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Anotacija

Pripazjstama, kad serganciyjy Sizofrenija globa ir atsakomybé turéty buti padalinta
tarp artimyjy, sveikatos prieZiiiros ir socialiniy tarnyby bei visuomenés. Straipsnio tikslas
- atskleisti artimyjy, globojanciy Sizofrenija sergancius asmenis, patirtj tenkinant pagalbos
poreikj artimoje jiems aplinkoje ir institucijose. Tyrimo klausimai: Kg asmeny su Sizofre-
nija artimiesiems reiskia artimos jiems aplinkos Zmoniy ir instituciné tarnyby pagalba?
Kas skatina ir kas riboja artimuosius kreipiantis pagalbos? Pasirinktas kokybinis interpre-
tacinis tyrimas. Tyrimo imtis: 7 tyrimo dalyveés - moterys, asmeny su Sizofrenija globéjos.
Atliktas pusiau struktaruotus interviu ir kokybiné turinio analizé, ieSkant atsakymy j tyri-
mo klausimus. Tyrimo duomeny analizé atskleidé, kad artimyjy patirtis, susijusi su pagal-
bos teikéjais yra jvairialypé, dinamiska, priklausoma nuo individualiy globéjy nuostaty,
serganciojo Sizofrenija globos raidos aplinkybiy ar pokyciy. Pagalbos is bendruomeniniy
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dienos centry priémimas artimiesiems reiskia naudos ir vertingos pagalbos pajautimg.
Pastebétas dienos centy paslaugy mieste prieinamumas ir pasitenkinimas teikiamomis
paslaugomis, taciau stacionariy paslaugy, profesionalios konsultacijos artimiesiems pri-
einamumas kritinémis serganciojo globos situacijose yra apsunkintas. Artimieji patiria
nesupratingumu, atmesting poZiirj j juos, bendradarbiavimo ir informacijos stokg. Tai
slopina artimyjy motyvacijq kreiptis pagalbos ir menkina pagalbos alternatyvy paieskg.
Pagalba artimoje Seimai aplinkoje tyrimo dalyvéms reiskia saugumq, maZesne priklau-
somybe nuo serganciojo globos, galéjimq pailséti, pasiriipinti savo poreikiais ar pomégiais.
Vis tik, kreipimasis pagalbos j giminaicius, draugus tyrimo dalyvéms reiskia vidines pa-
stangas ,,perlipti per save®, jveikti savo baimes ir drovumg issakyti kitiems savo poreikius.

Reiksminiai ZodZiai: asmeny su Sizofrenija globa, artimyjy isgyvenimai, pagalbos ry-
Siai artimoje aplinkoje, instituciné pagalba.

Jvadas

Lietuvos ir uzsienio $aliy mokslininky tyrimai (Boyer, 2012; Chan, 2010, Povilaitiené,
Gailiené, 2011; Caqueo-Urizar, 2016; Skubiejuté Bukelskis, Petruzyté 2017; Al-Hadi
Hasan, 2017) pazymi, kad vieni svarbiausiy $izofrenija serganciy asmeny globéjai yra
tévai, broliai, seserys, sutuoktiniai. Artimiesiems be profesionaly pagalbos gali bati sudé-
tinga jveikti sunkumus, kylancius serganciojo globos procese, patiriant emocine, fizing,
psichologine, finansine nasts, serganciojo hospitalizacija ir gydyma. Pripazjstama, kad
$izofrenija serganciyjy globos atsakomybé turéty bati padalinta tarp artimyjy (globéju),
asmens sveikatos priezitiros ir socialiniy tarnyby bei visuomenés (Aswini, 2016). Lietu-
voje susiklosciusi situacija kol kas néra palanki artimiesiems, globojantiems $izofrenija
sergancius asmenis. Artimieji neretai tampa ,nematomi®, nes stokoja pagalbos. Tokig
situacija lemia ir Salyje vykstanti deinstitucionalizacija (2014-2020 veiksmy planas),
kai bendruomeniniy pagalbos paslaugy prieinamumas $alyje dar néra garantuojamas
(Gevorgianiené, Pilkyté, 2016; Petruzyté, Sumskiené, 2017).

Lietuvos mokslininkai (Zydziinaité, Stepanaviciené, Bubnys, 2008; Gevorgianiené,
Pilkyté, 2016) analizave Alzheimerio liga serganciyjy artimuyjy patirtj, pastebi, kad arti-
mieji néra linke priimti pagalbos i§ i$orinés aplinkos, su patiriamais globos sunkumais
stengiasi susitvarkyti pasinaudodami turimais artimos aplinkos istekliais. Kreiptis pagal-
bos j kitus gali trukdyti gédos jausmas, jsitikinimai, principai, informacijos stoka, noras
i8likti savarankiskiems. Lietuvoje stokojama tyrimy, kurie atskleisty $izofrenija serganciy
artimyjy patirtj ir pagalbos jiems aplinkybes. G. Skubiejuté, L. Bukelskis, D. Petruzy-
té (2017) nagrinéjo Sizofrenija serganciy artimyjy santykiy poky¢ius ir stigmatizacijos
patirtj artimoje aplinkoje (giminaiciai, draugai, kaimynai). Artimyjy patirtis susijusi su
psichikos ligg supancia stigma, diskriminacija ir atskirtimi, taciau $alia to artimieji patiria
priémimo, naujy prasmingy rysiy formavimasi su bendraminciais, panasia patirtj turin-
¢iais asmenimis. Straipsnio tikslas — atskleisti artimyjy, globojanciy Sizofrenija sergan-
¢ius asmenis, patirtj tenkinant pagalbos poreikj. Tyrimo objektas: $izofrenija serganciyjy
artimyjy patirtis (iSgyvenimai, vertinimai, nuostatos, lukes¢iai). Tyrimo klausimai: Ka
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$izofrenija serganciyjy artimiesiems reiskia kity pagalba artimoje aplinkoje ir instituciné
pagalba? Kas skatina ir kas riboja artimuosius kreipiantis pagalbos?

