi bila vrednost KMO 0,80
ali ve¢, a v druzboslovnih podatkih je tudi nekoliko nizja povezanost (vsaj 0,50)

sprejemljiva (Cizl, 2017).

Pri sklopu Informiranost svojcev, kjer smo vkljucili 8 trditev, je KMO vrednost 0,929 in
tako je upraviena faktorska analiza. Nobena spremenljivka ni izloCena, kajti vse
pojasnjujejo dovolj velik delez variabilnosti odvisne spremenljivke in so vrednosti vseh
komunalitet visje od 0,20. Tako oblikovan faktor pojasnjuje 69,1 % variabilnosti, s cimer
smo zadostili tudi kriteriju dobrega faktorja glede na % pojasnjene variabilnosti (vsaj 60
%). V tabeli 2 je prikazano, da visina faktorskih utezi predstavlja, koliko je pomembna
vsaka posamezna spremenljivka v faktorju. Cim vi§ja kot je utez, bolj je pomembna

spremenljivka za faktor.

Tabela 2: Faktorske utezi faktorja Informiranost svojcev

Trditve Komponenta -
faktor
1

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da imate dovolj informacij o stanju/bolezni 0,839

osebe, za katero skrbite in vam to omogoc¢i, da zaupate vase, ko za to osebo skrbite?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da imate dovolj informacij o tem, kako se bo 0,807

njegovo stanje/bolezen najverjetneje razvijala v daljSem ¢asovnem obdobju?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da lahko dobite informacije, ki jih potrebujete in 0,837

ko jih potrebujete (npr. od zdravnika ali osebe same)?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, s tem, kako enostavno razumete informacije, ki 0,828

jih dobite?
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Trditve Komponenta -
faktor
1

Koliko ste v splosnem zadovoljni, s koli¢ino nasvetov, ki so vam na voljo (npr. od 0,844

zdravstvenih delavcev ali ostalih svojcev)?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da ste seznanjeni s tem, na koga se morate 0,866

obrniti za informacije in nasvete, ki jih potrebujete?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da ste seznanjeni s tem, na koga se morate 0,826

obrniti v nujnih primerih in ¢e takoj potrebujete pomoc¢?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da ste seznanjeni s tem, koga morate poklicati, ¢e 0,801

imate obiCajno vprasanje?

Metoda ekstrakcije: metoda glavnih komponent.

Faktor, ki smo ga poimenovali Informiranost svojcev in vkljucuje 8 stalis¢, je vrednost

Cronbach alfa 0,936, kar pomeni, da je odli¢na, zato recemo, da je faktor zanesljiv.

Pri sklopu "Koliko poznate bolezen svojega svojca", v katerega smo vkljuéili 10 trditev,
je KMO vrednost 0,910 in tako je upravic¢ena faktorska analiza. Nobena spremenljivka ni
izloCena, kajti vse pojasnjujejo dovolj velik delez variabilnosti odvisne spremenljivke in
so vrednosti vseh komunalitet visje od 0,20. Ker pa se trditev "VVem vse o moznih zapletih
pri pacientu z duSevno motnjo", v nadaljevanju faktorske analize ni dovolj jasno
razporedila na en ali drug faktor, smo jo iz analize izlo¢ili in tako pridobili jasno strukturo
faktorjev. Ker je metoda oblikovala dva faktorja, smo za razjasnitev strukture podatke
rotirali in uporabili pravokotno Varimax rotacijo. Metoda oblikuje dva faktorja, pri cemer
prvi pojasnjuje 55,8 % variabilnosti, drugi 12,1 %. Oba faktorja skupaj pojasnjujeta 67,8
% variabilnosti, s ¢imer smo zadostili tudi kriteriju dobrih faktorjev glede na %
pojasnjene variabilnosti (vsaj 60 %). V tabeli 3 je prikazano, da visina faktorskih utezi
predstavlja, koliko je pomembna vsaka posamezna spremenljivka v faktorju. Cim visja

kot je utez, bolj je pomembna spremenljivka za faktor.

Tabela 3: Faktorske utezi faktorjev Poznavanje dusevne motnje - po rotaciji

Trditve Rotirana komponenta -
faktorja
1 2
Na splosno dusevno motnjo svojca zelo dobro poznam. 0,792 0,111
Vem vse o zdravilih, ki jih jemlje svojec. 0,767 0,261
Dobro sem seznanjen z na¢inom zdravljenja. 0,808 0,233
Dobro sem seznanjen s trajanjem zdravljenja. 0,782 0,242
Dobro poznam nadin primerne komunikacije s svojcem. 0,730 0,130
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Trditve Rotirana komponenta -
faktorja
1 2

Dobro sem seznanjen s posebnostmi Zivljenja s pacientom z dusevno 0,717 0,302
motnjo.

Vem, kaksno je ustrezno ukrepanje v primeru poslabsanja bolezni. 0,677 0,390
Dobro sem seznanjen z vsemi pravicami pacientov z du§evno motnjo. 0,324 0,849
Poznam Zakon o dusevnem zdravju. 0,154 0,903

Metoda ekstrakcije: metoda glavnih komponent. Metoda rotacije: Varimax s Kaiserjevo normalizacijo.

Dobili smo dva faktorja, prvega smo poimenovali Splosno poznavanje bolezni, kjer je
Chronbach alfa 0,899 in vkljucuje 7 stalis¢, drugega pa Formalno poznavanje bolezni,
kjer je Chronbach alfa 0,804 in vkljucuje 2 stalis¢i. Vrednost Chronbach alfa je dobra,

zato lahko re¢emo, da sta faktorja zanesljiva.

Pri naslednjem sklopu "DuSevno zdravje pri skrbi za bolnega svojca" je KMO vrednost
0,890 in tako je upravic¢ena faktorska analiza. Nobena spremenljivka ni izlo¢ena, kajti vse
pojasnjujejo dovolj velik delez variabilnosti odvisne spremenljivke in so vrednosti vseh
komunalitet visje od 0,20. Ker pa se trditev "Ali ste Cutili, da ne morete premagovati
tezav", v nadaljevanju faktorske analize ni dovolj jasno razporedila na en ali drug faktor,
smo jo iz analize izlo¢ili in tako pridobili jasno strukturo faktorjev. Ker je metoda
oblikovala tri faktorje, smo za razjasnitev strukture podatke rotirali — uporabili smo
najprej pravokotno Varimax rotacijo in nato $e poSevno Oblimin rotacijo. Metoda je
oblikovala tri faktorje, pri ¢emer prvi pojasnjuje 55,2 % variabilnosti, drugi 11,1 % in
tretji 10,9 %. Vsi faktorji skupaj pojasnjujejo 77,3 % variabilnosti, s ¢imer smo zadostili
tudi kriteriju dobrih faktorjev glede na % pojasnjene variabilnosti (vsaj 60 %). V tabeli 4
je prikazano, da viSina faktorskih utezi predstavlja, koliko je pomembna vsaka posamezna
spremenljivka v faktorju. Cim visja kot je uteZ, bolj je pomembna spremenljivka za

faktor.

Tabela 4: Faktorske utezi faktorjev Dusevno zdravje pri skrbi za bolnega svojca -
po rotaciji

Trditve Utezi - faktorji
1 2 3
Allvstfe v zadnjem mesecu se lahko skoncentrirali na to, kar ste 0,674 0,334 0,053
poceli?
Ali ste v zadnjem mesecu ¢utili, da igrate pomembno vlogo pri 0,082 0,853 0,151
stvareh?
Ali ste v zadnjem mesecu se ¢utili sposobne, da sprejmete odloditve? 0,293 0,690 -0,094
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Trditve UteZi - faktorji
1 2 3

All'ste Y .Zadnjem mesecu bili zmozni uzivati v obicajnih dnevnih 0,826 0,175 0,015
aktivnostih?

Ali ste v zadnjem mesecu se bili zmoZni sooditi s problemi? 0,324 0,556 -0,203
Ali ste v zadnjem mesecu se pocutili precej srenega? 0,855 0,121 0,134
Ali ste v zadnjem mesecu izgubili veliko spanja zaradi skrbi? 0,729 -0,214 | -0,333
Ali ste v zadnjem mesecu stalno ¢utili, da ste pod pritiskom? 0,748 -0,207 -0,321
Ali ste v zadnjem mesecu se pocutili nesreénega in depresivnega? 0,310 -0,027 -0,719
Ali ste v zadnjem mesecu izgubili samozavest? 0,049 0,124 0, 872
Ali ste v zadnjem mesecu razmisljali o sebi kot o ni¢vrednem? 0, 146 0,163 0, 920

Metoda ekstrakcije: metoda glavnih komponent. Metoda rotacije: Oblimin s Kaiserjevo normalizacijo.

Dobili smo tri faktorje, prvega smo poimenovali Znaki stresa ali stres, Kjer je Chronbach
alfa 0,887 in vkljucuje 5 staliS¢, drugega Znaki negotovosti ali negotovost, kjer je
Chronbach alfa 0,820 in vkljucuje 3 stali$ca, tretjega pa Znaki bolezni ali bolezen, Kjer je
Chronbach alfa 0,893 in tudi vkljucuje 3 stali§¢a. Vrednost Chronbach alfa je dobra, zato

lahko recemo, da so faktorji zanesljivi.

Pri sklopu trditev "Notranja stigma svojca” je bila KMO vrednost 0,871 in tako je
upravic¢ena faktorska analiza. Nobena spremenljivka ni izlo¢ena, kajti vse pojasnjujejo
dovolj velik deleZ variabilnosti odvisne spremenljivke in so vrednosti vseh komunalitet
vi§je od 0,20. Tako oblikovan faktor pojasnjuje 78,7 % variabilnosti, s cimer smo zadostili
tudi kriteriju dobrega faktorja glede na % pojasnjene variabilnosti (vsaj 60 %). V tabeli 5
je prikazano, da viSina faktorskih utezi predstavlja, koliko je pomembna vsaka posamezna
spremenljivka v faktorju. Cim visja kot je uteZ, bolj je pomembna spremenljivka za

faktor.

Tabela 5: Faktorske utezi faktorja Notranja stigma svojca

Trditve Komponenta -
faktor
1
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o tem, da bi prekrili bolezen 0878
svojca? '
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o obcutku nezmoznosti komurkoli 0902
povedati o bolezni? '
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o obcutku nezmoznosti doma imeti 0843
obiskovalce? '
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o obcutku stigme zaradi svojca, ki 0910
ima dusevno bolezen? '
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o tem, kako drugim razloziti 0901
bolezen svojca? !

Metoda ekstrakcije: metoda glavnih komponent.
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vwe

0,936, kar pomeni, da je vrednost odli¢na in zato reCemo, da je faktor zanesljiv.

Pri zadnjem sklopu trditev "Odnos svojca in bliznjega z duSevno motnjo" je KMO
vrednost 0,804 in prav tako je upravi¢ena faktorska analiza. Nobena spremenljivka ni
izlo¢ena, kajti vse pojasnjujejo dovolj velik delez variabilnosti odvisne spremenljivke in
so vrednosti vseh komunalitet vi§je od 0,20. Tako oblikovan faktor pojasnjuje 67,4 %
variabilnosti, s ¢imer smo zadostili tudi kriteriju dobrega faktorja glede na % pojasnjene
variabilnosti (vsaj 60 %). V tabeli 6 je prikazano, da visina faktorskih utezi predstavlja,
koliko je pomembna vsaka posamezna spremenljivka v faktorju. Cim vigja kot je uteZ,

bolj je pomembna spremenljivka za faktor.

Tabela 6: Faktorske utezi faktorja Odnos svojca in bliZnjega z dusevno motnjo

Trditve Komponenta -
faktor
1
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da so napetosti v odnosu z osebo, za katero 0819
skrbite? '
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da je oseba, za katero skrbite, trenutno 0778
prevec¢ odvisna od vas? '
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da bo oseba, za katero skrbite, postala
MR g . 0,763
prevec odvisna od vas v prihodnosti?
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da oseba, za katero skrbite, govori stvari, ki 0851
vas razburijo? '
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da ste razdraZljivi, ko ste z osebo, za katero
. 0,833
skrbite?
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da dosegate 'mrtve tocke', kjer Cutite, da ne
> o h 0,874
morete ve¢ prenasati zadev takih, kot s0?

Metoda ekstrakcije: metoda glavnih komponent.

Pri faktorju z vkljuenimi 6 staliS¢i, ki je poimenovan Odnos svojca in bliznjega z
dusevno motnjo, je vrednost Chronbach alfa 0,902, kar pomeni, da je vrednost odli¢na in

faktor zanesljiv.

Dobljene faktorje smo kasneje uporabili za preverjanje postavljenih hipotez.
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3.3.3 Udelezenci raziskave

V raziskavo smo vkljucili svojce vseh pacientov, ki so bili v obdobju od 14. 3. 2018 do
14. 7. 2018 hospitalizirani v Psihiatri¢ni bolniS$nici Begunje. Vkljuéeni so bili vsi svojci
pacientov, ki so se zdravili na sedmih oddelkih, od tega so trije oddelki za zensko
populacijo, trije oddelki za mosko, na enem oddelku pa je populacija obeh spolov. Skupno
ima bolniSnica 155 postelj, letno pa sprejmejo okoli 1550 pacientov (Psihiatricna
bolniSnica Begunje, n.d.). V obdobju anketiranja je bilo v bolniSnico sprejetih 493
pacientov in v anketiranje smo vkljuéili svojce, ki so jih ob sprejemu pacienti navedli kot
kontaktne osebe, pri 13 pacientih pa smo v anketiranje vkljucili 2 svojca. Najvec
vprasalnikov smo poslali po elektronski posti, in sicer 234, 0osebno smo jih razdelili 58,
po navadni posti smo jih poslali 37, 44 pacientov je bilo ponovno sprejetih in njihovih
svojcev nismo ponovno vkljucili v raziskavo. Pri 105 pacientih pa stik s svojci ni bil
mogoc€, saj je 77 pacientov navedlo, da nimajo svojcev, z 28 svojci nismo uspeli
vzpostaviti stika, 28 svojcev pa je odklonilo sodelovanje v raziskavi. 1z tabele 7 je

razviden nacin posiljanja in Stevilo razdeljenih ter vrnjenih anket.

Tabela 7: Na¢in poSiljanja in Stevilo razdeljenih ter vrnjenih anket

Nacin posiljanja Stevilo poslanih Stevilo vrnjenih DeleZ vrnjenih (%)
Elektronska posta 234 206 88
Navadna posta 37 20 54
Svojcem osebno 58 30 51,7
Skupaj 299 256 85,6

V raziskavi je sodelovalo 256 anketirancev, izmed katerih jih je 43 anketo izpolnilo le
delno. Rezultati v nadaljevanju temeljijo na vzorcu 213 v celoti izpolnjenih anket. 1z slike
1 je razvidno, da najvecji deleZ vzorca predstavljajo anketiranci v starostni skupini 46-60
let (45,9 %), sledi najstarejsa starostna skupina (26,6 %). Mladi do 30 let v vzorcu

predstavljajo najmanjsi delez (5,3 %).

Najvecji delez vzorca predstavljajo Zenske (63,3 %), moski predstavljajo 36,7 % vzorca,
v sliki 2 pa je prikazano, da ima dobra polovica anketirancev zaklju¢eno srednjo $olo
(54,8 %), slaba tretjina visjo oz. visoko Solo (30,0 %). Anketiranci z najnizjo ali najvisjo

izobrazbo so v vzorcu zastopani v manjsem delezu.
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Slika 1: Razporeditev anketirancev glede na starost
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Slika 2: Razporeditev anketirancev glede na doseZeno stopnjo izobrazbe

Anketiranci v vzorcu navajajo zelo razli¢na trajanja skrbi za svojca in kdaj je le-ta zbolel.

Najvedji delez v vzorcu predstavljajo anketiranci, katerih svojec je zbolel pred ve¢ kot 10
leti (28,1 %), sledijo tisti, katerih svojec je zbolel pred 2-5 leti (26,1 %) in tisti, pri katerih

je zbolel letos (20,2 %), vse to je prikazano v sliki 3.