1. Tyrimo metodika

Pasirinktas kokybinis interpretacinis tyrimas. Kokybinis interpretacinis tyrimas lai-
kosi interpretacinés pozicijos, padedancios pateikti holistinj suvokimg: tiriamas sociali-
nis pasaulis suprantamas taip, kaip jj interpretuoja individai (Gaizauskaité, Valaviciené,
2016). Pazinimo objektas yra priklausomas nuo aplinkos, nuo konteksto - $iame tyrime
tai Sizofrenija serganciojo artimyjy patirtis nataralioje aplinkoje, rezultatai siejami su
kontekstu ir socialinémis salygomis. Duomeny rinkimo metodas: pusiau struktirizuotas
interviu metodas. Pusiau struktiirizuotas interviu néra grieztai formalizuotas pokalbis.
Tarp tyréjo, imancio interviu, ir tyrimo dalyviy atsiranda laisvesné, pokalbiui palanki
atmosfera. Sio tyrimo interviu démesio centre - tyrimo dalyviy patirtis. Tyrimo imtis:
Sudarant tyrimo imtj, panaudota - tiksliné patogioji atranka, siekiant atskleisti gauti
specifiniy Ziniy, susijusiy su nagrinéjama tema (ZydZitnaité, Sabaliauskas, 2017). Buvo
siekta j tyrimo imtj jtraukti artimuosius ($iuo atveju tai - moterys, globojancios S$izof-
renija sergancius asmenis), galincius atsakyti j interviu klausimus ir atskleisti autentiska
globos realybe ir pagalbos situacijas. Artimojo Zmogaus globa dazniau siejama su moters
pareiga, kai tokj pozirj lemia visuomenés tradicijos ir stereotipiniai ly¢iy vaidmenys
(Mazeikiené, Dorelaitiené, 2012). Taip pat jvertintos tyréjy galimybes pasiekti tyrimo
dalyves ir gauti jy sutikimg dalyvauti tyrime. Sudarydamos tyrimo imtj tyréjos pasirin-
ko reik§mingiausias tyrimo duomeny analizei charakteristikas, susijusias su $izofrenija
serganciyjy artimaisiais t. y: artimyjy amzius, $eimos statusas, rysys su serganciuoju, ar-
timyjy issilavinimas. Tyrimo dalyviai - 7 moterys, globojancios $izofrenija sergancius as-
menis, gyvenancios mieste. Tyrimo dalyviy charakteristika pateikta 1 lenteléje. Laikantis
tyrimo etikos tyrimo dalyviy vardai yra pakeisti.

1lentelé. Tyrimo dalyviy charakteristika
Table 1. Characteristic of the participants of the research

" e Gimi-
AmzZius Seimos X BTl g
Vardas nystés I$silavinimas
m. statusas v
ry$ys
Daiva |67 Issiskyrusi | Mama | AukStasis universitetinis (farmacija)
Marija | 69 Netekéjusi | Sesuo | Aukstasis universitetinis(ekonomika)
Greta |40 Istekéjusi | Sesuo | Aukstasis universitetinis (socialiné pedagogika)
Rata | 60 Issiskyrusi | Mama | Aukstasis universitetinis (slauga)
v e . Aukstasis universitetinis
Fausta |40 Istekéjusi | Dukté . .. .
(vie$asis administravimas)
Lina 32 Istekéjusi | Dukté | Aukstasis neuniversitetinis (socialinis darbas)

Asta 67 Istekéjusi | Sesuo | Aukstasis universitetinis (muzikos pedagogika)



SOCIALINIS DARBAS 2019 m. Nr. 17(1). Mokslo darbai

Tyrimo organizavimas: Tyrimas atliktas 2017 m. rugséjo-spalio ménesiais. Ieskant
tyrimo dalyviy buvo kreipiamasi j biudzetinés jstaigos socialinés paramos centro pagal-
bos namuose skyriy. Supazindinus su tyrimo idéja ir metodika buvo gautas vadovo lei-
dimas kreiptis j senifinijose socialines paslaugas namuose organizuojancius socialinius
darbuotojus. Elektroniniu pastu buvo i$siystos uzklausos, kuriose socialiniai darbuotojai
i$samiai supazindinti su atliekamu tyrimu ir prasoma rekomendacijy ieskant tyrimo da-
lyviy. Taip pat kreiptasi j Lietuvos sutrikusios psichikos zmoniy globos bendrija ir buvo
gatas tyrimo dalyviy sutikimas dalyvauti tyrime. Interviu laikas ir vieta buvo derinami
jvertinant kiekvieno tyrimo dalyvio ir tyréjy galimybes. Interviu trukmé nuo 40 minuciy
iki 1 val. 30 minuciy (gavus sutikimg jrasyti pokalbj j diktofona). Tyrimo etika: tyréjai
jsipareigojo laikytis etikos principy (Gaizauskaité ir Valavi¢iené, 2016): gerbé tyrimo da-
lyviy laisve apsispresti dalyvauti tyrime, gavo tyrimo dalyviy sutikimus, suteiké tyrimo
dalyviams informacijg apie tyrimo organizavimg ir tiksla; saugo tyrimo dalyviy anoni-
miskuma, konfidencialuma ir privatumg. Tyrimo dalyviy vardai tekste pakeisti, tyrimo
duomeny aprasymuose pateikiamos autentiSkos interviu itraukos. Tyrimo duomeny
analizés metodas: kokybinés turinio analizés metodas leido pateikti tiriamo reiskinio in-
terpretacijas. Gilinamasi  tiriama objekta ir kontekst, isryskinant tiriamuyjy i$gyveni-
mus, vertybines nuostatas, vertinimus, likesc¢ius. Kokybinés turinio analizés medziaga
- tekstas, kurj analizuojant ieS$koma atsakymuy i tyrimo klausimus. Gauti interviu duome-
nys buvo transkribuojami, tekstai jdémiai skaitomi, interpretuojami, pateikiamos jzval-
gos ir kity mokslininky radiniai, artimi tyrinéjamai temai. Formuluojamos subtemos
ir temos (Gaizauskaité ir Valavi¢iené, 2016; Bitinas ir kt., 2008). Tyrimo apribojimai:
Atliekant tyrimg, dél temos jautrumo kilo sunkumy ie$kant tyrimo dalyviy, kadangi kai
kurie serganciojo $izofrenija artimieji buvo nedrasis, bijojo pakenkti sau ir serganciajam,
vengé atvirumo ir atsisaké dalyvauti tyrime.

2. Tyrimo duomenys

2. 1. Tarnyby ir artimos aplinkos zmoniy pagalbos vertés ir naudos
patyrimas

Bendruomenés dienos centry pagalba - ,,tarsi Dievo dovana“: Tyrimo dalyvé teigé,
kad dienos centras jai yra didziausia pagalba, kurig vertina kaip isskirtine Dievo dovana
sau ir globojamam artimajam. Dienos centry pagalba tyrimo dalyvé laiko vertinga pa-
galba ne tik jai, bet ir serganciajam, pripazjsta buvimo su kitais ir bendravimo poreikj,
supranta socialinés atskirties Zalg, tikisi patenkinti atsitraukima nuo globos poreikj, skirti
laiko savo kasdieninéms veikloms.

<...> tai va Cia tie dienos centrai, tai ¢ia Dievo dovana tokiems ligoniams dél to, kad
yra bendravimas, Zmogui bendravimas yra viskas, o socialiné atskirtis yra tragedija. Man
Cia pagalba didzZiausia, kad jj priimty j dienos centrg, taip man ramu, tada as laisva... lais-
va... laisvas Zzmogus, galiu kazkg tvarkytis, galiu valgyti gaminti <...> [Daiva].

Kita tyrimo dalyvé mano, kad svarbig reik§me geresnei gyvenimo kokybei turi dienos
centry paslaugos, kuriomis gali naudotis sergantieji Sizofrenija ir jy artimieji, gaunamos
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konsultacijos rapimu klausimu, palaikymas. Artimyjy gyvenimo kokybé geréja ir jégy
suteikia Zinojimas, kad artimasis sulauks pagalbos kai jam jos reikia, kai serganciojo glo-
béjas gali pasikalbéti, pasidalinti savo patirtimi, i$kylanc¢iomis problemomis su panasaus
likimo Zmonémis, kuriuos sutinka centre.

<...> kaip pagalba dienos centras tai organizacija, kuri padeda Seimoms ar kitiems ar-
timiesiems, nes kai tu Zinai, kad gali kreiptis konsultacijos, kada tu Zinai, kad gali kreiptis
pagalbos, netgi nesikreipti, kuomet tu Zinai, kad sulauksi palaikymo <...> tokios organi-
zacijos kaip dienos centras, Zmogus, kuris nezino, kur détis, gali ateiti ir rasti panasiy j
save, tai yra labai svarbu rasti Zmoniy su panasiomis problemomis, kuomet mes galime
pasidalinti vieni su kitais problemomis ir tada tavo problema neatrodo tau tokia baisi, kai
tu matai, kad pas kitg ta problema dar didesné ir rimtesné <...> [Ruta].

Kita dalyvé dziaugiasi, kad socialiniy darbuotojy teikiama pagalba dienos centre pa-
deda serganciajam gyventi savo namy aplinkoje su artimais Zzmonémis.

<...> as kreipivosi pagalbos j kitus, kadangi jg man suteikia, tai as ir dZiaugiuosi, kad
jg turiu <...> as$ dZiaugivosi, kad jis turi namus, kuriuose gali gyventi socialiniy darbuoto-
ju pagalba, kuri man labai labai padeda <...> [Greta].

Stacionarios pagalbos ir kity institucijy pasitelkimas kritinése serganciojo globos
situacijose: Tyrimo dalyvés pasakojo sulaukiancios pagalbos i§ valstybiniy institucijy,
socialiniy tarnyby, gydymo jstaigy, policijos pareigiiny. Artimieji vertina materialine
pagalba, nes serganciojo pajamos néra pakankamos, o gavus pinigine pasalpa, gali nu-
pirkti serganc¢iajam maisto ir papildy. Kritiniu momentu stokojant pajamy naudojamasi
»Maisto banko* teikiama pagalba produktais. Serganciojo ligos atkrycio situacijose tenka
kreiptis dél priverstinio guldymo j ligonine. Tuomet reikalinga mediky ir policijos parei-
gany pagalba. Tyrimo dalyvé pripazjsta, kad jai reikia socialiniy tarnyby pagalbos, reikia
poilsio, atsitraukimo nuo sergancio asmens intensyvios globos namuose.