Slika 4 nam pokaze, da najvecji delez vzorca predstavljajo anketiranci, ki skrbijo za

partnerja/zakonca (40,2 %), sledi delez anketirancev, ki skrbi za sina/héerko (24,4 %) ali

starSa (22,0 %), 3,8 % anketirancev je navedlo nekoga drugega, za kogar skrbijo, in sicer:

teta, babica, bivsi partner, sorodnik in stara mama.
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Slika 4: Razporeditev anketirancev glede na to, za koga skrbijo

Slika 5 prikaze, da najvecji delez v vzorcu predstavljajo anketiranci, katerih svojec je
diagnosticiran za depresijo (28,2 %), sledi delez z diagnozo psihoze/shizofrenije
(23,4 %), 10,5 % anketirancev navaja druge duSevne motnje, in sicer alkoholizem,
aspergerjev sindrom, border line, diagnoza Se ni postavljena, droge, izgorelost,

parkinsonova bolezen, tesnoba, Se ne vem, zivéni bolnik.
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Slika 5: Razporeditev anketirancev glede na diagnozo bolnega svojca

3.3.4 Potek raziskave in soglasja

Po potrditvi dispozicije magistrskega dela dne 20. 2. 2018 na Komisiji za magistrske
zadeve, sklep Stevilka 3/5. seje Komisije za magistrske zadeve 2017/2018 smo 1. 3. 2018
pridobili Se soglasje vodstva Psihiatri¢ne bolniSnice Begunje za izvajanje anketiranja, ki
je ugotovilo, da soglasje k izvedbi raziskave iz eticnega vidika ni potrebno, saj pacienti v
raziskavo niso vkljuceni (Priloga 6.2). S pomocjo spletne strani Enka smo oblikovali
vprasalnik in navezali stik (osebno ali po telefonu) z vsemi svojci pacientov, ki so bili v
obdobju anketiranja hospitalizirani v bolniSnici in jim po elektronski posti poslali
vprasalnik. Vsem anketirancem SmO pojasnili namen raziskave in vsebino vprasalnika.
Svojci, ki elektronskega naslova niso imeli, smo jim anketo izro¢ili osebno ali Smo jim jo
poslali po posti. Zraven smo prilozili ovojnico, v kateri so lahko vrnili vpraSalnik oziroma
so jo dali v izbrane nabiralnike, kjer se v bolni$nici zbirajo anonimne ankete, namescene
na vseh oddelkih po bolni$nici. Anketirancem je bila zagotovljena popolna anonimnost
in prostovoljno sodelovanje. Podatki so bili obravnavani zaupno, analizirani na splo$no
in ne na ravni odgovorov posameznika, uporabljeni pa izkljucno v raziskovalne namene.
Raziskava je potekala od 14. 3. 2018 do 28. 7. 2018, saj smo anketo pustili aktivno Se 14

dni, da so jo lahko izpolnili Se svojci pacientov, ki so bili sprejeti zadnje dni anketiranja.
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3.3.5 Obdelave podatkov

Za analizo podatkov smo uporabili statisti¢ni program SPSS, verzija 21.0 in razli¢ne
statisticne metode in orodja: izratun frekvenc in odstotkov, izracun odstotkov za
vprasanja z ve¢ moznimi odgovori, opisne statistike in srednje vrednosti, Faktorsko
analizo z metodo glavnih komponent, Cronbach alfo, Linearno regresijsko analizo,
t — test za neodvisne pare, t — test za pare, Spearmanov korelacijski koeficient,
Pearsonov korelacijski koeficient, Enosmerno analizo variance (ANOVA) in Brown —
Forsythe robustni test, vsi grafi in tabele so bili oblikovani z MS Excel 2010. Meja

statisticne pomembnosti je dolocala vrednost p < 0,05.

3.4 REZULTATI

3.4.1 Opisna statistika

V nadaljevanju so predstavljeni rezultati ankete po posameznih sklopih. Prvi sklop je
poznavanje bolezni svojca (tabela 8), kjer se kaze, da poznavanje bolezni svojcev v
povpre¢ju ni visoko/dobro, saj se kaze neodlo¢nost pri ve€ini trditev, v tabeli 9 pa je
prikazano, da je v povpre¢ju najpomembne;jsi vir poznavanja duSevne motnje zdravstveno

osebje (PV =4,43; SO = 0,946) in svojec z boleznijo (PV =4,21; SO = 0,874).

Tabela 8: Poznavanje bolezni svojca

Koliko poznate bolezen svojca? N PV SO
Na splos$no dusevno motnjo svojca zelo dobro poznam. 211 3,67 | 1,001
Vem vse o zdravilih, ki jih jemlje svojec. 205 3,16 | 1,161
Dobro sem seznanjen z nac¢inom zdravljenja. 206 3,46 | 0,976
Dobro sem seznanjen s trajanjem zdravljenja. 205 3,26 | 1,061
Dobro poznam nacin primerne komunikacije s svojcem. 204 3,61 | 0,974
Dobro sem seznanjen s posebnostmi zivljenja s pacientom z dusevno motnjo. | 204 3,36 | 1,015
Vem vse o moznih zapletih pri pacientu z duSevno motnjo. 204 3,13 | 1,028
Vem, kaksno je ustrezno ukrepanje v primeru poslabsanja bolezni. 203 3,27 | 1,062
Dobro sem seznanjen z vsemi pravicami pacientov z duSevno motnjo. 205 2,76 | 1,014
Poznam Zakon o dusevnem zdravju. 204 2,34 | 1,114

Legenda: N = stevilo odgovorov, PV = povpreéna vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = sploh se ne strinjam, 2 = ne strinjam se, 3 = niti se
strinjam, niti se ne strinjam, 4 = strinjam se, 5 = popolnoma se strinjam), SO = standardni odklon
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Tabela 9: Pomembnost razli¢nih virov za poznavanje bolezni svojca

Kako pomemben je vsak navedeni vir za vaSe poznavanje dusSevne N PV SO
bolezni svojca?
Zdravstveno osebje 211 4,43 | 0,946
Svojec z boleznijo 206 4,21 | 0,874
Knjige, priro¢niki, zlozenke 204 3,93 0,880
Tradicionalni mediji (radio, televizija, asopisi) 206 3,47 0,956
Spletne strani 206 3,53 1,030

Legenda: N = $tevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = zelo nepomembno, 2 = nepomembno, 3 = niti
pomembno, niti nepomembno, 4 = pomembno, 5 = zelo pomembno), SO = standardni odklon

V tabeli 10 je prikazano, da najvecji delez anketirancev navaja prejemanje informacij s
strani zdravnikov v primeru splosnih informacij o dusevni motnji svojca (71,0 %), o
nacinu in trajanju zdravljenja in predpisanih zdravilih (58,1 %) ter o moznih zapletih pri
pacientu z duSevno motnjo in o ustreznih ukrepih v primeru poslabsanja bolezni svojca
(47,8 %). Na podrocju informacij o bolniSni¢nih pravilih najvecji delez anketirancev
informacije prejmejo s strani diplomiranih medicinskih sester/zdravstvenikov (49,3 %)

ali srednjih medicinskih sester/zdravstvenih tehnikov (45,9 %).

Tabela 10: Prikaz informacij, ki so jih svojci prejeli s strani posameznega

zdravstvenega osebja

Zdravstveno osebje 1 | 2] 3] 4] 5] 6
Trditve Delez (%)
Splosne informacije o duSevni motnji svojca. 710|114 | 95 | 7,1 | 143 | 6,7
O nadinu in trajanju zdravljenja in predpisanih zdravilih. 581|119 71 | 19 | 248 | 95

O moznih zapletih pri pacientu z dusevno motnjo in o

ustreznih ukrepih v primeru poslabsanja bolezni svojca. 4781051100 | 38 | 29,71 139

O pravicah pacientov in Zakonu o dusevnem zdravju. 239 | 6,7 | 53 | 9,1 | 36,8 | 24,4
O primernem nacinu oskrbe svojca z dusevno motnjo in o

podrocjih, kjer bo pacient z dusevno motnjo potreboval 2481271 |210| 95 | 295|171
vaSo pomoc.

O pripravi predpisanih zdravil. 20,1 | 29,7 | 28,7 | 2,4 | 258 | 17,2

O bolnisni¢nih pravilih (npr. ¢as obiskov, ¢as obrokov, ¢as
informacij zdravnika, ki svojca zdravi in podobno).

O nacinu primerne komunikacije s svojcem. 28,1 | 257205129 | 27,1 | 16,7
O moznosti vkljucenosti svojca v nevladne organizacije. 91 | 105 | 53 | 254 | 34,4 | 28,2
O mozposn_ namesntve_v ustrezno _ustanovo in vseh 158 | 77 43 301301258
obrazcih, ki so potrebni za namestitev.

O mozni ﬁnancm pomoci — pravice iz j_avnlh sredstev in 57 | 24 | 29 | 287 | 344 | 301
sodelovanju z lokalnim centrom za socialno delo.

O moznostih, kjer lahko zase najdete podporo in pomoc. 10,0 | 5,3 43 | 21,1| 36,4 | 31,6
Drugo 32 | 11 ] 43 | 21 | 138|798

Legenda: 1 Zdravnik, 2 Diplomirana medicinska sestra/zdravstvenik, 3 Srednja medicinska sestra/zdravstveni tehnik, 4 Socialni
delavec, 5 Informacije niste prejeli, 6 Informacije niste potrebovali

12,4 |1 49,3 | 459 | 8,1 | 10,0 | 11,0
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Anketiranci so v povpre¢ju zadovoljni z jasnostjo in razumljivostjo prejetih informacij ne
glede na to, od katerega zdravstvenega osebja informacije prejmejo — v povprecju so
najbolj zadovoljni z informacijami diplomiranih medicinskih sester (PV = 4,04;
SO = 0,904). V povpre¢ju so zadovoljni tudi s strokovnostjo, koli¢ino in
natan¢nostjo/poglobljenostjo prejetih informacij s strani zdravnikov, diplomiranih
medicinskih sester in srednjih medicinskih sester/ zdravstvenih tehnikov, medtem ko so
neodloceni o vseh treh podro¢jih, kadar informacije prejmejo s strani socialnih delavcev
(tabela 11).

Tabela 11: Zadovoljstvo svojcev z lastnostmi prejetih informacij s strani

posameznega zdravstvenega osebja

Zdravstveno osebje Lastnosti prejetih informacij N PV SO
Jasnost in razumljivost 211 3,78 0,889
. Strokovnost 206 3,82 0,875
Zdravnik Kolicina 204 | 350 | 0,949
Natancénost/poglobljenost 204 3,59 0,914
Jasnost in razumljivost 205 4,04 0,904
Diplomirana medicinska  ["Sirokovnost 200 | 4,02 | 0,924
sestra/ zdravstvenik Kolicina 200 3.95 | 0,960
Natanénost/poglobljenost 200 3,98 0,964
Jasnost in razumljivost 206 3,83 0,858
Srednja medicinska sestra/ | Strokovnost 201 | 3,78 | 089
zdravstveni tehnik Koli¢ina 201 3,70 0,922
Natancénost/poglobljenost 201 3,74 0,880
Jasnost in razumljivost 204 3,46 0,964
o Strokovnost 200 3,43 0,948
Socialni delavec Koligina 200 | 336 | 0,924
Natancénost/poglobljenost 198 3,37 0,946

Legenda: N = §tevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = zelo nezadovoljen, 2 = nezadovoljen, 3 = niti
zadovoljen, niti nezadovoljen, 4 = zadovoljen, 5 = zelo zadovoljen), SO = standardni odklon

V sliki 6 je prikazano, da bi vecina anketirancev zelela pridobiti ve¢ informacij s strani

zdravstvenega osebja (79,1%).
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Slika 6: DelezZ svojcev, Ki bi Zelel pridobiti ve¢ informacij s strani zdravstvenega

osebja

V drugem sklopu "Informacije, svetovanje, podpora s strani zdravstvenega osebja in vasa
vkljuCenost v nacrtovanje zdravljenja in zdravstvene nege" ugotavljamo, da so
anketiranci v povpre¢ju zadovoljni s pridobljenimi informacijami in svetovanjem s strani
zdravstvenega osebja. Pri dveh trditvah pa se kaze v povprec¢ju neodlocenost, pri trditvah
0 zadovoljstvu "da imate dovolj informacij o tem, kako se bo njegovo
stanje/bolezen najverjetneje razvijala v daljSem c¢asovnem obdobju?" (PV = 3,29;
SO = 0,921) in "s koli¢ino nasvetov, ki so vam na voljo" (PV = 3,44; SO = 0,890). V
povprecju so zadovoljni tudi s podporo zdravstvenega osebja, izjema je le ena trditev, o
kateri so v povpre¢ju neodloCeni, in sicer "z enostavnostjo dobiti pomoc¢ in podporo
osebja zase?" (PV = 3,43; SO = 0,942). Respondenti so v povpre¢ju zadovoljni s podporo
diplomiranih medicinskih sester (PV = 4,10; SO = 0,815), zdravnikov (PV = 3,82;
SO =0,826), prijateljev (PV = 3,68; SO =0,860) in sorodnikov (PV = 3,55; SO =0,977).
Respondenti so v povpreéju zadovoljni z vkljuéenostjo v naértovanje zdravljenja in

zdravstvene nege bliznjega (tabela 12).

Tabela 12: Opisna statistika za drugi sklop vprasalnika

Stopnja pridobljenih informacij in svetovanje s strani medicinskega in N PV SO
zdravstvenega osebja

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da imate dovolj informacij o stanju/bolezni

osebe, za katero skrbite in vam to omogo¢i, da zaupate vase, ko zanjo skrbite?

209 | 3,50 | 0,850
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Stopnja pridobljenih informacij in svetovanje s strani medicinskega in N PV SO
zdravstvenega osebja
Koliko ste v splosnem zadovoljni, da imate dovolj informacij o tem, kako se
bo njihovo stanje/bolezen najverjetneje razvijala v daljsem ¢asovnem obdobju?

207 | 3,29 | 0,921

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da lahko dobite informacije, ki jih
potrebujete in ko jih potrebujete (npr. od zdravnika ali osebe same)?

Koliko ste v splosnem zadovoljni s tem, kako enostavno razumete informacije,
ki jih dobite? 207 | 3,67 | 0,800

207 | 3,59 | 0,930

Koliko ste v splosnem zadovoljni s koli¢ino nasvetov, ki so vam na voljo (npr.
od zdravstvenih delavcev ali ostalih svojcev)?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da ste seznanjeni s tem, na koga se morate
obrniti za informacije in nasvete, ki jih potrebujete?

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da ste seznanjeni s tem, na koga se morate
obrniti v nujnih primerih in ¢e takoj potrebujete pomoc?

207 | 3,44 | 0,890

207 | 3,35 | 0,923

207 | 3,57 | 0,958

Koliko ste v splosnem zadovoljni, da ste seznanjeni s tem, koga morate
poklicati, ¢e imate obicajno vpraSanje?

Podpora medicinskega in/ali zdravstvenega osebja N PV SO
Koliko ste v splosnem zadovoljni z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo
osebja za osebo, za katero skrbite (npr. za preprecitev ponovitve bolezni)?

208 | 3,56 | 0,936

209 | 3,49 | 0,905

Koliko ste v splosnem zadovoljni z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo
osebja zase (npr. Nasvete o tem, kako ravnati pri dolo¢enemu vedenju)?
Koliko ste v splosnem zadovoljni s kakovostjo pomo¢i in podporo osebja za
osebo, za katero skrbite?

Koliko ste v splosnem zadovoljni z vasim odnosom s klju¢nim osebjem, ki
podpirajo osebo, za katero skrbite?

Koliko ste v splosnem zadovoljni z ustreznostjo medsebojne komunikacije
osebja, s katerimi ste v stikih (da si predajo pomembne informacije)?
Koliko ste v splosnem zadovoljni, kako resno osebje sprejme tisto, kar jim
poveste?

Koliko ste v splosnem zadovoljni z ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o
tem, kako je biti v vasi situaciji?

Zadovoljstvo s podporo, Ki jo svojci prejmejo pri skrbi za svojca od:

207 | 3,43 | 0,942

206 | 3,64 | 0,899

205 | 3,79 | 0,806

205 | 3,68 | 0,841

205 | 3,87 | 0,888

205 | 3,75 | 0,860

zdravnikov 210 | 3,82 | 0,826
medicinskih sester 204 | 4,10 | 0,815
od zdruzenj (npr. Sent, Ozara) 197 | 3,14 | 0,795
socialnih delavcev 200 | 3,38 | 0,916
delodajalcev 200 | 3,11 | 0,921
prijateljev 204 | 3,68 | 0,860
sorodnikov 205 | 3,55 | 0,977

VKkljuéenost svojcev v naértovanje zdravljenja in zdravstvene nege
bolnega svojca

Koliko ste v splosnem zadovoljni z vaso vklju¢enostjo pri pomembnih
odlocitvah (npr. zdravila, hospitalizacija)?

N PV SO

210 | 3,64 | 0,913

Koliko ste v splosnem zadovoljni z vaSo vkljuenostjo z vaso zmoznostjo
vpliva na pomembne odlo¢itve?

Legenda: N = stevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = zelo nezadovoljen, 2 = nezadovoljen, 3 = niti
zadovoljen, niti nezadovoljen, 4 = zadovoljen, 5 = zelo zadovoljen), SO = standardni odklon

207 | 3,53 | 0,902

V tretjem sklopu Vase dusevno zdravje in dozivljanje notranje stigme ter va$ odnos z

osebo, za katero skrbite, rezultati pokazejo, da so anketiranci v povprecju veliko manj kot
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obicajno "se lahko skoncentrirali na to, kar ste poceli?" (PV = 2,58; SO = 0,754), "bili

zmozni uzivati v obi¢ajnih dnevnih aktivnostih?" (PV =2,61; SO = 0,799), in "se pocutili

precej srecnega?" (PV = 2,72; SO = 0,833), tudi v ostalih primerih so stvari lahko poceli

v povpre¢ju manj kot obi¢ajno. V povprec¢ju veliko ve¢ kot obi¢ajno so "izgubili veliko
spanja zaradi skrbi?" (PV = 2,66; SO = 0,929) in "stalno cutili, da ste pod pritiskom?"
(PV = 2,73; SO = 0,855). V povprecju tudi redko dozivljajo notranjo stigmo zaradi

sorodnika z duSevno motnjo, pomembnost ve¢ine trditev o dojemanju odnosa pa

ocenjujejo v povpredju z "zmerno" (tabela 13).