<...>valstybinés institucijos, kurios mums reikalingos, ir tas pats ,Maisto bankas®, kai
kritiniu momentu suteikia pagalbg maistu <...> [Rata].

<...> kadangi a$ labai gerai suprantu, kad man reikia pagalbos, as stengiuosi nuo jos
nors Siek tiek atitrukti, as pasiprasau j socialiniy paslaugy jstaigg, kad ateity su sese pabiiti
<...> [Marija].

<...>kai atkrytis, reikia guldyti j ligoning, nes mes jau matom, kad jj butinai reikia jau
i stacionarg guldyti, o jis nenori, tada prasideda bégimai, gaudymai, policijg reikia kviesti
<...> [Daival.

<...> finansiné pagalba is valstybés pusés, gaunam ismokg penkiasdesimt Sesis eurus,
irgi prisideda prie pagalbos, jautiesi, kad Zmogui gali nupirkti galbit maisto papildy kaz-
kokiy <...> nors tai nedideli pinigai, bet vis tiek, nes gyveni nuo iki, miisy pajamos néra
tokios dideleés, kad neskaiciuotumeém mes jy <...> [Fausta].

Kreiptis j formalios pagalbos teikéjus (j medikus, policininkus, socialinius darbuo-
tojus) artimuosius vercia serganciojo psichikos buklés pablogéjimas, t. y. ligos atkrytis,
artimyjy supratimas ir pojatis, kad jauciasi pervarge nuo serganciojo intensyvios globos.

Dziuginanti ir palaikanti giminaiiy, draugy, kaimyny pagalba: Tyrimo dalyvés
pasakojo sulaukiancios $eimos nariy, kaimyny, draugy pagalbos. Pagalba isreiskiama
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geru zodziu, palaikymu, pabuvimu su sergan¢iu asmeniu, bendravimu su juo. Kartais
serganciojo artimieji sulaukia pagalbos jos neprasydami, nors dazniau reikia kreiptis su
praSymu padéti. Artimieji dziaugiasi sulauke pagalbos, ypa¢ vertina sulauke i$ kity ar-
timy Zmoniy.

<...>vyro pagalba, kuris priima tq situacijg, kokia ji yra, kuomet jauciamas jo palai-
kymas <...> sesery pagalba, kai reikia iSvaZiuoti, atvaZiuoja, priziiri mamgq <...>, tikrai
jauciasi, kai gaunu tg pagalbg, ir lengviau, nes, na, tuo metu butum priristas prie namy
ir negalétum kazkur isvazZiuoti nepasiriipines, nes, na, tikrai nesaugu, be telefono Zmogus,
uzrakintas ir visokiy atvejy gali atsitikti, tai tikrai ¢ia labai dZiaugiuosi ta galimybe ir jei-
gu nebiity jos, tai neZinau, turbit ieskociau samdomo Zmogaus <...> ji mielai mus gelbéja,
kai tik paprasom, susitariam <...> [Fausta].

<...> pagalba man, kurios as sulaukiu, gaunu, tai yra tie mano artimi Zmonés, mano
giminaiciai, tai mano mociuté, mano tolimesni dédé ir teta, kurie, kaip sakant, priima
mano mamg, ji pas juos pagyvena, ir jie jos nepravaro, tai cia man yra tokia pagalba, as
nezinau, kg as daryciau be Sity Zmoniy pagalbos, tai as labai dZiaugiuosi ir labai vertinu
tg pagalbg, kurios as sulaukiu is ty Zmoniy <...> [Lina].

<...> acin Dievui, kad as turiu gerq vyrqg, kuris mane palaiko ir padeda <...> labai
daug reiskia geras Zodis ir supratimas <...> [Asta].

<...> pasiprasau kokig tai kaimyne, kokig ar drauge <...> [Marija].

<...> draugai man padeda <...> [Rata].

Artimieji, sulauke pagalbos i§ jiems artimos aplinkos (sutuoktiniy, sesery, giminai-
¢iy, draugy, kaimyny), jaucia emocinj ir dvasinj palaikyma.

Artimojo Zinojimas apie pagalbos jam prieinamumg - suteikia jégy: Gaunama kity
pagalba pagerina artimuyjy savijauta, palengvina buitj, suteikia tam tikros laisvés, nusira-
minimo, pagerina artimyjy gyvenimo kokybe. Sulaukusios kity pagalbos dalyvés patiria
ramybe, saugumo jausmg, teigiamus jausmus - pilnatve, dZiaugsma, laisve. Zinojimas,
kad gali sulaukti pagalbos, suteikia tam tikrg saugumo, uztikrintumo jausma ir jégy.

<...>man tada ramu, as tada laisva, laisvas Zzmogus, galiu kazkg, galiu tvarkytis, galiu
valgyti gaminti <...> [Daiva].

<...> dziaugiuosi, jauciu nusiraminimg, apima teigiami jausmai <...> [Marija].

<...>ramybe, esu rami, labai gera ant Sirdies <...> [Greta].