Tabela 13: Opisna statistika za tretji sklop vprasalnika

DusSevno zdravje svojcev v zadnjem mesecu N PV SO
Ali ste se v zadnjem mesecu lahko skoncentrirali na to, kar ste poceli? 211 | 2,58 | 0,754
Ali ste v zadnjem mesecu Cutili, da igrate pomembno vlogo pri stvareh? 207 | 2,24 | 0,800
Ali ste se v zadnjem mesecu Cutili sposobne, da sprejmete odlocitve? 209 | 2,30 | 0,795
Ali ste v zadnjem mesecu bili zmozni uzivati v obi¢ajnih dnevnih aktivnostih? 206 | 2,61 | 0,799
Ali ste se v zadnjem mesecu bili zmozni soo€iti s problemi? 207 | 2,33 | 0,770
Ali ste se v zadnjem mesecu pocutili precej sre¢nega? 205 | 2,72 | 0,833

Legenda: N = §tevilo odgovorov, PV = povpreéna vrednost ( lestvica 0 — 3; 0 = bolje oziroma veé kot obi¢ajno, 1 = enako kot

obicajno, 2 = manj kot obi¢ajno, 3 = veliko manj kot obi¢ajno), SO = standardni odklon

Dusevno zdravje svojcev v zadnjem mesecu N PV SO
Ali ste v zadnjem mesecu izgubili veliko spanja zaradi skrbi? 211 | 2,66 | 0,929
Ali ste v zadnjem mesecu stalno ¢utili, da ste pod pritiskom? 208 | 2,73 | 0,855
Ali ste v zadnjem mesecu ¢utili, da ne morete premagovati tezav? 208 | 2,40 | 0,901
Ali ste se v zadnjem mesecu pocutili nesreénega in depresivnega? 207 | 2,26 | 0,959
Alli ste v zadnjem mesecu izgubili samozavest? 207 | 1,98 | 0,887
Ali ste v zadnjem mesecu razmisljali o sebi kot o ni¢vrednem? 207 | 1,73 | 0,895

Legenda: N = $tevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost (lestvica 0 — 3; 0 = sploh ne, 1 = ne ve¢ kot obi¢ajno, 2 = precej ve

kot obi¢ajno, 3 = veliko ve¢ kot obi¢ajno), SO = standardni odklon

Dozivljanje notranje stigme zaradi sorodnika z du§evno motnjo N PV SO
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o tem, da bi prikrili bolezen 210 | 2,06 | 1,170
svojca?
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o obéutku nezmoznosti 208 | 2,23 | 1,206
komurkoli povedati o bolezni?
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o obéutku nezmoznosti doma 207 | 2,24 | 1,276
imeti obiskovalce?
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o obéutku stigme zaradi svojca, | 205 | 2,16 | 1,171
ki ima dusevno motnjo?
Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o tem, kako drugim razloziti 206 | 2,39 | 1,240

bolezen svojca?

Legenda: N = §tevilo odgovorov, PV = povprec¢na vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = nikoli, 2 = redko, 3
skoraj vedno), SO = standardni odklon

= v¢asih, 4 = pogosto, 5 =

Dojemanje odnosa z osebo, za katero svojec skrbi

N

PV

SO

Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da so napetosti v odnosu z osebo, za
katero skrbite?

208

2,95

1,299
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Dojemanje odnosa z osebo, za katero svojec skrbi N PV SO
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da je oseba, za katero skrbite, trenutno
prevec odvisna od vas?
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da bo oseba, za katero skrbite, postala
prevec odvisna od vas v prihodnosti?
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da oseba, za katero skrbite, govori
stvari, ki vas razburijo?
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da se pocutite razdrazljivi, ko ste z
osebo, za katero skrbite?
Koliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da dosegate ‘mrtve tocke’, kjer Cutite,
da ne morete vec prenasati zadev takih, kot so?

Legenda: N = $tevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost ( lestvica 1 —5; 1 = sploh ne, 2 = malo, 3 = zmerno, 4 = precej, 5 = zelo),
SO = standardni odklon

206 | 2,97 | 1,285

206 | 2,98 | 1,321

206 | 2,84 | 1,299

204 | 2,39 | 1,192

205 | 2,59 | 1,324

3.4.2 Rezultati hipotez

V nadaljevanju so predstavljeni rezultati hipotez. Za preverjanje hipotez smo uporabili

faktorje, katere smo pridobili iz faktorske analize vpraSalnika in pripravili spremenljivke.

H1: Boljsa informiranost svojcev in boljSe poznavanje dusevne motnje vpliva na njihovo

boljse zdravje pri skrbi za svojca z duSevno motnjo.

Za merjenje hipoteze smo uporabili faktor informiranost svojcev, za merjenje poznavanje
duSevne bolezni smo uporabili faktorja sploSno poznavanje bolezni in formalno
poznavanje duSevne motnje, za merjenje dusevnega zdravja svojca smo uporabili faktorje
znaki stresa ali stres, znaki negotovosti ali negotovost in znaki bolezni ali bolezen, ki smo
jih pridobili s pomocjo faktorske analize in v nadaljevanju v tabelah 14, 15 in 16

prikazujemo povprecne vrednosti faktorjev.

Tabela 14: Povpredje faktorja informiranost svojcev

Odvisna spremenljivka N PV SO
F1 211 3,51 0,75

Legenda: F1 = Informiranost svojcev, N = stevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = zelo nezadovoljen, 2 =
nezadovoljen, 3 = niti zadovoljen, niti nezadovoljen, 4 = zadovoljen, 5 = zelo zadovoljen), SO = standardni odklon
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Tabela 15: Povpredje faktorjev poznavanje dusevne motnje

Odvisna spremenljivka N PV SO
F1 211 3,42 0,82
F2 205 2,59 0,97

Legenda: F1 = Splosno poznavanje bolezni, F2 = Formalno poznavanje bolezni, N = §tevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost
(lestvica 1 — 5; 1 = sploh se ne strinjam, 2 = ne strinjam se, 3 = niti se strinjam, niti se ne strinjam, 4 = strinjam se, 5 = popolnoma

se strinjam), SO = standardni odklon

Tabela 16: Povpredje faktorjev dusevno zdravje svojcev

Odvisna spremenljivka N PV SO
F1 211 2,66 0,69
F2 209 2,29 0,68
F3 207 1,99 0,83

Legenda: F1 = Znaki stresa ali stres, F2 = Znaki negotovosti ali negotovost, F3 = Znaki bolezni ali bolezen, N = §tevilo odgovorov,
PV = povpreéna vrednost (lestvica 0 — 3; 0 - bolje oziroma ve¢ kot obi¢ajno, 1 = enako kot obi¢ajno, 2 = manj kot obicajno, 3 =

veliko manj kot obicajno in 0 = sploh ne, 1 = ne ve¢ kot obi¢ajno, 2 = precej veé kot obi¢ajno, 3 = veliko veé kot obi¢ajno)

V tabeli 17 je prikazano, da smo hipotezo preverjali s Pearsonovim korelacijskim

koeficientom in preverili, ali so spremenljivke med seboj sploh kako povezane.

Tabela 17: Pearsonov korelacijski koeficient med spremenljivkami

F1 F2 F3 F4 F5 F6
Pearson Correlation 1
F1 | p (2-tailed)
N 203
Pearson Correlation 0,394** 1
F2 p (2-tailed) 0,000
N 196 200
Pearson Correlation 0,272** 0,000 1
F3 p (2-tailed) 0,000 1,000
N 196 200 200
Pearson Correlation -0,019 -0,124 0,030 1
F4 | p (2-tailed) 0,792 0,085 0,682
N 199 195 195 202
Pearson Correlation -0,063 -0,068 0,083 0,330** 1
F5 p (2-tailed) 0,377 0,347 0,246 0,000
N 199 195 195 202 202
Pearson Correlation -0,030 0,146* -0,113 -0,460** | -0,282** 1
F6 p (2-tailed) 0,671 0,041 0,115 0,000 0,000
N 199 195 195 202 202 202

Legenda: F1= Informiranost svojcev, F2 = Splo$no poznavanje dusevne motnje, F3 = Formalno poznavanje dusevne motnje, F4 =
Znaki stresa ali stres, F5 = Znaki negotovosti ali negotovost, F6 = Znaki bolezni ali bolezen, p (2-tailed) = dvostranski test, N = stevilo
odgovorov, * = korelacija je signifikantna na nivoju 0,01, ** = korelacija je signifikantna na nivoju 0,05

Iz rezultata korelacijske analize je razvidno, da informiranost svojcev (F1) in formalno

poznavanje duSevne motnje (F3) nista statisti¢no znaéilno povezana z dusevnim zdravjem
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(F4 do F6), medtem ko je splosno poznavanje dusevne motnje (F2) statisti¢no znacilno
povezano le z enim podro¢jem duSevnega zdravja, tj. z znaki bolezni (p = 0,041) —
povezanost je po moci zelo Sibka (r = 0,146) in pozitivna, torej boljse kot je splosno

poznavanje dusevne motnje, slabse je dusevno zdravje in obratno.

V hipotezi nas je zanimal vpliv na boljse dusevno zdravje svojcev, a ker spremenljivke
med seboj niso statisticno znacilno povezane, regresijske analize (s katero sicer
preverjamo vplive) nismo izvedli, saj rezultat regresije ne bi bil kakovosten. Na osnovi
predstavljenih rezultatov H1 zavrnemo, saj je statisticno znacilna le ena povezanost, ki

kaze obratni rezultat, kot trdi hipoteza.

H2: Boljsa informiranost svojcev in bolj$e poznavanje dusevne motnje vpliva na manj$o

stopnjo notranje stigme svojca.

V tabeli 18 je prikazano, da smo hipotezo preverjali s Pearsonovim Kkorelacijskim

koeficientom in ugotavljali, ali so spremenljivke med seboj sploh kako povezane.

Tabela 18: Pearsonov korelacijski koeficient med informiranostjo in notranjo

stigmo
F1 F2 F3 F4
Pearson Correlation 1
F1 p (2-tailed)
N 203
Pearson Correlation 0,394** 1
F2 p (2-tailed) 0,000
N 196 200
Pearson Correlation 0,272** 0,000 1
F3 p (2-tailed) 0,000 1,000
N 196 200 200
Pearson Correlation -0,067 -0,189** 0,086 1
F4 p (2-tailed) 0,347 0,008 0,231
N 200 197 197 205

Legenda: F1 = Informiranost svojcev, F2 = Splo$no poznavanje dusevne motnje, F3 = Formalno poznavanje dusevne motnje, F4 =
Notranja stigma svojca, p (2-tailed) = dvostranski test, N = Stevilo odgovorov, ** = korelacija je signifikantna na nivoju 0,05

Iz rezultata korelacijske analize je razvidno, da informiranost svojcev in formalno
poznavanje dusevne motnje nista statisticno znacilno povezana z notranjo stigmo svojca,

medtem ko je splosno poznavanje duSevne motnje statisticno znaéilno povezano z
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notranjo stigmo svojca (p = 0,008) — povezanost je po moci zelo Sibka (r = -0,189) in
negativna, torej boljse kot je splosno poznavanje duSevne motnje, manjSa je stopnja

notranje stigme svojca in obratno.

Zanimal nas je vpliv, zato smo izvedli $e linearno regresijsko analizo. V vlogi neodvisnih
spremenljivk so trije faktorji in sicer informiranost svojcev, splosno poznavanje dusevne
motnje, formalno poznavanje dusevne motnje, v vlogi odvisne spremenljivke pa je faktor

notranja stigma svojca, kar je prikazano v tabeli 19.

Tabela 19: Preverjanje vplivov med spremenljivkama informiranost in notranja

stigma svojcev

Odvisna spremenljivka N PV Prilag. R? F p
F1 210 2,22 0,023 2,545 0,057
Legenda: F1 = Notranja stigma svojca, N= §tevilo odgovorov, PV= povpre¢na vrednost (lestvica 1 — 5; 1 = nikoli, 2 = redko, 3 =
véasih, 4 = pogosto, 5 = skoraj vedno), R? = povprecje vseh skupnih dosezkov, F = vrednost koeficienta, p = mejno statisti¢no
pomembna vrednost pri 0,05 ali manj

Rezultat regresijske linearne analize kaze, da regresijski model ni dovolj kakovosten za
napovedovanje vplivov (razlog ni v multikolinearnosti spremenljivk). Vendar pa lahko

na osnovi vseh predstavljenih rezultatov H2 potrdimo.

H3: Obstajajo statisticne pomembne razlike v splosnem zadovoljstvu svojcev s podporo

in svetovanjem s strani zdravstvenega osebja:

H3a: Zenske so manj zadovoljne kot mogki.

Hipotezo smo preverjali s t-testom za neodvisne vzorce, saj nas zanimajo razlike med
spoloma. Iz pregleda povprecij med spoloma smo ugotovili, da so Zenske v povprecju
bolj zadovoljne kot moski; izjemi sta zadovoljstvo s podporo delodajalcev in zadovoljstvo
s podporo sorodnikov, kjer so v povprecju bolj zadovoljni moski. V nadaljevanju Smo s
t-testom za neodvisne vzorec preverili, ali so katere od opazenih razlik tudi statisti¢no

znacilne, kar je prikazano v tabeli 20.

Rezultat t-testa kaze, da je le ena razlika v zadovoljstvu med zenskami in moskimi
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statisticno znacilna, in sicer na podroc¢ju zadovoljstva s podporo od socialnih delavcev
(p=0,015) — Zenske so statisticno znacilno bolj zadovoljne s podporo kot moski. Na
osnovi predstavljenega rezultata H3a zavrnemo (izmed vseh podrocij se je statisticno
znacCilna razlika razkrila le na enem podrocju, slednja pa kaze obraten rezultat, kot trdi

hipoteza).

Tabela 20: Rezultati t- testa med spoloma

Trditev F p t df p (2-s)
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja za
0sebo, za katero skrbite (npr. za preprecitev ponovitve 0,001 | 0,977 | 0,490 207 0,624
bolezni)?
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja zase
(npr. nasvete o tem, kako ravnati pri dolo¢enem 0,417 | 0,519 | 1,233 205 0,219
vedenju)?
S kakovostjo pomo¢i in podporo osebja za osebo, za
katero skrbite?
Z vasim odnosom s kljuénim osebjem, ki podpirajo
osebo, za katero skrbite?
Z ustreznostjo medsebojne komunikacije osebja, s

6,054 | 0,015 | 0,959 | 130,569 | 0,340

1,007 | 0,317 | 0,302 | 203 0,763

katerimi ste v stikih (da si predajo pomembne 2,388 | 0,124 | 0,155 | 203 0,877
informacije)?
Kako resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste? 0,225 | 0,636 | 1,037 203 0,301

Z ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o tem, kako je

biti v vasi situaciji? 4,716 | 0,031 | 1,407 | 136,514 | 0,162

Zdravnikov 2,058 | 0,153 | 1,116 208 0,266
Medicinskih sester 1,379 | 0,242 | 1,004 202 0,317
Od zdruzenj (npr. Sent, Ozara) 0,246 | 0,620 | 1,916 195 0,057
Od socialnih delavcev 0,052 | 0,820 | 2,443 198 0,015
Delodajalcev 1,383 | 0,241 |-1,332| 198 0,184
Prijateljev 0,017 | 0,896 | 1,654 202 0,100
Sorodnikov 10,488 | 0,001 |-1,296] 192,407 | 0,197

Legenda: F = vrednost koeficienta, p = stopnja znacilnosti, t = porazdelitev, df = prostostne stopnje, p(2-s) = dvostranski test

H3b: Starejsi so bolj zadovoljni kot mlajsi.

Hipotezo smo preverjali z enosmerno analizo variance (ANOVA), saj nas zanimajo
razlike med ve¢ starostnimi skupinami. Iz pregleda povprecij med starostnimi skupinami
je razvidno, da so z vecino podrocij podpore v povpreCju vse starostne skupine
zadovoljne; medtem ko se kaze, da so o zadovoljstvu s podporo zdruzenj, socialnih
delavcev in delodajalcev v povprecju neodloceni. V nadaljevanju smo z ANOVA (kjer

variance niso bile homogene, pa z Brown-Forsythe robustnim testom) preverili, ¢e so
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katere od opaZzenih razlik tudi statisti¢no znacilne, kar je prikazano v tabeli 21.