<...>as dzZiaugiuosi, kad taip palengvina mano gyvenimg, giminaiciy pagalba apskri-
tai palengvina mano gyvenimg, pagerina mano situacijg, nes as galiu, kaip sakant, ramiai
dirbti, mokytis, kazkur nueiti j renginj, kazkg nuveikti dél saves, tai istikryjy ta pagalba,
kurig as gaunu, dabar tai ji yra nejkainojama ir man net baisu pagalvoti, kas bus, kai a$
tos pagalbos neteksiu is savo giminaiciy <...> [Lina].

<...> pagalba reikalinga visada, man netgi Zinojimas, kad as gausiu pagalbg, kokios
man reikés ir kada reikes, yra labai svarbu, as jauciuosi apsaugota, toks uztikrintumas
yra, jau pats Zinojimas tarsi suteikia jégy <...> [Rata].

Galima jzvelgti, kad tyrime dalyvave artimieji yra atviri gaunamai pagalbai i$ artimos
aplinkos zmoniy. Pagalbos poreikis priklauso nuo situacijos, serganciojo ir artimujy po-
reikiy, sveikatos buklés, patiriamy sunkumy ar isgyvenamy problemy.
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2. 2. Kareiskia artimiesiems kreiptis pagalbos?

Kreiptis pagalbos néra lengva - ,,kitiems nejdomios mano problemos*: Tyrimo da-
lyvés pasakojo, kad jos iSgyvena nepatoguma, nes néra malonu kreiptis pagalbos i ki-
tus. Kreiptis pagalbos reiskia sukaupti drasg, ,,perlipti per save®, o tai néra lengva. Reikia
nugaléti savo baimes, drovuma. Anot tyrimo dalyviy, nuo pagalbos kreipimosi sulaiko
supratimas, kad globéjas neturéty su kitais dalintis savo problemomis, nes kitiems jy
problemos néra jdomios. Kitos dalyvés neatmeta galimybés ateityje kreiptis pagalbos,
taciau tik tuo atveju, kai i§seks ar nusilps jy jégos.

<...>Zinot, néra man smagu kreiptis kazkaip, ir draugai, ir kaimynai, tikrai néra sma-
gu kazkaip, va atrodo, kaip as ¢ia nesusitvarkau <...> [Marija].

<...> dazniausiai néra malonu kreiptis pagalbos, nes kartais reikia drgsos perlipti per
save, nugaléti savo baimes, drovumg, ypac tokiose situacijose, kai tau reikia pagalbos, bet
tau jos kiti nesistengia suteikti <...> [Lina].

<...> nemanau, kad turiu kitiems kalbéti apie savo problemas, nes kitiems nejdomios
mano problemos <...> bet ateis laikas, kada ir man bus reikalinga tam tikra pagalba <...>
[Rata].

<...>kol kas as pati su viskuo susitvarkau, ne, oi ne, kol kas a$ pati viskg sugebu, kai jau
jégos silps, tada, aisku, jau ir socialinés reikés, ir visko, kol kas ne <...> [Daiva].

Galima jzvalga, kad kai kurie artimieji néra pasiruo$e priimti pagalba, nes laikosi
iSankstinio jsitikinimo, jog ju problemos niekam nejdomios, uz to gali slypéti skaudi ar
nemaloni ankstesné kreipimosi pagalbos patirtis.

<...> vienu metu buvau paskambinusi j slaugos ligonine, tuo metu jauciau, kag man
jau reikia nuo mamos pailséti <...> esu prasiusi pagalbos, galbuit mamg kazZkuriam laikui
paguldyti j slaugos ligonine, be abejo, manes buvo isklausinéta jvairiy dalyky <...> kiek
atsimenu, man buvo pasakyta, kad su manim bus susisiekta, bet pasakysiu taip, kad po Siai
dienai man niekas nepaskambino <...> [Lina].

Galima jzvalga, kad artimasis ilgainiui pavargsta ir ie§ko jvairios pagalbos galimybiy.
Artimieji nusivilia, kai pagalbos lakestis nepateisinamas, nepaaiskinus priezasties. Arti-
mieji lieka vieni su savo sunkumais, i$gyvenimais, kai nusivilia negave atsako j pagalbos
poreikj.

»Kity patarimai yra geri, bet...gerai viskq a$ ir taip padarau®: Kai kurios tyrimo
dalyvés pasakojo sulaukiancios socialiniy darbuotojy, draugy, giminiy patarimy ir pa-
galbos pasiiillymy apgyvendinti sergantj globos institucijoje. Siuo metu tokios pagalbos
galimybés jos nesvarto, nes mano, kad taip, kaip serganciuoju raipinasi dabar $eimoje - su
artimyjy meile, atsidavimu, kantrybe, taip nebus pasiraipinta globos institucijoje. Tyrimo
dalyvés laikosi nuostatos, kad nors joms globa yra sunkus darbas, taciau $irdyje - gera ir
ramu. Anot dalyviy, apgyvendinusios sergantjjj globos institucijoje jos i$gyventy emoci-
nj, psichologinj skausmg, kad paliko artima Zmogy vieng tarp svetimy.

<...> tai paskambino i$ dienos centro, jiems manegs pagailo, tai pasinlé pasiZitiréti ir gal
apgyvendinti tenai (...) gerai, man bus lengviau, bet man Sirdis sopés tada, dabar fiziskai
man gal ir sunkiau, bet man ¢ia ramiau kazkaip <...> [Daiva].

<...> kg padarysi, sunku, bet kg padarysi, ripintis reikia, mane kalbino ir draugés, ir
gimineés, sako, kad globos namuose apgyvendinti, kad as$ turiu savo gyvenimg, kad galéciau
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lankyti <...> aisku, kity patarimai yra geri, bet as tada pagalvoju, gerai viskq as taip pada-
rau. O kaip as paskui gyvensiu, kaip bus man <...> man bus ant sgZinés, man gi bus baisiai
negera <...> aisku, sunku ir viska, bet vis tiek as galvoju, kad geriau uz mane jos niekas
nepriziires, tegul kartais as ir pasibaru, ir pasikauju <...> [Marija].

Galima jzvalga, kad kai kurie artimieji priima pagalba, kuri nepriestarauja jy nuosta-
tomis ar jsitikinimui. Tyrimo dalyvés pripazjsta globos nastos i§gyvenimus, tac¢iau néra
linkusios $iuo metu patikéti serganciojo institucinei globai. Artimieji vadovaujasi jsitiki-
nimu, kad apgyvendine sergantjjj globos namuose negalés ramiai, be grauzaties gyventi,
nes mano, kad serganciajam esant globos namuose bus blogiau, o0 namy aplinka, artimi
zmonés yra tai kas geriausia jam.

»Kur man tos pagalbos kreiptis, jei ,,visur atsimusi kaip j sieng“: Anot tyrimo da-
lyviy, teko susiduri su situacijomis, kai kitiems neraipi zmogaus problemos - kad ir kur
nueini, ,visur atsimusi kaip j sieng®, kreipimasj pagalbos prilygino ,kryZiaus keliams®.
Viena dalyvé pasakojo patyrusi begalinj biurokratizma: nesiskaityma su Zmogumi, in-
formacijos trikuma, kas sukélé pasipiktinima, nusivylima, susilaikyma prasyti pagalbos.
Moteris, neslépdama nusivylimo, apibtidina sistema kaip netvarkingg ir sugedusig.

<...>visur vyrauja toks dalykas, kad Zmogus pats yra atsakingas uz jj uzklupusias pro-
blemas ir jo reikalas, kaip jis iSsikapanos, tu turi pats kovoti su savo problemomis, nes jeigu
tau atrodo, kad tavo problemos turi ripéti kitiems Zmonéms, gydytojams, ten kaZkokiems
socialiniams darbuotojams, tai tikrai ne, taip tikrai néra, zZinokit, kur nenueini, atsimusi
tarsi j sieng, kadangi tiesiog supranti tokj dalykq, kad, kaip as sakau, skestanciojo proble-
ma yra jo paties reikalas... tai daugiau niekur nesikreipiau <...> [Lina].

<...> kryziaus keliai, Zinot biurokratija, kiek mes visur apéjom, kur tik nenueini, ten
atsimusi j sieng, Sita sistema tokia neveiksni <...> dabar nuvaZiuojam j socialing tarnybg
dél sesers apgyvendinimo globos namuose, tai nuéjom pas socialing darbuotojg, dél vieno
popierélio eina j kitg kabinetq, mus nusiuncia su popieriais pas kitq specialistg, kol grizau,
atsitrenkiau j duris, kadangi ta socialiné darbuotoja jau buvo iséjusi <...> kaip nesiskaito
su Zmogumi, tai baisu <...> begalinis biurokratizmas, vien popieriai, per tq biurokraty
aparatqg Zmogaus nemato <...> zinot, kai tu eini ir tau visur uztrenkia duris, tai tiesiog
nustoji kreiptis pagalbos, vietoj to, kad eiti kryziaus kelius, geriau pats toliau taip ir gyveni
su savo problemomis, nes su tavim niekas nenori skaitytis, kur man tos pagalbos kreiptis,
jos néra, visur biurokratija, verslas, ir viskas <...> labai tritksta informacijos artimiesiems,
kai ieskai patarimo, mes su vyru tiek esame isvaikscioje ir niekas konkreciai nieko nepasa-
keé, mes patys vaiksciojom po jvairias vietas, jstaigas, savo pastangomis susiradom mums
reikiamg informacijg, o ne socialiné tarnyba mums jq suteiké <...> labai netvarkinga siste-
ma, sugedusi, labai daug kq reikia keisti, kad paprastas Zzmogus sulaukty realios pagalbos
<..> [Asta].

Tyrime dalyvave artimieji i§gyvena nusivylima santykyje su formaliais pagalbos tei-
kéjais, patirdami zmogiskumo, supratimo, palaikymo stoka ir darbuotojy abejinguma.
Artimieji kreipési institucinés pagalbos, taciau pajute, kad teks patirti vargg ir nemalo-
nius i$gyvenimus, nustoja tai daryti. Pastaruoju metu vykstanti globos namy pertvarka
paliecia ir Sizofrenija serganciy asmeny globéjus, besikreipiancius dél stacionarios glo-
bos. Anot tyrimo dalyviy, anksc¢iau $izofrenija sergantys asmenys, turédami Nejgalumo
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ir nedarbingumo nustatymo tarnybos nustatyta specialyjj priezitros (pagalbos) poreikj,
galédavo registruotis, kad bty apgyvendinti socialinés globos namuose. Norint patek-
ti j globos namus, turi biti nustatytas specialusis slaugos poreikis, taciau susiduriama
su sunkumais jj nustatant. Artimieji, norédami apgyvendinti $izofrenija sergantj asmenj
globos namuose, patiria ribotas stacionarios globos ar alternatyvios pagalbos galimybes.