Tabela 21: Razlike med starostnimi skupinami

Trditve N Metoda F p
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporq osebja za psebo, za 206 A 0664 | 0575
katero skrbite (npr. za preprecitev ponovitve bolezni)?
Z enostavnostjo dobiti pomoc in poc%poro osebja zase (npr. 204 A 0668 | 0573
nasvete o tem, kako ravnati pri dolo¢enemu vedenju)?
S kakovostjo pomoci in podporo osebja za osebo, za katero 203 B 0,476 | 0,699
skrbite?
Z vaSim od_nosom s klju¢nim osebjem, ki podpirajo osebo, za 202 B 0,893 | 0447
katero skrbite?
Z_u§treznos_,tjo merebOJne koml_mlkacue_(_)sebja, s katerimi ste v 202 A 0275 | 0,843
stikih (da si predajo pomembne informacije)?
Kako resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste? 202 B 0,732 | 0,534
Z_ ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o tem, kako je biti v vasi 202 B 0,727 | 0538
situaciji?
Zdravnikov 207 A 1,045 | 0,374
Medicinskih sester 202 A 1,231 | 0,299
Od zdruzenj (npr. Sent, Ozara) 195 A 0,429 | 0,732
Socialnih delavcev 198 B 0,449 | 0,719
Delodajalcev 197 A 0,783 | 0,505
Prijateljev 201 A 1,063 | 0,366
Sorodnikov 202 A 1,626 | 0,185

Legenda: N = stevilo odgovorov, A = ANOVA, B = Brown- Forsythe robustni test, F = vrednost koeficienta, p = mejno statisti¢no
pomembna vrednost pri 0,05 ali manj
Rezultat kaze, da statisti¢ne razlike med starostnimi skupinami v zadovoljstvu s podporo

niso statisticno znacilne. Na osnovi predstavljenega rezultata H3b zavrnemo.

H3c: Tisti z vi§jo izobrazbo so bolj zadovoljni kot tisti z nizjo izobrazbo.

Hipotezo smo preverjali z enosmerno analizo variance (ANOVA), saj nas zanimajo
razlike med ve¢ razlicnimi kategorijami izobrazbe. Iz pregleda povprecij med
kategorijami izobrazbe je razvidno, da so z ve€ino podrocij podpore v povprecju vse
skupine ne glede na izobrazbo zadovoljne; medtem ko se kaze, da so o zadovoljstvu s
podporo zdruZenj, socialnih delavcev in delodajalcev v povprecju neodloceni. V
nadaljevanju smo z ANOVA preverili, ali so katere od opazenih razlik tudi statistino

znacilne, kar je prikazano v tabeli 22.

Rezultat kaze statisticno znacilnost razlike med kategorijami izobrazbe na podrocju
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zadovoljstva s podporo socialnih delavcev in s podporo delodajalcev — v obeh primerih
je zadovoljstvo s podporo statisti¢no znacilno (naj)visje pri tistih z zaklju¢eno osnovno
Solo. Na osnovi predstavljenega rezultata H3c¢ zavrnemo (kljub razkritim statisti¢no
znaCilnim razlikam slednje ne kazejo znacilno viSjega zadovoljstva tistih z vi§jo

izobrazbo).

Tabela 22: Razlike glede na izobrazbo

Trditve N F p
V4 enf)stavnostjo dobltlvpomoc in ppdporo osgbja za osebo, za katero 209 2,592 0,054
skrbite (npr. za preprecitev ponovitve bolezni)?
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja zase (npr. nasvete o
tem, kako ravnati pri dolo¢enemu vedenju)?
S kakovostjo pomo¢i in podporo osebja za osebo, za katero skrbite? 206 1,149 0,330
4 vasim odnosom s kljuénim osebjem, ki podpirajo osebo, za katero 205 0,637 0,592
skrbite?
Z ustreznostjo medsebojne komunikacije osebja, s katerimi ste v stikih
(da si predajo pomembne informacije)?

207 1,259 0,290

205 1,283 0,281

Kako resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste? 205 1,022 0,384
Z_ ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o tem, kako je biti v vasi 205 0,269 0,848
situaciji?

Zdravnikov 210 0,445 0,721
Medicinskih sester 204 0,425 0,735
Od zdruzenj (npr. Sent, Ozara) 197 1,688 0,171
Socialnih delavcev 200 2,853 0,038
Delodajalcev 200 3,211 0,024
Prijateljev 204 0,129 0,943
Sorodnikov 205 1,142 0,333

Legenda: N = stevilo odgovorov, F = vrednost koeficienta, p = mejno statisticno pomembna vrednost pri 0,05 ali manj

H3d: Tisti, ki skrbijo za bliznje s hujSo duSevno, najveCkrat kroni¢no motnjo
(shizofrenija, bipolarna motnja, demenca), so manj zadovoljni kot tisti, ki skrbijo za

bliznje z lazjo duSevno motnjo (to so vse druge diagnoze).

Hipotezo smo preverjali s t-testom za neodvisne vzorce, saj nas zanimajo razlike med
dvema skupinama - svojci bliznjih s hujso dusevno motnjo, svojci bliznjih z lazjo dusevno
motnjo. Iz pregleda povprecij med dvema skupinama je razvidno, da je zadovoljstvo v
povpre¢ju visje pri tistih, ki skrbijo za bliznjega s hujSo dusevno motnjo; izjemi sta
zadovoljstvo s podporo delodajalcev in s podporo sorodnikov, kjer je zadovoljstvo
nekoliko vi§je pri tistih, ki skrbijo za bliznjega z lazjo duSevno motnjo. V nadaljevanju

smo s t-testom za neodvisne vzorec preverili ali so katere od opazenih razlik tudi
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statisticno znacilne, kar je prikazano v tabeli 23.

Tabela 23: Razlike glede na dusevno motnjo - hujso ali laZjo

TRDITEV F p t df p (2-5)
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja za
osebo, za katero skrbite (npr. za preprecitev ponovitve | 0,369 | 0,544 | 0,998 206 0,320
bolezni)?
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja zase
(npr. nasvete o tem, kako ravnati pri dolo¢enem 0,005 | 0,944 | 1,194 204 0,234
vedenju)?
S kakovostjo pomo¢i in podporo osebja za osebo, za
katero skrbite?
Z vasim odnosom s kljuénim osebjem, ki podpirajo
osebo, za katero skrbite?
Z ustreznostjo medsebojne komunikacije osebja, s

0,156 | 0,693 | 0,599 203 0,550

1,339 | 0,249 | 1,224 202 0,222

katerimi ste v stikih (da si predajo pomembne 1,742 | 0,188 | 0,633 202 0,527
informacije)?
Kako resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste? 0,611 | 0,435 | 0,017 202 0,986

Z ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o tem, kako je

biti v vasi situaciji? 0,287 | 0,593 | 0,448 202 0,655

Zdravnikov 2,413 | 0,122 | -0,168 207 0,867
Medicinskih sester 0,888 | 0,347 | 1,072 202 0,285
Od zdruzenj (npr. Sent, Ozara) 0,368 | 0,545 | 0,524 195 0,601
Od socialnih delavcev 2,069 | 0,152 | 1,731 198 0,085
Delodajalcev 0,158 | 0,692 | -1,508 198 0,133
Prijateljev 0,003 | 0,958 | -0,282 202 0,779
Sorodnikov 1,096 | 0,296 | -1,056 203 0,292

Legenda: F = vrednost koeficienta, p = stopnja zna¢ilnosti, t = porazdelitev, df = prostostne stopnje, p(2-s) = dvostranski test

Rezultat t-testa kaze, da ni statisti¢cno znailnih razlik v zadovoljstvu s podporo med
skupinama glede na stopnjo dusevne motnjo svojca. Na osnovi predstavljenega rezultata

H3d zavrnemao.

H4: S trajanjem zdravljenja bolnega svojca se povecuje zadovoljstvo njihovih svojcev z

zdravstveno obravnavo svojca.

V tabeli 24 je prikazano, da smo hipotezo preverjali s korelacijsko analizo, uporabili smo
Spearmanov korelacijski koeficient, saj analiziramo ordinalne spremenljivke. Trajanje
zdravljenja merimo na osnovi leta, v katerem je oseba zbolela in smo preracunali

leta/trajanje zdravljenja osebe.

Iz rezultata korelacijske analize je razvidno, da je trajanje zdravljenja statisti¢no znacilno
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povezano s tremi podrocji zadovoljstva: "z enostavnostjo dobiti pomoc in podporo osebja

za osebo, za katero skrbite (npr. za preprecitev ponovitve bolezni)?" (p = 0,043), "z vasim

odnosom s klju¢nim osebjem, ki podpirajo osebo, za katero skrbite?" (p = 0,050) in "kako

resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste?”" (p = 0,006). V vseh teh primerih je

povezanost negativna in po moci Sibka — torej, visje kot je zadovoljstvo, krajse je obdobje

trajanja zdravljenja svojca ter obratno in na osnovi predstavljenega rezultata H4

Zavrnemo.

Tabela 24: Spearmanov koeficient korelacije med trajanjem zdravljenja in

zadovoljstvom z zdravstveno obravnavo

Trajanje zdravljenja?

. o . . r -0,143*
Z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja za osebo, za
. . . . p (2-str.) 0,043
katero skrbite (npr. za preprecitev ponovitve bolezni)? N 202
. o . . r -0,093
Z enostavnostjo dobiti pomoc in podporo osebja zase (npr.
.. . . p (2-str.) 0,190
nasvete o tem, kako ravnati pri dolo¢enem vedenju)? N 200
. Yo . r -0,137
S kakovostjo pomo¢i in podporo osebja za osebo, za katero
skrbite? E(Z'Str') Oi%?
v oy . . . r -0,139
Z vasim odnosom s kljuénim osebjem, ki podpirajo osebo, za
oo p (2-str.) 0,050
katero skrbite* N 108
. . A . o r -0,102
Z ustreznostjo medsebojne komunikacije osebja, s katerimi ste v
g . . - YD p (2-str.) 0,152
stikih (da si predajo pomembne informacije)* N 108
r -0,195**
Kako resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste? p (2-str.) 0,006
N 198
. S . s r -0,138
Z ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o tem, kako je biti v
vasi situaciji? E(Z_Str') Oi%”rég
r -0,128
Zdravnikov p (2-str.) 0,068
N 203
r -0,139
Medicinskih sester p (2-str.) 0,051
N 197
r 0,040
Od zdruzenj (npr. Sent, Ozara) p (2-str.) 0,581
N 190
r -0,008
Od socialnih delavcev p (2-str.) 0,915
N 193
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Trajanje zdravljenja?

r -0,047

Delodajalcev p (2-str.) 0,518
N 193

r -0,017

Prijateljev p (2-str.) 0,811
N 197

. r -0,040

Sorodnikov 0 (2-sir) 0,576
N 198

Legenda: r = korelacijski koeficient, p (2-str.) = dvostranski test, N = stevilo odgovorov, * = korelacija je statisti¢no zna¢ilna na nivoju
0,01, ** = korelacija je statisti¢no znacilna na nivoju 0,05
HS5: Vecja koli¢ina pridobljenih informacij s strani zdravstvenega osebja je povezana z

bolj pozitivnim odnosom svojcev in bliznjega z dusevno motnjo.

V tabeli 25 je prikazano, da smo hipotezo preverjali s korelacijsko analizo, uporabili smo
Spearmanov korelacijski koeficient, saj analiziramo ordinalne spremenljivke. Koli¢ino
pridobljenih informacij s strani zdravstvenega osebja merimo z vpraSanjem "Kako ste bili

zadovoljni z lastnostmi prejetih informacij s strani posameznega zdravstvenega osebja?".

Tabela 25: Spearmanov korelacijski koeficient med koli¢ino informacij in odnosom

svojcev in bliZnjega z duSevno motnjo

Zdravnik
- *
Se pocutite razdrazljivi, ko ste z osebo, za katero r 0,145
skrbite? p (2-str.) 0,040
' N 201
- *
Dosegate ‘mrtve tocke’, kjer Cutite, da ne morete ved r st %,%)13;
prenasati zadev takih kot so? Rl : é02

Srednja medicinska sestra/
zdravstveni tehnik

e e r -0,144*
Se pocutite razdrazljivi, ko ste z osebo, za katero
skrbite? & (2-str.) oi%zéz

Legenda: r = korelacijski koeficient, p (2-str.) = dvostranski test, N = §tevilo odgovorov, * = korelacija je statisti¢no znacilna na nivoju
0,01

Iz rezultata korelacijske analize je razvidno, da je odnos svojca in bliznjega z dusevno
motnjo statisticno znacilno povezan s koli¢ino pridobljenih informacij s strani zdravnikov
in srednjih medicinskih sester/zdravstvenih tehnikov. V vseh (treh) primerih je
povezanost negativna in po moci Sibka — torej, vecja koli¢ina informacij, boljsi je odnos

svojca in bliznjega z duSevno motnjo in obratno. Na osnovi predstavljenega rezultata H5
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potrdimo.

H6: Obstajajo statisti¢no znacilne razlike v zadovoljstvu svojcev glede na zdravstvene

delavce, ki podajajo informacije.

V tabeli 26 je prikazano, da smo zadovoljstvo s podajanjem informacij zdravstvenih
delavcev merili z vpraSanji o zadovoljstvu, lo¢eno za $tiri skupine zdravstvenih delavcev:
zdravniki, diplomirane medicinske sestre/zdravstveniki, srednje medicinske sestre/
zdravstveni tehniki, socialni delavci. Merili smo S§tiri lastnosti informacij (jasnost in
razumljivost, strokovnost, koli¢ina, natan¢nost/poglobljenost). Hipotezo smo v

nadaljevanju preverjali z enosmerno analizo variance (ANOVA).

Tabela 26: Zadovoljstvo s podanimi informacijami glede na skupino zdravstvenih

delavcev
Lastnost informacij Zdravstveni delavci N PV SO

ZD1 211 3,78 0,889

Jasnost in razumljivost Zb2 205 4,04 0,904
ZD 3 206 3,83 0,858

ZD 4 204 3,46 0,964

ZD1 206 3,82 0,875

Strokovnostjo ZD2 200 4,02 0,924
ZD 3 201 3,78 0,895

ZD 4 200 3,43 0,948

ZD1 204 3,50 0,949

Koligino ZD2 200 3,95 0,960
ZD 3 201 3,70 0,922

ZD 4 200 3,36 0,924

ZD1 204 3,59 0,914

y . . . | ZD2 200 3,98 0,964
Natancnostjo/poglobljenostjo >D 3 501 374 0580
ZD 4 198 3,37 0,946

Legenda: ZD 1 = Zdravniki, ZD 2 = Diplomirane medicinske sestre/zdravstveniki, ZD 3 = Srednje medicinske sestre/zdravstveni
tehniki, ZD 4 = Socialni delavci, N = $tevilo odgovorov, PV = povpre¢na vrednost (Lestvica 1 — 5; 1 = zelo nezadovoljen, 2 =
nezadovoljen, 3 = niti zadovoljen, niti nezadovoljen, 4 = zadovoljen, 5 = zelo zadovoljen ), SO = standardni odklon.

Iz rezultata povprecnih vrednosti lahko opazimo dolocene razlike v zadovoljstvu glede
na podajanje informacij s strani razli¢nih zdravstvenih delavcev. Najvi§je zadovoljstvo je
na vseh podro¢jih podanih informacij (jasnost in razumljivost (PV = 4,04, SO = 0,904),
strokovnost (PV = 4,02, SO = 0,924), kolicina (PV = 3,95, SO = 0,960),
natan¢nost/poglobljenost (PV = 3,98, SO = 0,964) opaziti pri diplomiranih medicinskih
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sestrah/zdravstvenikih (v povpre¢ju so ‘zadovoljni’), medtem ko je obratno najnizje
zadovoljstvo na vseh podro¢jih podanih informacij opaziti pri socialnih delavcih (v

povprecju niso niti zadovoljni niti nezadovoljni).

V nadaljevanju smo z enosmerno analizo variance (ANOVA) preverili, ali so opazene
razlike med skupinami zdravstvenih delavcev tudi statisticno znacilne, kar pa je prikazano
v tabeli 27.

Tabela 27: Razlike v zadovoljstvu s podajanjem informacij glede na skupino

zdravstvenih delavcev

Lastnosti informacij df F p
Jasnost in razumljivost 822 14,765 0,000
Strokovnost 803 14,471 0,000
Koli¢ina 801 15,145 0,000
Natan¢nost/poglobljenost 799 14,850 0,000

Legenda: df = prostostne stopnje, F = vrednost koeficienta, p = mejno statisticno pomembna vrednost pri 0,01 ali manj

Iz rezultata je razvidno, da na vseh podrocjih zadovoljstva s podajanjem informacij
obstajajo statisticno znacilne razlike med skupinami zdravstvenih delavcev (p < 0,001).

Na osnovi tega rezultata H6 potrdimo.

H6a: Svojci so bolj zadovoljni s podanimi informacijami diplomiranih medicinskih sester

kot s podanimi informacijami s strani zdravnikov.

V nadaljevanju smo z dodatnim Bonferroni testom podrobneje preverili razlike med pari

zdravstvenih delavcev.

V tabeli 28 je prikazano, da so na podrocju jasnosti in razumljivosti podajanja informacij
pacienti statisticno znalilno bolj zadovoljni z diplomiranimi medicinskimi
sestrami/zdravstveniki kot zdravniki (p = 0,019). Na tem podro¢ju so tudi statisticno
znacilno bolj zadovoljni z vsemi drugimi skupinami zdravstvenih delavcev kot s
socialnimi delavci. Na podrocju strokovnosti podanih informacij so pacienti statisti¢no
znalilno bolj zadovoljni z vsemi drugimi skupinami zdravstvenih delavcev kot s

socialnimi delavci (p = 0,010). Na podro¢ju koli¢ine podanih informacij so pacienti
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statisti¢no znacilno bolj zadovoljni z diplomiranimi medicinskimi sestrami/zdravstveniki
(p = 0,000) kot s katero koli drugo skupino zdravstvenih delavcev. Statisticno znacilno
bolj so zadovoljni tudi z diplomiranimi medicinskimi sestrami/zdravstveniki in srednjimi
medicinskimi sestrami/zdravstvenimi tehniki kot s socialnimi delavci. Na podrocju
natan¢nosti/poglobljenosti podanih informacij so pacienti statisticno znacilno bolj
zadovoljni z diplomiranimi medicinskimi sestrami/zdravstveniki kot zdravniki in
socialnimi delavci (p = 0,000). Statisti¢no znacilno bolj so zadovoljni tudi s srednjimi

medicinskimi sestrami/zdravstvenimi tehniki kot s socialnimi delavci (p = 0,000).

Tabela 28: Razlike v zadovoljstvu s podajanjem informacij med pari skupin

zdravstvenih delavcev

Lastnosti Razlika
informacij Zdravstveni delavci Zdravstveni delavci povpredij p
sdravniki diplomirane med|_0|_nske -0.262" 0,019
sestre/zdravstveniki
L zdravniki -0,326" 0,002
Jasnostjo in diplomirane medicinske
razumljivostjo . b o -0,588" 0,000
socialni delavci sestre/zdravstveniki
srednje medicinske -
sestre/zdravstveni tehniki -0.374 Lol
zdravniki -0,386" 0,000
diplomirane medicinske "
Strokovnostjo socialni delavci sestre/zdravstveniki -0.590 Ly
srednje medicinske “
sestre/zdravstveni tehniki -0,351 Lo
zdravniki 0,450" 0,000
diplomirane MS/ srednje medicinske .
zdravstveniki sestre/zdravstveni tehniki 0,249 L
socialni delavci 0,595 0,000
Koli¢ino - - —
diplomirane medicinske .
L -0,595 0,000
. . sestre/zdravstveniKki
socialni delavci - —
srednje medicinske -0.346" 0.001
sestre/zdravstveni tehniki ! !
diplomirane MS/ zdravniki 0,387" 0,000
Natancnostjo/ zdravstveniki socialni delavci 0,601" 0,000
poglobljenostjo socialni delavci srednje med|C|nsI_<e - -0.363" 0,001
sestre/zdravstveni tehniki

Legenda: p = mejno statisticno pomembna vrednost pri 0,05 ali manj

Pacienti so statisticno znacilno bolj zadovoljni z diplomiranimi medicinskimi
sestrami/zdravstveniki kot z zdravniki na podrocju jasnosti in razumljivosti, koli¢ine in

natancnosti/poglobljenosti podanih informacij. Na osnovi teh rezultatov H6a potrdimo.
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3.5 RAZPRAVA

Nedavno druzbeno gibanje zmanjSevanja Stevila bolni$ni¢nih postelj v psihiatri¢nih
bolniSnicah in hitrejsi odpusti pacientov iz bolniSnice nazaj v domace okolje, bi morala
biti pomembna tema druzbenih razprav o organizaciji sistemov v vseh drzavah po svetu.
Oblikovalci politik morajo poiskati ravnovesje med prenosom odgovornosti na eni strani
in zagotavljanju podpore na drugi strani vsem skrbnikom (Vermeulen, et al., 2015).
Izkusnje skrbnikov se lahko povzame v eni glavni kategoriji: "Umetnost lovljenja
ravnotezja med veliko skrbmi”. Kategorija pa se deli v dve podkategoriji: "Odlocitve v
imenu drugih in samega sebe" in "Stalna borba med nasprotujo¢imi obcutki in med
refleksijami". Skrbniki poroc¢ajo, da se morajo ves ¢as odlocati med razliénimi nacini

ukrepanja in dolocati prednostne naloge med razli¢nimi Zeljami in potrebami (Weimand,

etal., 2013).

Namen magistrskega dela je prikazati, kako zelo pomembno je sodelovanje
zdravstvenega osebja s svojci pri zdravljenju pacientov z dusevno motnjo, da je njihova

potreba po informiranju velika in da potrebujejo veliko podpore.

Kljuéna spoznanja, ki smo jih pridobili v magistrskem delu so, da imajo svojci slabo
znanje o dusevnih motnjah, Zeleli pa bi pridobiti ve¢ informacij s strani zdravstvenega
osebja. V raziskavi so ocenili, da je njihovo dusevno zdravje slabo in so posledi¢no zaradi
skrbi spali precej manj kot obi¢ajno. Ugotovljeno je bilo tudi, da boljse poznavanje
duSevne motnje manjSa stopnjo stigme pri skrbnikih in vecja koli¢ina informacij

izboljSuje odnos med skrbnikom in bolnim svojcem.

Do podobnih rezultatov so prisli tudi v razli¢nih raziskavah, ki predvsem poudarjajo
pomembnost vkljuevanja druZine v zdravljenje pacientov z dusevno motnjo, saj je
pacientov z duSevno motnjo vedno vec in njihovi skrbniki imajo klju¢no vlogo pri njihovi
podpori (Santos Rosado Marques, 2009; Ganguly, et al., 2010; Dausch, et al., 2012;
Solomon, 2012; Chakraborty, et al., 2013; Suro & Weisman, 2013; Pianchob, et. al.,
2014). Ne zagotavljajo le prakti¢ne pomoci in osebne oskrbe, ampak dajejo tudi Custveno

podporo bliznjim z dusevno motnjo. Bolan svojec je odvisen od skrbnika, njegova
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blaginja pa je neposredno povezana s kakovostjo oskrbe. Te zahteve lahko prinesejo
obcutno stopnjo stresa za skrbnika in vse to vpliva na njihovo splosno kakovost zivljenja,
vklju¢no z delom, druzenjem in medsebojnim odnosom (Darlami, et al., 2015). Stiska
skrbnikov pacientov z duSevno motnjo narekuje potrebo po vedno visji stopnji storitev,
biti morajo aktivno vkljuceni v zdravljenje (Dausch, et al., 2012), vendar Johansson, et
al. (2014) ugotavljajo, da skrbniki pacientov z duSevnimi motnjami nimajo veliko znanja
o duSevnih motnjah in so redko vkljuceni v zdravljenje bolnega svojca, kljub temu, da je
na tem podrocju narejenih precej raziskav. Skundberg — Kletthagen, et al. (2013)
ugotavljajo, da znanje o duSevni motnji in njenih posledicah olajsa razumevanje in
podporo bolnemu svojcu, vendar pa se morajo skrbniki zavedati tudi svojih osnovnih
potreb in imeti trdno podporo. Gibson, et al. (2016) ugotavljajo, da skrbniki pri¢akujejo
informacije o bolezni s strani zdravnikov in zdravstvenih delavcev (74 %), veliko pa jih
poisce informacije na internetu (38 %). V raziskavi sta Suro & Weisman (2013)
ugotavljala, da skrbniki ocenjujejo, da je njihovo dusevno zdravje slabo, in sicer vi§jo
stopnjo bremena, ki ga obcutijo pri skrbi za bolnega svojca, slabse je njihovo dusevno
zdravje, in menijo, da imajo slabSo kvaliteto zivljenja ter obcutijo stres. Knifton (2012)
ugotavlja, da ¢lani druzin, ki se soocajo s stigmo zaradi svojca z duSevno motnjo, cutijo,
da so delezni drugacne obravnave, da so odrinjeni in niso delezni pomoci tako s strani
zdravstvenih ustanov kot tudi s strani prijateljev in znancev ne. Prav take ugotovitve so
predstavili Vermeulen, et al. (2015), ki v raziskavi ugotavljajo, da stigma duSevne motnje
ne prizadene samo paciente, ampak tudi njihove skrbnike. V drugi raziskavi pa so Gibson,
et al. (2016) ugotovili, da polovica skrbnikov obc¢uti notranjo stigmo zaradi dusevne
motnje svojca in navajajo, da tezko govorijo z drugimi o dusevnem ali ¢ustvenem stanju
njihovih bolnih svojcev (48 %). Girma, et al. (2014) so ugotavljali, da je bila stopnja
stigme med skrbniki nizka, vendar so se bali stigmatizirajo¢ih odnosov s strani okolice in
so se izogibali gibanja v javnosti v druzbi z bolnim svojcem, obenem pa so imeli zelo
malo znanja o bolezni in niso bili delezni izobraZevanja s strani strokovnjakov. Palli, et
al. (2015) v raziskavi ugotavljajo, da se je po vkljucitvi skrbnikov v program, kjer so bili
delezni informacij o bolezni in podpore izboljSala druZinska povezanost in odnosi z

bolnim svojcem, posledi¢no se je zmanj$alo tudi breme skrbnikov.

V nadaljevanju so podrobneje predstavljene hipoteze, na katere smo pridobili odgovore s
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pomocjo svojcev, ki so odgovarjali na vprasalnik. Prikazani so tudi rezultati razli¢nih

raziskav, ki smo jih primerjali z na§imi ugotovitvami.

Hipotezo, da boljsa informiranost svojcev in boljSe poznavanje dusevne motnje vpliva na
njihovo boljse dusevno zdravje, smo zavrnili. Statisti¢no znacilna je le ena povezanost,
ki pa je po moci zelo Sibka in kaze obratni rezultat, kot trdi hipoteza. Pri tem bi lahko
sklepali, da kljub temu da so v nasi raziskavi navedli, da bi Zeleli pridobiti ve¢ informacij
s strani zdravstvenega osebja (79,1 %), to ni dovolj, saj ko svojci spoznajo bolezen,
spoznajo tudi razli¢ne in lahko zelo hude zaplete dusevnih motenj, skrbi jih tudi za
prihodnost bolnega svojca in sebe, saj ima bolezen velikokrat kroni¢en potek z vmesnimi
remisijami. Poleg znanja o bolezni svojci potrebujejo tudi svetovanje s strani
strokovnjakov kot tudi trdno socialno podporo. Precej zaskrbljujoce je, da so v nasi
raziskavi skrbniki navajali, da se je v zadnjem mesecu, torej v ¢asu, ko je svojec zbolel,
njihovo duSevno zdravje zelo poslabsalo. Raziskav za neposredno primerjavo z naSo
nismo nasli, vendar pa Pianchob, et al. (2014) in Kopelowicz & Zarate (2014) v svojih
raziskavah, ki sta sicer izvedeni na ve¢jem vzorcu, kot je nas$, ugotavljajo pozitiven u¢inek
na dusevne stiske, ko so se zdravstveni strokovnjaki bolj osredotocili na Custva skrbnikov,
kar kaZe na to, da so skrbniki z vi§jo socialno podporo in z osredoto¢enostjo na njihova
Custva pri vecji obremenitvi imeli manjSo dusevno stisko. Raziskave tudi pokaZejo, da
razbremenitev, krepitev obcutka pripadnosti in socialna podpora ter izboljSanje strateqgij
spopadanja lahko pomagajo zmanjsati dusevne stiske pri skrbnikih (Chakraborty, et al.,
2013; Kolostoumpis, et al., 2015; Palli, et al., 2015). V raziskavi, kjer so ugotavljali
psiholoski status skrbnikov, in je bila izvedena na vzorcu vseh skrbnikov, katerih bolni
svojci so se zdravili v psihiatri¢ni bolni$nici ter jo lahko primerjamo z naso, so ugotavljali,
da so skrbniki kazali simptome depresije, ki so bili povezani z nizjo kvaliteto Zivljenja,
simptomi anksioznosti pa so bili povezani z zmanjSanjem socialnih stikov
(Jeyagurunathan, et al., 2017). Vse kaze na to, da samo informiranje ni dovolj in
najveckrat skrbniki i8¢ejo informacije o duSevni motnji sami in na razlicne nacine, pri
katerih pa je kakovost vprasljiva. Gibson, et al. (2016) v raziskavi ugotavljajo, da so samo
Stirje od desetih skrbnikov imeli mozZnost izobraZevanja ali usposabljanja s podrocja
dusevnih motenj s strani strokovnjakov. Izvajalci v psihiatriji, vkljuéno z medicinskimi

sestrami, bi morali pomagati pri zmanjSevanju bremena, krepitvi obcutka pripadnosti in
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spodbujanju ustreznih strategij za preprecevanje dusevnih stisk skrbnikov (Pianchob, et
al., 2014). Gibson, et al. (2016) v raziskavi ugotavljajo, da trije od stirih skrbnikov, ki
skrbijo za svojca z dusevno motnjo porocajo, da je to za njih Custveno zelo stresno. Enako
trdijo tudi Pianchob, et al. (2014), ki so na podobno velikem vzorcu, kot je nas, v raziskavi
za merjenje dusevnega zdravja uporabili enak vprasalnik kot mi in ugotovili, da so
dusevne stiske pogoste in se pojavijo pri eni tretjini skrbnikov. Veliko pa je raziskav, ki
se nanasajo na psihoterapijo svojcev, ki pa po mnenju Zmitka (2015, p. 93, 96) ni
primeren izraz in govori o "terapevtskem delu s svojci, kjer gre za uporabo doloc¢enih
psihoterapevtskih tehnik, kot so ventilacija, normalizacija, podpora in reSevanje
problemov, edukacija pa je posredovanje informacij”. Delo s svojci, pri katerem je
zdruZeno oboje, torej lahko poimenujemo terapevtsko delo s svojci z edukacijo, pri
katerem pa je pomembno, da traja dovolj dolgo. Kolostoumpis, et al. (2015) so v raziskavi
ugotovili, da se je znanje skrbnikov povecalo Sele v Sestmeseénem obdobju po vkljucitvi
v terapevtsko delo s svojci in edukacijo, Zmitek (2015, p. 97) navaja, da obravnave z
zanesljivejSim ucinkom trajajo vsaj devet mesecev. V raziskavi so navedena obc¢utna
izboljsanja tako pri pacientih kot tudi pri njihovih skrbnikih. Opazali so bistveno
izboljSanje njihovega telesnega in duSevnega zdravja po zakljucku programa
(Chakraborty, et al., 2013). Dausch, et al. (2012) so v raziskavi ugotovili, da se je
zmanjSalo agresivno vedenje bolnih svojcev, izboljSala se je dnevna aktivnost skrbnikov
in njihovo druzabno zivljenje, obenem pa se je skrbnikom omogocilo, da so govorili o
svojih strahovih glede bolnega svojca. Lahko so izrazili negativna Custva, na nek nacin
pa je za njih program predstavljal odmor in odmik iz dnevne rutine skrbniStva.
Nestabilnost ali stiska skrbnika pokaZe potrebo po vedno visji stopnji storitev. V takSnih
okolis¢inah mora obravnava napredovati od aktivnega sodelovanja, kjer se izobrazujejo
o bolezni do obCasnega druZinskega posvetovanja in nazadnje do intenzivne druZinske
terapije. Na kateri stopnji programa skrbniki ostanejo, pa je odvisno od tega, kdaj sta
dosezZeni stabilnost in zmanjSanje stiske. Cohen, et al. (2010) pa navajajo, da se morajo
strokovnjaki zavedati, da vcasih skrbniki niso sposobni sodelovati na katerikoli stopnji
intervencije. Soo€ajo se z razlicnimi stresorji, ki lahko sploh niso povezani z bolnim
svojcem. Takrat je najboljSe individualno svetovanje, lahko pa skrbniki sodelovanje tudi
zavrnejo. Za ucinkovito pa se je izkazala pomoc¢ skrbnikom po elektronski posti,

predvsem pa je take vrste komunikacije primerna za tiste skrbnike, ki so ¢asovno zelo
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omejeni in oddaljeni od institucije, ki pomo¢ nudi. Gray, et al. (2009) pa so v raziskavi
ugotovili tudi pozitivne ob¢utke pri skrbnikih, saj so dozivljali obéutek zadovoljstva in
veselja, ko so opazili, da se je svojcu stanje izboljsalo. Ugotovili so tudi, da je podlaga za
zadovoljstvo pri skrbi za bolnega svojca vzdrZzevanje skrbnega, toplega in ljubeCega

odnosa.