3. Diskusija

Tyrime dalyvavusios serganciojo Sizofrenija globéjos palaiko pagalbos rysius artimo-
je aplinkoje ir su formaliomis institucijy tarnybomis, atpazjsta pagalbos vertingumg ir
naudg, supranta pagalbos sau reikalinguma ir batinumg, nepaisant kylanciy is$ukiy ir
pagalbos ribotumy. Pagalba artimiesiems yra susijusi su pagalba serganciajam, kuri re-
alybéje yra priklausoma nuo serganciojo psichinés sveikatos poky¢iy, kintanciy globos
poreikiy ir pagalbos resursy. Pastebétinas dalyvavusiy tyrime motery patirties isskirti-
numas, susijes su juy pastangomis kreiptis, ieskoti ir atsiliepti j pagalbos pasialymus, da-
lintis su kitais globos nasta, iSreiskiant pozityvias emocijas ¢ia ir dabar sulaukus pagalbos
artimoje $eimos aplinkoje ir i$ formaliy tarnyby. Manoma, kad patiriama globos nasta
priklauso nuo to, kaip artimasis supranta savo kaip globéjo vaidmenj, kokiomis nuosta-
tomis vadovaujasi, taip pat nuo Sizofrenija sergancio asmens socialinio funkcionavimo ir
esamy poreikiy bei pagalbos resursy (Hanzawa ir kt., 2010).

Artimyjy patirtis pasitelkiant pagalbg artimoje socialinéje aplinkoje. Tyrimo daly-
véms pagalbos rysiai artimoje $eimos nariy, giminaiciy ir draugy aplinkoje reiskia pri-
émima, palaikyma, tarpusavio pasitikéjimo pajautima, patikimuma. Artimi giminaiciai
atsiliepia i pagalbos prasymus ir tampa laikinais ar trumpalaikiais serganciojo globéjais
(..giminaiciai, tai mano mociuté, mano tolimesni dédé ir teta, kurie, kaip sakant, priima
mano mamg, ji pas juos pagyvena... aciit Dievui, kad as turiu gerg vyrq, kuris mane palai-
ko ir padeda... pasiprasau kokig tai kaimyne, kokig ar drauge) ir sudaro tam tikra pagal-
bininky tinklg. Sio tyrimo duomenys rodo, kad artimieji geba pasitelkti $eimos narius,
giminaicius, artimiausius zmones (draugus, kaimynus), su kurias palaiko rysius, kaip pa-
tikima realios pagalbos ir vieni kity rémimo resursg kasdieninio gyvenimo situacijose (....
kai gaunu tg pagalbg, ir lengviau, nes, na, tuo metu biitum priristas prie namy ir negalé-
tum kazkur isvaZiuoti... sesery pagalba, kai reikia isvaZiuoti, atvaziuoja, priZiiri mamg...
giminaiciy pagalba apskritai palengvina mano gyvenimg, pagerina mano situacijg, nes as
galiu, kaip sakant, ramiai dirbti, mokytis, kazkur nueiti j renginj, kazkg nuveikti dél sa-
ves...). Manoma, kad atsitiktiné ar netikéta, trumpalaiké pagalba palieka gilesnj emocinj
ispadj ir globéjai yra linke ja priimti ir vertinti kaip dziaugsminga (Akeliené, 2014). G.
Skubiejutés, L. Bukelskio, D. Petruzytés (2017) tyrimas apie artimyjy, globojanciy as-
menj su $izofrenija, santykiy patirtis su $eimos nariais, giminaiciais, draugais atskleistos
svyruojancios santykiy patirtys nuo i§$tkiy dél psichinés ligos lydimos stigmos, diskri-
minacijos, atskirties iki priémimo, naujy rysiy ir bendramin¢iy palaikymo formavimosi.
Minéti autoriai pastebi, kad tolimesni giminaiciai yra labiau linke nutraukti ry$ius su
serganciuoju $izofrenija ir ji globojanciais asmenimis, nes jauciasi ,,paliesti ligos stigmos
ir nori nuo jos atsitraukti. Artimyjy santykiai su kaimynais, kaip ir Siame tyrime, atsklei-
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dZiami kaip pozityvis, pasizymintys kaimyny supratingumu ir palaikymu. Manoma, kad
kaimynai, kaip ir draugai, nejaucia pavojaus ,,uzsikrésti“ stigma, todél gali sau leisti reiks-
ti palankesne pozicija.

Svarbu pastebéti, kad kai kurios tyrimo dalyvés, pripazjsta, kad kreiptis pagalbos i
draugus ir kaimynus néra lengva dél manymo apie save kaip globéja, kuris ,nesusitvar-
ko* be kity pagalbos su globos pareigomis (...Zinot, néra man smagu kreiptis kazkaip, ir
draugai, ir kaimynai, tikrai néra smagu kazkaip, va atrodo, kaip a$ cia nesusitvarkau...).
Autoriai (Cernovaité, Bulotaité, 2014) pastebi, kad ilgainiui daugiausia globos teikiantys
artimieji gali susitapatinti su globéjo vaidmeniu ir jaustis vieninteliai galintys ir priva-
lantys rapintis savo $eimos nariu (Siuo atveju serganciu Sizofrenija), kai nepatogu arti-
mojo globos uzkrauti kitiems (... kol kas as pati su viskuo susitvarkau, ne, oi ne, kol kas
as pati viskg sugebu, kai jau jégos silps...). Uzsienio autoriai K. Tusaie ir J. Dyer (2004)
pazymi, kad kartais globojantys artimuosius pagalba priima kaip savo nepilnavertisku-
mo jrodyma, todél kity pagalba gali bati nemaloni, todél vengiama jos ieskoti ir men-
kinama galimybé ja gauti. Kiti Lietuvos ir uzsienio autoriy tyrimai (Tusaie, Dyer, 2004;
Zydzitinaité, Stepanavi¢iené, Bubnys, 2008; Akeliené, 2014; Cernovaité, Bulotaité, 2014;
Gevorgianiené, Pilkyté, 2016) susije su artimyjy patirtimi, globojant ir slaugant sergan-
¢iuosius, pazymi psichologinj atsparuma, kuris sietinas su visapusiskos atsakomybés ir
kasdieninés globos kontrolés prisiémimu. Kita vertus, kreipimasis pagalbos reikalauja
tam tikry globéjo vidiniy galiy sutelktumo ir drasos pranesti kitiems apie savo poreikj
pagalbai, su tuo susijusias aplinkybes. Psichologinis atsparumas yra siejamas ir su porei-
kiu patirti autonomija nuo globos/slaugymo situacijos. Subjektyviai reik§minga globos/
slaugos procese tampa ir globéjo asmeniné iniciatyva, ieSkant naujy pagalbos altiniy bei
jo atvirumas naujai patirc¢iai (Akeliené, 2014).