Potrdili smo hipotezo, da sploSno poznavanje dusevne motnje manjsa stopnjo notranje
stigme pri svojcih. Podobne rezultate so navedli tudi Girma, et al. (2014) v raziskavi, ki
je bila izvedena med skrbniki v psihiatri¢ni bolni$nici, sicer na malo ve¢jem vzorcu kot
je nas, a jo lahko primerjamo z naso. Avtorji ugotavljajo, da programi za skrbnike, ki jih
izvajajo zdravstveni strokovnjaki in vzpostavljajo podporne skupine za druzine, znizujejo
notranjo stigmo med skrbniki. Enako so v raziskavi, ki je bila izvedena v psihiatri¢ni
bolni$nici, na manjSem vzorcu skrbnikov, kot je nas, in jo delno lahko primerjamo z naso,
ugotavljali tudi Sousa, et al. (2012). Udelezenci so izrazili pozitivne, malo
stigmatizirajoce odnose do ljudi s shizofrenijo, zaradi poznavanja dusevnih motenj in
zaznavanja nizke ravni ogrozenosti s strani bolnega svojca. Do malo drugacnih
ugotovitev pa so v raziskavi, ki jo lahko primerjamo z na$o, saj je bila izvedena na vzorcu
skrbnikov, katerih bolni svojci so se zdravili v psihiatri¢ni kliniki, prisli Basheer, et al.
(2015). Ugotavljali so, da skrbniki ocenjujejo, da imajo slabo duSevno zdravje, izrazali
so negativen odnos do zivljenja in nizko samopodobo. Ugotovljeno je bilo, da je to
posledica notranje stigme, ki jo ob¢utijo zaradi bolnega svojca, notranja stigma skrbnikov
pa lahko negativno vpliva na iskanje pomoci za bolnega svojca, samospostovanje in
spoStovanje bolnega svojca ter rehabilitacijski proces (Girma, et al., 2014). V raziskavi,
ki jo lahko primerjamo z naSo, saj je vkljucevala skrbnike, katerih bolni svojci so bili
obravnavani v Centru za mentalno zdravje, so ugotavljali, da je znanje o duSevnih
motnjah pri skrbnikih povezano z manjSo stopnjo notranje stigme (Leng, et al., 2019). V
nasi raziskavi smo ugotovili, da skrbniki v povprecju redko dozivljajo notranjo stigmo
zaradi svojca z dusevno motnjo in v vecini redko razmisljajo o tem, da bi prekrili bolezen
svojca pred drugimi, kar lahko primerjamo z raziskavo Girma, et al. (2014). Ugotovili so,
da je bila notranja stigma med skrbniki nizka, skrbi pa jih druZbeno stigmatiziranje tako
bolnega svojca kot njih samih. Do enakih ugotovitev so prisli v mednarodni raziskavi, Ki

jo sicer tezko v celoti primerjamo z naSo raziskavo, tudi Vermeulen, et al. (2015).
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Ugotavljajo, da so dusevne motnje stigmatizirane, kar ob¢utijo tudi skrbniki. Priblizno 15
% skrbnikov meni, da so drugace obravnavani v druzbi zaradi duSevne motnje svojca.
Skrbniki so se izogibali srecevanja drugih ljudi, ko so bili z bolnim svojcem, kar kaZze na
to, da so se bali, da bi bili diskriminirani s strani drugih ljudi (Girma, et al., 2014).
Vermeulen, et al. (2015) v raziskavi ugotavljajo, da skrbniki ob¢utijo notranjo stigmo
predvsem, ko pridejo v stik s profesionalci, ki zdravijo njihove svojce z duSevno motnjo.
Nekateri skrbniki so pric€eli po stiku s profesionalcem dvomiti vase (18 %), pocutili so se
manj sposobne kot prej (16 %), v€asih so se pocutili nekoristne (15 %) in 13 % skrbnikov
se je po stiku pocutilo slabo. Menimo, da je vzrok takih slabih obcutkov neprofesionalno
vedenje zdravstvenega osebja, najverjetneje so bili skrbniki spregledani, niso bili
vkljuceni v zdravljenje in zdravstveno oskrbo svojca in tudi niso prejeli vseh potrebnih
informacij o bolezni. Dozivljanje notranje stigme pa se pri skrbnikih razlikuje glede na
spol, zakonski status, izobrazbo, poklic, odnos z bolnim svojcem in uporabo alternativnih

nac¢inov zdravljenja (Neupane, et al., 2016).

Zanimalo nas je, ali obstajajo statisti¢no znacilne razlike v splosnem zadovoljstvu svojcev
s podporo in svetovanjem s strani zdravstvenega osebja glede na spol, starost in
izobrazbo. V raziskavi smo ugotovili, da so Zenske v povprecju bolj zadovoljne kot
moski, za kar pa smo v nadaljevanju ugotovili, da razlika ni statisticno znacilna.
Postavljeno hipotezo smo zavrnili, saj so Zenske bolj zadovoljne samo s podporo
socialnih delavcev. Raziskav, s katerimi bi lahko neposredno primerjali nase ugotovitve
nismo nasli. Sapouna, et al. (2013) pa so v raziskavi, ki jo lahko primerjamo z naso in je
bila izvedena na manjSem vzorcu v psihiatri¢ni bolni$nici, ugotavljali, da za bolne svojce
v vecini skrbijo Zenske (83 %), ve€inoma matere, ki Zivijo s pacientom (80 %), ki obcutijo
visoko stopnjo bremena. Prav tako pa je v raziskavi, Ki so jo izvedli Vermeulen, et al.
(2015) sodelovalo 80 % zensk. V raziskavi, ki smo jo izvedli mi, je tudi sodelovalo ve¢
zensk (63,3 %) kot moskih (36,7 %). Zenske pa pogosteje kot moski, ki skrbijo za bolnega
svojca, dozZivljajo Custveno, socialno, fizi¢no in relacijsko breme in zaznavajo vi§je ravni

stigme (Vermeulen, et al., 2015).

Zavrnili smo tudi hipotezo, da so starejsi bolj zadovoljni s podporo in svetovanjem s strani

zdravstvenega osebja, pravzaprav smo ugotavljali, da v zadovoljstvu med starostnimi
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skupinami ni statistinih razlik. V povprecju so vse starostne skupine zadovoljne
(Likartova lestvica od 1 do 5) s podporo in svetovanjem. Za razliko od nasih ugotovitev
pa smo Vv raziskavah, ki jih lahko primerjamo z naSo, nasli nasprotujoce si rezultate. In
sicer v raziskavi Vermeulen, et al. (2015) ugotavljajo, da imajo mlaj$i skrbniki vec¢ tezav
s Custvenim bremenom. Na splo$no imajo skrbniki, ki so stari 65 let, najnizjo stopnjo
bremena na vseh podro¢jih in imajo ve¢ pozitivnih osebnih izkusenj, povezanih z oskrbo
in zdravljenjem, na drugi strani pa so Caqueo-Urizar, et al. (2011) v raziskavi, ki jo lahko
delno primerjamo z naso, sicer je bila izvedena na precej manjSem vzorcu v Centru za
dusevno zdravje, ugotavljali, da so starejsi skrbniki imeli zelo negativen odnos do svojca
z duSevno motnjo in njegovega zdravljenja. Zelo zanimivo, da prihaja do taksnih razlik v
rezultatih, a menimo, da je to odvisno od zdravstvenega sistema drzave, v kateri je bila
dolocena raziskava izvedena in skrbniki niso v veliki meri vkljuéeni v zdravljenje bolnega
svojca. V nasi raziskavi najvecji delez vzorca predstavljajo skrbniki v starostni skupini
med 46 - 60 let (45,9 %), sledi ji starostna skupina nad 65 let (26,6 %), povprecna starost
jebila 52,3 let, kar je podobno kot v dveh precej ve¢jih raziskavah in jih teZko primerjamo
z naso. Vermeulen, et al. (2015), ugotavljajo, da je bilo 53 % skrbnikov starth med 55 -
64 let in 33 % nad 65 let, povprecna starost je bila 58 let. V raziskavi, ki so jo opravili
Gibson, et al. (2016), pa ugotavljajo, da so skrbniki v povprecju stari 54,3 let in sicer

najvec€ jih je med 45 in 64 leti.

Ugotovili smo tudi, da v nasi raziskavi ni bilo statisti¢nih razlik glede zadovoljstva s
podporo in svetovanjem s strani zdravstvenega osebja glede na stopnjo izobrazbe, so pa
v povprecju med kategorijami izobrazbe zadovoljni (Likartova lestvica od 1 do 5).
Menimo, da pri tem klju¢no vlogo ne igra stopnja, ampak podroc¢je izobrazbe, saj na
dolo¢enih programih izobrazevanja skrbniki lahko pridobijo veliko znanja s podroéja
duSevnih motenj in na ta nacin laZje obvladujejo bolezen svojca. Veliko pa pripomore
tudi sploSna razgledanost skrbnika, lastne izkuSnje in samoiniciativnost pri iskanju
informacij. Raziskave v nadaljevanju, ki so bile izvedene na razli¢cno velikih vzorcih
skrbnikov v psihiatri¢ni bolniSnici in jih lahko v veliki meri primerjamo z naSo, pa
ugotavljajo, da so skrbniki z nizko stopnjo izobrazbe imeli slab$i odnos do svojca z
duSevno motnjo in njegovega zdravljenja (Caqueo-Urizar, et al., 2011). Rezultati druge

raziskave pa kazejo na to, da imajo skrbniki, ki imajo visjo stopnjo izobrazbe predvsem
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ve znanja, kako se spopasti s stresnim dogodkom in ga lazje obvladajo (Ajibade, et al.,
2016). Lahko sklepamo na to, da vi§ja stopnja izobrazbe pripomore k temu, da skrbniki
lazje poiscejo informacije, ki jih potrebujejo, ter pomoc zase in bolnega svojca, najveckrat
pa imajo tudi bolj samozavesten pristop in bolj$e komunikacijske spretnosti v interakciji
s strokovnim osebjem, ki skrbi za bolnega svojca. Raziskava, kjer so ugotavljali razliko
med nizjo in visjo izobrazbo med skrbniki, pa kaze na to, da tisti z niZjo izobrazbo
obcutijo vecjo sramoto ob tem, da imajo svojca z duSevno motnjo. Raziskava pokaze, da
je formalna izobrazba pomembna predvsem za to, kako skrbniki dojemajo bolezen in

kako pri zdravljenju sodelujejo (Sousa, et al., 2012).

Zanimalo nas je tudi zadovoljstvo svojcev s podporo in svetovanjem s strani
zdravstvenega osebja glede na hujSo, pogosto kroni¢no oziroma lazjo duSevno motnjo.
Zanimiva je ugotovitev, da je v povpre¢ju zadovoljstvo visje pri tistih, ki skrbijo za
bliznjega s hujso duSevno motnjo, a ker v nadaljevanju nismo nasli statisticno znacilnih
razlik, smo hipotezo zavrnili. Menimo, da je do razlik v povpre¢ju prislo zato, ker so bolni
svojci s hujSo duSevno motnjo Ze dalj Casa in Ze veckrat obravnavani s strani
zdravstvenega osebja in prav tako njihovi skrbniki, ki Ze poznajo bolezen in so vzpostavili
socialno mrezo, kjer dobivajo podporo. Bolezen svojca so sprejeli, skrbi pa jih prihodnost
in se sproti spopadajo z bremenom, ki ga prinasa bolezen. Vermeulen, et al. (2015) so
prisli do ugotovitev, da je tipi¢na skrb skrbnikov pri hudih duSevnih motnjah pogosta
ponovitev bolezni, kar ogroza tudi njihovo varnost. Skoraj polovica druzinskih skrbnikov
je nezadovoljna s podatki o tem, kako se bo bolezen njihovega sorodnika razvijala
dolgoro¢no (46 %). Raziskave, s katero bi lahko neposredno primerjali nase ugotovitve,
nismo nasli, a v raziskavi skrbniki opisujejo, kako skrb za bolnega svojca vpliva na
njihovo zdravje ter dobro pocutje in kako obvladujejo ta izziv. Skrbniki menijo, da je
pomembno, da so v pomoc¢ in podporo bolnemu svojcu, pri ¢emer sta znanje o bolezni in
svetovanje, kako opravljati to nalogo, klju¢na pogoja za opravljanje skrbniStva in
obvladovanje polozaja (Skundberg-Kletthagen, et al., 2013). Cohen, et al. (2010) in
Lohacheewa, et al. (2016) ugotavljajo, da vkljucenost druzine v zdravljenje pozitivno
vpliva na posameznike s shizofrenijo. Ce pacienti prejmejo neprekinjeno in ustrezno
zdravljenje v prvih dveh letih zacetka bolezni, je pri pacientu manj ponovitev bolezni,

izboljsa se njihova delovna ucinkovitost in socialno prilagajanje ter postanejo manj
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odvisni od drugih druzinskih ¢lanov. Vermeulen, et al. (2015) pa v raziskavi ugotavljajo,
da bi skoraj vsi skrbniki svojcev s hudo dusevno motnjo, ki so sodelovali v raziskavi,

cenili dodatno podporo (93 %), skoraj polovica pa bi Zelela znatno koli¢ino dodatne

podpore (46 %).

Statisticno znacilno je trajanje zdravljenja in zadovoljstvo z zdravstveno obravnavo
povezano s tremi podroc¢ji in kazejo nasprotno, kot trdi hipoteza. Svojci, ki manj ¢asa
skrbijo za bolnega svojca, so bili bolj zadovoljni z zdravstveno obravnavo in so izrazali
tudi vec¢je zadovoljstvo s trditvami, "z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja za
osebo, za katero skrbite (npr. preprecitev ponovitve bolezni)", "z vasim odnosom s
klju¢nim osebje, ki podpirajo osebo, za katero skrbite" in "kako resno osebje sprejme
tisto, kar jim poveste”. Na osnhovi tega smo hipotezo, ki trdi, da se s trajanjem zdravljenja
bolnega svojca povecuje zadovoljstvo njihovih svojcev z zdravstveno obravnavo svojca
zavrnili. Pridobljene rezultate pa lahko primerjamo z raziskavo Vermeulen, et al. (2015),
ki ugotavljajo, da so skrbniki svojcev s hudimi dusevnimi motnjami potrdili, da prejemajo
informacije in nasvete s strani strokovnega osebja, Zelijo pa si dodatne ¢ustvene podpore.
Potrebujejo ve¢ potrditve in ustrezne podpore na razlicnih Zivljenjskih podrocjih, s
katerimi so obremenjeni. Do podobnih zakljuckov so prisli tudi v svojih raziskavah, ki
jih sicer tezko v celoti primerjamo z naso raziskavo, Ampalam, et al. (2012) in Johansson,
et al. (2014). Ugotovili so, da so se skrbniki, ki so imeli dolgoletne izkusnje zdravljenja
bolnega svojca pocutili izkljucene in bili mnenja, da je oskrba na splosno nezadovoljiva
in so dvomili v kakovost oskrbe. Vse to pa je slabo vplivalo na njihovo pocutje in so
ocenjevali, da imajo ljudje z duSevnimi motnjami teZji dostop do razlicnih oblik
zdravstvenega varstva. Pomembno je, da razumejo reZim zdravljenja, tako imajo vec
zaupanja v profesionalce in v svojo vlogo skrbnika. V nasprotju s tem so v drugi raziskavi,
ki je sicer izvedena na precej manjSem vzorcu, kot je na$, a jo lahko delno primerjamo z
naso, ugotavljali obratno razmerje med trajanjem bolezni in stopnjo bremena. Pokazalo
se je, da so vecje breme obcutili skrbniki, katerih svojci so zboleli pred kratkim (Sousa,
et al., 2012). Strokovnjaki zagovarjajo, da morajo skrbniki sodelovati v zdravstveno -
negovalnih timih na podro¢ju dusevnega zdravja predvsem pri zgodnjih intervencijah in
v triaznem sistemu ponuditi druzini podporo, ki temelji na dokazih (Onwumere, et al.,

2016). Razlog pa je v tem, da v zgodnji fazi skrbniki $e nimajo potrebnih orodij in znanja,
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da bi se ucinkovito spopadli z novonastalo situacijo, ki zahteva Custveno in funkcionalno
reorganizacijo v druzini v smislu iskanja novega ravnovesja v druzini (Sousa, et al.,
2012). Skrbniki menijo, da so premalo vkljuceni v zdravljenje bolnega svojca. Zanasajo
se na zdravstvene strokovnjake in tako je verjetnost, da se bodo skrbniki lahko poucili 0
zdravstvenem stanju bliznjega $e manjSa (Bonell, et al., 2011; Gibson, et al., 2016).
Skrbniki, ki skrb za bolnega svojca dozivljajo kot svobodo izbire in kot logi¢no posledico
njihovega skupnega zivljenja in medsebojne povezanosti, so ne glede na velikost bremena
bolj zadovoljni s podporo strokovnjakov. Lahko bi rekli, da je to povezano s konceptom

svobode izbire in ta vpliva na dobro pocutje skrbnika (Zegwaard, et al., 2013).

Rezultat korelacijske analize je potrdil naso hipotezo, da je odnos svojca in bliznjega z
dusevno motnjo statisticno znaéilno povezan s koli¢ino pridobljenih informacij s strani
zdravstvenega osebja. Do podobnih ugotovitev so prisli tudi v dveh raziskavah, ki sta si
precej razli¢ni, a sta obe pridobili podobne rezultate. Avtorji navajajo, da lahko vkljucitev
skrbnikov v ve¢jo terapevtsko skupino in pridobivanje informacij prispeva k znizanju
stresa in se na ta nain zagotovi podpora za skrbnike, da lazje obvladujejo razlicne
situacije in izboljsajo odnos z bolnim svojcem (Suro & Weisman, 2013; Kolostoumpis,
et al., 2015). Na drugi strani pa Chakraborty, et al. (2013) v raziskavi, ki je podobna nasi,
le da je vzorec manjsi, ugotavljajo, da so skrbniki po programu edukacije in podporne
terapije zelo izboljSali odnose z vsemi druzinskimi ¢lani, razen z bolnim svojcem. Chung,
etal. (2016) so v raziskavi, v katero so vkljucili manjsi vzorec skrbnikov v edukacijskem
programu ugotavljali, da sodelovanje v programu povzrofa opazne psihosocialne
spremembe in zelo izboljSa druzinske odnose in druzinsko dinamiko. Vermeulen, et al.
(2015) in Skundberg-Kletthagen, et al. (2013) svetujejo, naj se izobrazi strokovno osebje,
da bodo bolj pozorni na svojce, ki lahko tudi sami zbolijo in se lo¢eno od bolnega svojca
z njimi pogovorijo o razli¢nih vlogah skrbnika. Uporabijo naj individualni pristop, da se
ugotovi potrebe in pomaga zmanj$ati bremena, s katerimi se sooc¢ajo. Del programa mora
temeljiti na izboljSevanju odnosa z bolnim svojcem. Predlagan je proaktiven pristop, Ki
okrepi skrbnike, saj sCasoma niso ve¢ sposobni poiskati in prositi za pomo¢ (Zegwaard et
al., 2013). Potrebno je spoznati pomen druzine v trenutnem kontekstu zdravja, izvajati
zdravstvene dejavnosti, ki temeljijo na promociji zdravja in izobraZevanju za dobro

pocutje kot izhodis¢e za izboljSanje pogojev v domacem okolju (Gomes da Silva &
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Macedo Monteiro, 2011). Ce pa terapija poteka v skupini z delitvijo Zivljenjskih izkugen;j,
skrbniki na ta nacin lahko izrazijo svoje obcutke, pridobijo nove ideje o obvladovanju
dusevne motnje in delijo svoje strategije premagovanja. Skrbniki dozivijo potrditev in

podporo drugih skrbnikov v podobnih situacijah (Gray, et al., 2009).

Ugotovili smo tudi, da obstajajo statistine razlike med vsemi kombinacijami parov
skupin zdravstvenih delavcev, v povprecju pa je najvisje zadovoljstvo s podajanjem
informacij s strani diplomiranih medicinskih sester/zdravstvenikov, sledijo jim srednje
medicinske sestre/zdravstveni tehniki in zdravniki. Raziskave, s katerimi bi lahko v celoti
primerjali nase rezultate, nismo nasli, lahko pa jo delno primerjamo z raziskavo, v katero
so bili vkljuceni skrbniki, katerih bolni svojci so bili vklju¢eni v skupnostno obravnavo
in pred kratkim odpusceni iz psihiatri¢ne bolniSnice. V raziskavi so navajali, da so s strani
zdravstvenega osebja prejeli nepopolne, nezadostne in povrSne informacije.
Pomanjkljivost informacij je vodilo k temu, da so imeli resne pomisleke o vkljucitvi v
tako vrsto obravnave (Valentini, et al., 2016). Veliko avtorjev navaja pomembnost
podajanja informacij svojcem in tako Al-Sagarat, et al. (2014) ugotavljajo, da bi moralo
biti prepoznavanje potreb skrbnikov in prejemanje informacij o zdravstvenem stanju
bolnega svojca v njim razumljivem jeziku s strani diplomiranih medicinskih sester
vsakodnevna praksa zdravstvene nege. Uporabljati je potrebno preproste ter jasne izraze
in spoStovati znanje in skrb skrbnikov in Zeljo po boljSem poznavanju bolezni svojca in
jim s tem dvigati samozavest pri skrbi za bolnega svojca v domacem okolju. Informiranje
in vklju¢evanje skrbnikov v oskrbo in nacrtovanje odpusta skupaj s skrbniki zmanjSa
stres. Menimo, da je pomembno, da se komunicira in podaja informacije skrbnikom
profesionalno in z veliko mero empatije, predvsem pa v okviru svojih kompetenc.
Predvsem pa na nacin kot predlagajo Ajibade, et al. (2016), da morajo strokovnjaki
zdravstvene nege skrbnikom zagotoviti informacije o tem, kako uravnoteziti pomembno
vlogo skrbnistva z lastnim zdravjem in blaginjo. Zaposleni v zdravstveni negi se morajo
vprasati, kakSen je pomen njihovega dela, vrednost njihove prakse in u¢inkovita vloga v

zivljenju tistih, ki so vklju€eni v oskrbo pacientov z duSevno motnjo.
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Priloznosti za prakso

Predlagana konceptualizacija dela s skrbniki bi morala dati prednost metodologijam, ki
ustvarjajo solidarnost, olajsujejo obvladovanje okolis¢in, to so psihi¢ne stiske, in prostor,
kjer je etika temeljna vrednota (Gomes da Silva & Macedo Monteiro, 2011). Terapevti bi
lahko poucili, vodili, podpirali in strokovno usposobili zdravstvene delavce, da bi lahko
vsem skrbnikom zagotovili intervencije na podlagi dokazov. Na ta nacin bi ve¢ druzin
dostopalo do teh intervencij, ki temeljijo na dokazih, rezultati pa bi bili boljsi, tako pri
pacientih s dusevno motnjo kot pri njihovih skrbnikih (Cohen, et al., 2010; Onwumere,
et al., 2016). Klju¢ne pri tem so diplomirane medicinske sestre/zdravstveniki, ki bi
kakovostno in v veliki meri lahko izvajale te intervencije. Diplomirane medicinske
sestre/zdravstveniki v psihiatriji imajo pomembno vlogo pri ublazitvi psihi¢ne stiske pri
skrbnikih. V prihodnje bi bilo potrebno razviti, izvajati in ovrednotiti primerne nacrte
oskrbe, ki vkljuéujejo razbremenitev skrbnikov, krepijo obcutek pripadnosti in izboljsati
strategije za obvladovanje obremenitev pri skrbnikih (Skundberg-Kletthagen, et al., 2013;
Pianchob, et al., 2014). Dokazi o pozitivnih u¢inkih, zbranih v zadnjih dveh desetletjih,
so pomagali prepricati oblikovalce politike, da je skrb za osebe z duSevnimi motnjami v
domacem okolju pomembno javnozdravstveno vprasanje. Strokovne zagovorniSke
skupine, vkljuéno z diplomiranimi medicinskimi sestrami/zdravstveniki in socialnimi
delavci, so pripomogle k ozave$c¢anju o tem problemu (Sciiuiz & Sherwood, 2008). Na
sploSno pa bi morali vsi zdravstveni delavci pozorno nacrtovati oskrbo, uporabljati
pristope, ki so usmerjeni v pacienta z duSevno motnjo in zahtevajo temeljne in napredne
prakti¢ne ves€ine ter komunikacijske spretnosti, vkljuéno z empatijo in zaupanjem
(Dawson, et al., 2016). Isti pristop pa bi moral biti uporabljen tudi v interakciji s skrbniki,
saj je v razli¢ni literaturi in tudi v nasi raziskavi veliko dokazov, da so skrbniki in tudi
ostali ¢lani druzine pacienta zelo pomemben dejavnik, kako se bo bolezen razvijala v

prihodnosti in kako uspesno bo zdravljenje.

Strokovnjaki na podro¢ju dusevnega zdravja morajo za bolj zapletene probleme izvajati
razli¢ne druzinske intervencije ter predavanja (Onwumere, et al., 2016), ker skrbnik igra
kljuéno vlogo pri zdravljenju in napredovanju pacienta. Ce skrbnik trpi zaradi stresa in

ne more uporabiti uc¢inkovitih ukrepov za obvladovanje le-tega, je to lahko usodno za
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pacienta in za skrbnika. Pacienti imajo neizpolnjene potrebe, ¢e so skrbniki pod stresom.
Poleg tega, ker se skrbnikom psiholoske potrebe vecajo, se zmanjSuje skrb za pacientove
aktivnosti. Skrb za paciente z duSevno motnjo vpliva na razlicne vidike Zzivljenja
skrbnikov, vklju¢no z njegovim telesnim, custvenim in psiholoskim zdravjem (Darlami,
et al., 2015). Ena od alternativ za premostitev vrzeli med teorijo in prakso, je torej
sprememba mnenja o vkljucenosti druzine, ki bi morala biti s strani strokovnjakov
obravnavana kot del holistitnega pogleda na pacienta in pomemben partner v

rehabilitaciji, in ne kot tekmec za moc¢ in znanje (Sjoblom, et al., 2008).

Omejitve raziskave

Nasa raziskava ima nekaj omejitev, sicer je vzorec velik in odziv svojcev dober, vendar
bi lahko pridobili se boljse rezultate, ¢e bi v raziskavo vkljucili svojce pacientov, ki se
zdravijo v razli¢nih psihiatri¢nih bolniSnicah. Rezultate tako tezko posplosimo na celotni
slovenski prostor, vendar pa smo dobili vsaj okvirno sliko, kaj doZivljajo in razmisljajo
svojci v odnosu z zdravstvenimi delavci. V raziskavi smo merili predvsem pridobivanje
informacij in zadovoljstvo s podporo, v bodoce bi se bilo potrebno osredotociti Se na
stopnjo bremena, ki ga obcutijo in vrste pomoci, ki so jim na voljo, saj smo v raziskavi
ugotovili, da so svojci navajali precej slabse dusevno zdravje v zadnjem mesecu, se pravi
v Casu, ko je bliznji zbolel. Precej tezav smo imeli tudi pri opredeljevanju pojmov,
predvsem v tuji literaturi, saj uporabljajo veliko razli¢nih izrazov za isto poimenovanje.
Kot primer bi navedli pojem samostigma, ¢e ga dobesedno prevedemo iz angleSkega
jezika, vendar se v slovenskem prostoru ta pojem uradno ne uporablja in smo v ¢asu
raziskave ugotovili, da je bolj primeren izraz notranja stigma. Nekateri avtorji pa v
prispevkih niti ne locijo, ali gre za notranjo ali zunanjo stigmo, in zato je tezko razumeti,
0 kateri vrste stigme pravzaprav govorijo. V prispevkih pa je pogost tudi pojem
psihoedukacija, za katerega smo prav tako ugotovili neprimernost. Za primerjavo z naSo
raziskavo smo nasli malo tujih, §e manj pa slovenskih prispevkov, kar je tudi otezevalo

pisanje magistrskega dela.
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4 ZAKLJUCEK

Magistrsko delo je prikazalo breme in stiske svojcev, ki skrbijo za bliznje z dusevno
motnjo, in zadovoljstvo z informacijami in podporo zdravstvenega osebja na primeru
enega zdravstvenega zavoda. Predvsem zaskrbljujoce je dejstvo, da se zelo poslabsa tudi
dusevno zdravje svojcev ob pojavu duSevne motnje bliznjega. Prav zaradi tega dejstva se
morajo zdravstveni delavci pri¢eti v precej ve€ji meri usmeriti v delo s svojci, veliko
vlogo pri tem imajo tudi diplomirane medicinske sestre/zdravstveniki, saj imajo veliko
znanja, da lahko svetujejo, informirajo in usmerjajo svojce, da lazje premagajo skrb za

bolnega svojca.

Vsi zdravstveni delavci bi morali biti sposobni prepoznati svojce, ki so v stiskah in
ogrozeni, da tudi sami zbolijo za duSevno motnjo zaradi preobremenjenosti. Veliko ve¢
pozornosti bi bilo potrebno nameniti tudi svojcem, katerih bliznji je zbolel pred kratkim.
Taki svojci so neredko zbegani, prestraseni in zaradi med splo$no javnostjo $e vedno
prisotne stigme, tudi verjamejo raznim predsodkom in mitom in lahko ¢utijo celo odpor
do zdravljenja bliznjega v psihiatri¢ni bolnisnici in dvomijo v kakovost zdravljenja.
Zavedati se je potrebno, da svojci, ki pokazejo napadalen, lahko celo sovrazen odnos do
zdravstvenega osebja, s tem izraZajo svojo stisko in nemoc¢. Ravno tu pa je naloga
zdravstvenega osebja, da profesionalno in z veliko mero empaticnosti pristopi k takim
svojcem. Na drugi strani pa so svojci, ki Ze dolgo, lahko ze vec let, skrbijo za bliznjega z
duSevno, pogosto kronificirano dusevno motnjo. Taki svojci so lahko precej utrujeni,
obupani in lahko tudi sami bolni. Bolj kot informacije potrebujejo taki svojci podporo in
usmerjanje, kje lahko dobijo pomoc¢, ki pa je po navadi placljiva in to je Se en del bremena,
ki si ga dodatno nalozijo. Tukaj pa je na mestu apel za spremembo zdravstvenega sistema
in predvsem apel politiki, da se pri¢ne v vecji meri ukvarjati s tem problemom, predvsem
Vv tem casu, ko se zdravstveni sistem nagiba k vse vecji dezinstucionalizaciji pacientov z

dusevno motnjo.

Na podlagi pregleda, predvsem tuje literature, smo ugotovili, da se izvaja veliko
programov za svojce, ki so zelo u¢inkoviti in zelo ugodno vplivajo na zmanjSanje notranje

stigme svojca, okrepijo svojca, da se lazje spopada z dnevno rutino in bremenom pri skrbi

Nina Hrovat: Informirani svojci kot pomemben del zdravljenja pacientov z dusevno motnjo
stran 70



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Magistrsko delo

za bolnega svojca, predvsem pa je ucinkovitost takih pristopov boljSe sodelovanje in bolj
ugoden potek bolezni bolnega svojca. Najvecji poudarek je na izboljSanju odnosov v
druzini, in to posledicno izbolj$a dusevno stanje tako svojcev kot bolnega ¢lana. Z naso
raziskavo smo Zeleli spodbuditi razmisljanje o tem, v kaksnih stiskah se znajdejo svojci
pacientov, verjetno ne samo na podro¢ju dusevnega zdravja, vendar tudi drugih podro¢jih
zdravstvenega varstva, in si Zelimo, da bi si vsak strokovnjak po svoje prizadeval, da bi
poskusal olajsati stisko svojcem, saj so ob preobilici dela s pacienti najveckrat svojci
bolnih spregledani, a vsekakor potrebujejo veliko pozornosti in podpore. Zeleli pa bi si,
da bi svojci bili v vseh okoljih, kjer se zdravijo pacienti z duSevno motnjo, rutinsko
vkljueni v terapevtske skupine s svojci z edukacijo in bi tako lahko delili svoje skrbi,
strahove, spoznali bolezen svojca in nacine, kako na najboljsi nadin poskrbeti zase in

bolnega svojca.
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6 PRILOGE

6.1 INSTRUMENT

INFORMIRANI SVOJCI KOT POMEMBEN DEL ZDRAVLJENJA PACIENTOV Z
DUSEVNO MOTNJO

Spostovani!

Ime mi je Nina Hrovat in sem absolventka magistrskega Studija na Fakulteti za zdravstvo
Angele Boskin in pod mentorstvom red. prof. dr. Brigite Skela Savi¢, znan. svet.,
pripravljam magistrsko delo z naslovom Informirani svojci kot pomemben del zdravljenja

pacientov z duSevno motnjo.

Sodelovanje svojcev pri zdravljenju pacienta z dusevno motnjo je zelo pomembno.
Namen moje raziskave je prikazati, kako pomembno je sodelovanje zdravstvenega osebja
s svojci pri zdravljenju pacientov z dusevno motnjo, da je potreba svojcev po informiranju
velika in da potrebujejo veliko podpore. Vase sodelovanje je za raziskavo zelo pomembno
in samo z vasimi odgovori lahko dobimo vpogled, kako kot svojci doZivljate skrb za

bolnega svojca in kak$no je vase sodelovanje z zdravstvenim osebjem.

Anketa je prostovoljna in anonimna in vam bo vzela priblizno od 10 do 15 minut ¢asa.
Podatki bodo obravnavani zaupno, analizirani na sploSno in ne na ravni odgovorov
posameznika. Zbrani podatki bodo uporabljeni izklju¢no za pripravo tega magistrskega
dela.

Za vase sodelovanje se vam vnaprej zahvaljujem.

Nina Hrovat, dipl. m. s.

E-mail naslov: nina.hrovat@gmail.com
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1. SKLOP: POZNAVANJE BOLEZNI

An intervention framework for family involvement in the care of persons with psychiatric
illness (Dausch, et al., 2012), An emotive subject: insights from social, voluntary and
healthcare professionals into the feelings of family carers for people with mental health
problems (Gray, et al., 2009), Hospital guide: what families need to know about mental
health treatment (NAMI Illinois & NAMI DuPage, 2007).

Ocenite, koliko poznate bolezen svojega svojca. Uporabite lestvico ocen od 1 do 5, Kjer
1 pomeni »sploh se ne strinjam«, 2 pomeni »ne Strinjam se«, 3 pomeni »niti Se strinjam

niti se ne strinjam«, 4 pomeni »Strinjam se«, 5 pa »popolnoma se strinjam«.

1 (2|3 )| 4|5
a) Na splosno dusevno motnjo svojca zelo dobro poznam. 1 2 3 4 5
b) Vem vse o zdravilih, ki jih jemlje svojec. 1 2 3 4 5
¢) Dobro sem seznanjen z na¢inom zdravljenja. 1 2 3 4 5
d) Dobro sem seznanjen s trajanjem zdravljenja. 112 |3|4]5
e) Dobro poznam nacin primerne komunikacije s svojcem. 1 2 3| 4 5
f) Dobro sem seznanjen s posebnostmi Zivljenja s pacientom z duSevno 1 2 3 4 5
g) Vem vse 0 moznih zapletih pri pacientu z du§evno motnjo. 1 2 3 4 5
h) Vem, kaksno je ustrezno ukrepanje v primeru poslabsanja bolezni. 1 2 3 4 5
i) Dobro sem seznanjen z vsemi pravicami pacientov z dusevno motnjo. 1 2 3 4 5
j) Poznam Zakon o du$evnem zdravju. 1 2 3 4 5

Ocenite, kako pomemben je vsak navedeni vir za vase poznavanje dusevne motnje
svojca. Uporabite lestvico ocen od 1 do 5, kjer 1 pomeni »zelo nepomembno«, 2 pomeni
»nepomembno«, 3 pomeni »Niti pomembno niti nepomembno«, 4 pomeni »pomembno,

5 pa »zelo pomembno«.

a) Zdravstveno osebje.
b) Svojec z boleznijo.
c) Knjige, priro¢niki, zloZenke.

d) Tradicionalni mediji (radio, televizija, Casopisi).
e) Spletne strani.
f) Drugi vir, kateri?

PR R R R R
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Opredelite, katere informacije ste prejeli s strani posameznega zdravstvenega osebja
in katerih niste. Prosimo, da za vsako informacijo oznacite 1, ¢e ste jo prijeli od
zdravnika, 2, ¢e ste jo prejeli od medicinske sestre, 3, ¢e ste jo prejeli od socialnega
delavca, 4, ¢e informacije niste prejeli, Ceprav ste jo potrebovali, in 0, ¢e te informacije

niste potrebovali. Moznih je tudi ve¢ odgovorov.

a) Splosne informacije o dusevni motnji svojca.

b) O nadinu zdravljenja in predpisanih zdravilih.

c) O trajanju zdravljenja.

d) O moznih zapletih pri pacientu z dusevno motnjo.

e) O ustreznih ukrepih v primeru poslabsanja bolezni svojca.
f) O pravicah pacientov z duSevno motnjo in zakonu o duSevnem
zdravju.

g) O primernem nacinu oskrbe svojca z dusevno motnjo.

h) O pripravi predpisanih zdravil.

i) O bolnis$ni¢nih pravilih (npr. ¢as obiskov, ¢as obrokov in
podobno).

j) O osebnih pripomockih, ki jih svojec potrebuje v bolni$nici.
k) O nacinu primerne komunikacije s svojcem.

1) O posebnostih zivljenja s pacientom z duSevno motnjo.

m) O ¢asu informacij zdravnika, ki svojca zdravi.

n) O podrogjih, kjer bo pacient z dusevno motnjo potreboval vaso
pomoc.

0) O moznosti vkljuéenosti svojca v nevladne organizacije.

p) O moZnosti namestitve v ustrezno ustanovo

r) O vseh obrazcih, Ki so potrebni za namestitev.

s) O sodelovanju z lokalnim centrom za socialno delo

t) O mozni finan¢ni pomod&i — pravice iz javnih sredstev.

u) O moznostih, kjer lahko zase najdete podporo in pomoc.

R L R
NR(NNRIN] N RN N (NN N (NN (NN NN
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Ocenite, kako ste bili zadovoljni z lastnostmi prejetih informacij s strani posameznega
zdravstvenega osebja. Uporabite lestvico ocen od 1 do 5, kjer 1 pomeni »zelo
nezadovoljen«, 2 pomeni »nezadovoljen«, 3 pomeni »niti zadovoljen niti nezadovoljen,

4 pomeni » zadovoljen, 5 pa »zelo zadovoljen«.

Z lastnostmi prejetih informacij s strani zdravnikov:

1 2 3 4 5
a) Jasnostjo in razumljivostjo 1 2 3 4 5
b) Strokovnostjo 1 2 3 4 5
¢) Koli¢ino 1 2 3 4 5
d) Natan¢nostjo/poglobljenostjo 1 2 3 4 5
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Z lastnostmi  prejetih  informacij s strani  diplomiranih  medicinskih

sester/zdravstvenikov:

a) Jasnostjo in razumljivostjo
b) Strokovnostjo
¢) Koli¢ino

i
NN N NN
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d) Natancnostjo/poglobljenostjo

Z lastnostmi prejetih informacij s strani srednjih medicinskih sester/zdravstvenih

tehnikov:

a) Jasnostjo in razumljivostjo
b) Strokovnostjo
¢) Koli¢ino

i
N NN NN
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d) Natan¢nostjo/poglobljenostjo

Z lastnostmi prejetih informacij s strani socialnih delavcev:

1 2 3 4 5
a) Jasnostjo in razumljivostjo 1 2 3 4 5
b) Strokovnostjo 1 2 3 4 5
¢) Koli¢ino 1 2 3 4 5
d) Natan¢nostjo/poglobljenostjo 1 2 3 4 5

Bi si Zeleli pridobiti ve¢ informacij s strani zdravstvenega osebja?
— Da
— Ne

2. SKLOP: INFORMACIJE, SVETOVANJE, PODPORA S STRANI
ZDRAVSTVENEGA OSEBJA IN VASA VKLJUCENOST V NACRTOVANJE
ZDRAVLJENJA IN ZDRAVSTVENE NEGE (Caring for carers, Vermeulen, et al.,
2015)

V naslednjih Stirih podsklopih ocenite vase strinjanje s trditvami, ki podrobneje opisujejo
kako zadovoljni ste s stopnjo pridobljenih informacij in svetovanjem s strani
medicinskega in zdravstvenega osebja, kako zadovoljni ste s podporo medicinskega
in/ali zdravstvenega osebja, vase zadovoljstvo s podporo, Ki jo prejmete pri skrbi za

svojca, in kako zadovoljni ste z vaso vklju¢enostjo v nacrtovanje zdravljenja in
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zdravstvene nege vaSega bliZnjega. Uporabite lestvico ocen od 1 do 5, kjer 1 pomeni

»zelo nezadovoljen«, 2 pomeni »nezadovoljen«, 3 pomeni »niti zadovoljen niti

nezadovoljen«, 4 pomeni »zadovoljen«, 5 pa »zelo zadovoljen«.

Stopnja pridobljenih informacij in svetovanje s strani

zdravstvenega osebja.

medicinskega in

Koliko ste v sploSnem zadovoljni,

a) da imate dovolj informacij o stanju/bolezni osebe, za katero skrbite in
vam to omogoci, da zaupate vase, ko za to osebo skrbite?

b) da imate dovolj informacij o tem, kako se bo njihovo stanje/bolezen
najverjetneje razvijala v daljSem ¢asovnem obdobju?

c¢) da lahko dobite informacije, ki jih potrebujete in ko jih potrebujete
(npr. od zdravnika ali osebe same)?

d) s tem, kako enostavno razumete informacije, ki jih dobite?

e) s koli¢ino nasvetov, ki so vam na voljo (npr. od zdravstvenih delavcev
ali ostalih svojcev)?

f) da ste seznanjeni s tem, na koga se morate obrniti za informacije in
nasvete, ki jih potrebujete?

g) da ste seznanjeni s tem, na koga se morate obrniti v nujnih primerih in
Ce takoj potrebujete pomoc?

h) da ste seznanjeni s tem, koga morate poklicati, ¢e imate obicajno
vprasanje?

Podpora medicinskega in/ali zdravstvenega osebja.

Koliko ste v sploSnem zadovoljni,

a) z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja za osebo, za katero
skrbite (npr. za preprecitev ponovitve bolezni)?

b) z enostavnostjo dobiti pomo¢ in podporo osebja zase (npr. Nasvete o
tem, kako ravnati pri dolo¢enemu vedenju)?

¢) s kakovostjo pomo¢i in podporo osebja za osebo, za katero skrbite?

d) z vaSim odnosom s kljuénim osebjem, ki podpirajo osebo, za katero
skrbite?

e) z ustreznostjo medsebojne komunikacije osebja, s katerimi ste v stikih
(da si predajo pomembne informacije)?

f) kako resno osebje sprejme tisto, kar jim poveste?

g) z ravnjo razumevanja, ki ga ima osebje o tem, kako je biti v vasi
situaciji?
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Vase zadovoljstvo s podporo, Ki jo prejmete pri skrbi za svojca.

Kako ste v sploSnem zadovoljni s podporo, ki jo prejmete 1
a) zdravnikov?

b) medicinskih sester?

¢) od zdruzenj (npr. Sent, Ozara)?
d) socialnih delavcev?

e) delodajalcev?

f) prijateljev?

g) sorodnikov?

NI NN DNDNDNDNDN
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Vasa vkljucenost v na¢rtovanje zdravljenja in zdravstvene nege vasega bliZnjega.

Koliko ste v splosnem zadovoljni, 112 |3|4]5
a) z va$o vkljuéenostjo pri pomembnih odlo¢itvah (npr. zdravila, 1123|465
hospitalizacija)?

b) z vaSo zmoznostjo vpliva na pomembne odlocitve? 1123|465

3. SKLOP: VASE DUSEVNO ZDRAVJE IN DOZIVLJANJE NOTRANJE
STIGME TER VAS ODNOS Z OSEBO, ZA KATERO SKRBITE

(Caring for carers, Vermeulen, et al., 2015), (The general health questionnaire, Goldberg
& Williams, 1988 cited in Mann, et al., 2011), (Experiences of caregiving inventory,
Muralidharan, et al., 2016).

Ocenite vaSe strinjanje s trditvami, ki opisujejo vaSe duSevno zdravje v zadnjem
mesecu. V prvem delu uporabite lestvico ocen od 0 do 3, kjer 0 pomeni »bolje oziroma
ve¢ kot obi€ajno«, 1 pomeni »enako kot obi¢ajno«, 2 pomeni »manj kot obic¢ajno«, 3
pomeni »veliko manj kot obi¢ajno«, v drugem delu pa uporabite lestvico ocen od 0 do 3,
Kjer 0 pomeni »sploh ne«, 1 pomeni »ne ve¢ kot obi¢ajno«, 2 pomeni »precej ve¢ kot

obicajno«, 3 pomeni »veliko ve€ kot obicajno«.

1. del

Ali ste v zadnjem mesecu: 0 1 2 3
a) se lahko skoncentrirali na to, kar ste poceli. 0 1 2 3
b) cutili, da igrate pomembno vlogo pri stvareh. 0 1 2 3
¢) se Cutili sposobne, da sprejmete odlocitve. 0 1 2 3
d) bili zmozni uZzivati v obic¢ajnih dnevnih 0 1 2 3
aktivnostih.

e) se bili zmozni soociti s problemi. 0 1 2 3
f) se pocutili precej sre¢nega. 0 1 2 3

Legenda: 0 = »bolje oziroma ve¢ kot obi¢ajno«, 1 = »enako kot obi¢ajno«, 2 = »manj kot obicajno,
3= »veliko manj kot obicajno«
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2. del

Ali ste v zadnjem mesecu:

g) izgubili veliko spanja zaradi skrbi.

h) stalno cutili, da ste pod pritiskom.

i) Cutili, da ne morete premagovati tezav.

J) se pocutili nesre¢nega in depresivnega.

K) izgubili samozavest.

NN NN

W W W Wl w w

1) razmisljali o sebi kot o ni¢vrednem.
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Legenda: 0 = »sploh ne«, 1 = »ne vec kot obicajno«, 2 = »precej ve kot obiajno«, 3 = »veliko

vec kot obicajno«

Spodaj navajamo nekaj trditev, ki opisujejo vase dozZivljanje notranje stigme zaradi

sorodnika z duSevno motnjo. Uporabite lestvico ocen od 1 do 5, kjer 1 pomeni »nikoli«,

2 pomeni »redko«, 3 pomeni »vcasih«, 4 pomeni »pogosto«, 5 pa »skoraj vedno«.

Kako pogosto ste v zadnjem mesecu razmisljali o:

a) tem, da bi prikrili bolezen svojca.

b) obéutku nezmoznosti komurkoli povedati o bolezni.

c) ob¢utku nezmoznosti doma imeti obiskovalce.

d) ob¢utku stigme zaradi svojca, ki ima dusevno motnjo.

e) o tem, kako drugim razloziti bolezen svojca.
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Ocenite, kako pomembne se vam zdijo trditve, ki odrazajo vase dojemanje odnosa z

osebo, za katero skrbite. Stopnjo pomembnosti ocenite na lestvici od 1 do 5, kjer 1

pomeni »sploh ne«, 2 pomeni »malo«, 3 pomeni »zmerno«, 4 pomeni »precej«, 5 pa

»zelo«.
Kaoliko vas je skrbelo zadnje 4 tedne to, da 1{2|3|4]|5
a) so napetosti v odnosu z osebo, za katero skrbite? 1123|4]|5
b) je oseba, za katero skrbite, trenutno preve¢ odvisna od vas? 1{23/4]|5
¢) bo oseba, za katero skrbite, postala preve¢ odvisna od vas v prihodnosti? 112|3|4]|5
d) oseba, za katero skrbite, govori stvari, ki vas razburijo? 1{23/4]|5
e) se pocutite razdrazljivi, ko ste z osebo, za katero skrbite? 1{23/4]|5
f) dosegate ‘mrtve tocke’, kjer Cutite, da ne morete ve¢ prenasati zadev takih kot so? 11213/4]|5
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4. SKLOP: DEMOGRAFSKI PODATKI

Pri vsakem vprasanju oznacite en ustrezen odgovor ali ga napiSite na ¢rto.

Spol:

- Zenska

- Moski

Starost (vpiSite letnico rojstva):

Katero stopnjo izobrazbe ste dosegli?
- Osnovna $ola

- Srednja Sola

- Vi§ja oziroma visoka Sola

- Podiplomska izobrazba (magisterij,
doktorat)

VpiSite leto, v katerem je oseba, za katero

skrbite, zbolela?

Za koga skrbite?
- Sin/h¢erka

- Partner/zakonec
- Brat/sestra

- Starsi

- Prijatelj

- Nekdo drug:

Kaks$na je njegova diagnoza?

- Psihoza/shizofrenija

- Bipolarna motnja

- Depresija

- Anksioznost

- Demenca

- Sindrom odvisnosti od alkohola
- Druge dusevne

motnje:

HVALA ZA SODELOVANJE
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6.2 SOGLASJE ZAVODA K RAZISKOVANJU

| SOGLASJE ZAVODA/ORGANIZACIJE K RAZISKOVANJU

Zdravstveni/socialni zavod/organizacija:

TSIMIATRLONA Dol S1) O '35\2%\).4:&

Odgovorna oseba (ime, priimek, delovno mesto): ___ DM %Mée\‘j\ d ”““‘*.) 35?“—- f"‘\"’ )

AUl )

Odgovorna oseba za izvedbo raziskave v zavodu/organizaciji — kontaktna oseba za $tudenta/ke:

\-CQO.; ?'\'OUN\&)\ dx‘;i Moed . sm\'}m'.),

tel: 0% S 352 00 , e-naslov: Ql?“- ?‘\bu"‘\\o“ eph- \D%W«é" 0

Studentu/ki (ustrezno obkrozite):

a) Dovoliuiemo opravljanje raziskave v naSem zavodu/organizaciji brez uporabe imena
zavoda/organizacije v magistrskem delu
@ Dovoljuiemo opravijanje raziskave v naSem zavodu/organizaciji in uporabo imena
zavoda/organizacije v magistrskem delu
@ Dovoljujemo objavo rezultatov raziskave v ¢lankih in prispevkih na konferencah fakultete in izven
d) Ne dovoljujemo izvedbe raziskave.

Eticni vidik, v primeru, da raziskava vkljutuje paciente (navedite sklep organa v
zavodu/organizaciji, ki je dal soglasje k izvedbi raziskave iz eti¢nega vidika):

U e prcvo }QOIM(' Ado /L‘Lé]uc:dw

Sklep organa: je bil,
da se navedena raziskava ne more opraviti v nasem zavodu/organizaciji.

Kratka razlaga, zakaj raziskave ni mogoce izvesti v vasem zavodu/organizaciji: 3 1

[ )\
Podpis odgovorne osebe in Zig zavoda/organizacije: / T acctiNiE "__.\\ / \

Kraj in datum: :bé[&wv%g'i 4.7, 204 {\\E—}t : guolt j / 7 K’ J[—
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