Artimyjy patirtis pasitelkiant formalig institucing pagalbg. Tyrimo dalyvés pripa-
zjsta dienos centry ir kity tarnyby pagalbos reikalinguma, naudojasi teikiamomis paslau-
gomis ir jaucia realig pagalbos nauda ir verte (...tai va cia tie dienos centrai, tai ¢ia Dievo
dovana tokiems ligoniams...tada as laisva... laisva... laisvas Zmogus, galiu kazkg tvarky-
tis...). Bendruomeniniy dienos centry paslaugy plétra Lietuvoje suteikia daugiau galimy-
biy pasiraipinti ne tik serganciojo gerove, uzimtumu, bet ir asmeniniais artimyjy porei-
kiais (GudZinskiené, Driskiené, 2016). Pasak R. Genienés ir E. Sumskienés (2016), globos
pertvarka yra susijusi su misy $alies jsipareigojimu Europos Sajungai nuo institucinés
globos pereiti prie bendruomeninés globos. Teigiama, kad psichikos negalig turinéiy,
iskaitant ir Sizofrenija serganciy asmeny, globa bendruomenéje yra geriausia. Vykstanti
$alyje deinstitucionalizacija, viena vertus, orientuota j $izofrenija serganciyjy gerove, bet,
kita vertus, sumazéja valstybés patiriama socialiné, ekonominé ir kitokia nasta, ta nasta,
tarsi, uzkraunama ant artimyjy peiy. Sio tyrimo duomenys rodo, kad viena vertus arti-
miesiems bendruomeniné pagalba dienos centruose yra reik$émingas pagalbos resursas,
taciau néra pakankamas, ypac kritinéms serganciojo psichinés sveikatos prieziiros ir in-
tensyvios globos situacijoms suvaldyti (...kai atkrytis, reikia guldyti j ligonine, nes mes jau
matom, kad jj biatinai reikia jau j stacionarg guldyti, o jis nenori, tada prasideda bégimai,
gaudymai, policijg reikia kviesti... labai tritksta informacijos artimiesiems, kai ieskai pa-
tarimo...). Artimieji iSgyvena pasimetima, nusivylima, nuovargj nesulaukdami savalaikiy
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ir profesionaliy paslaugy, patiria sisteminés institucijy biurokratijos i$bandymus - ,,kry-
Ziaus kelius®, ieSkodami pagalbos (...kryZiaus keliai, Zinot biurokratija, kiek mes visur
apéjom, kur tik nenueini, ten atsimusi j sieng, Sita sistema tokia neveiksni...). Artimieji
patiria mediky, socialiniy darbuotojy abejinguma, pagalbos poreikio ignoravimo situa-
cijas (...vienu metu buvau paskambinusi j slaugos ligonine... esu prasiusi pagalbos...buvo
pasakyta, kad su manim bus susisiekta...bet pasakysiu taip, kad po Siai dienai man niekas
nepaskambino... tu turi pats kovoti su savo problemomis, nes jeigu tau atrodo, kad tavo
problemos turi rispéti kitiems Zmonéms, gydytojams, ten kazkokiems socialiniams darbuo-
tojams, tai tikrai ne, taip tikrai néra, Zinokit...). Nusiviliama, kai paaiskéja, jog sveikatos
priezitros institucijos vis dar nenori pripazinti esancios partnerés pagalbos artimiesiems
procese (Wijngaarden, Schene, Koeter, 2002). Kartais problemy gali kelti ir neigiamas
profesionaly pozitris i artimuosius kaip ligos $altinj ar papildomy problemy ,,ne$éjus®.
Artimieji ieSkodami pagalbos nusivilia specialistais, i§gyvena nepasitikéjima visuomene
bei politikos sistema (Cernovaité, Bulotaité, 2014), tai parodo ir $io tyrimo duomenys
(... labai netvarkinga sistema, sugedusi, labai daug kq reikia keisti, kad paprastas Zmogus
sulaukty realios pagalbos...). Anot J. Povilaitienés ir D. Gailienés (2011) nepasitenkini-
mas paslaugy teikéjais gali kilti dél skirtingo artimuyjy ir profesionaly jsivaizdavimo, kas
naudinga serganciajam.

ISvados

Tyrime dalyvavusiy motery - $izofrenija serganciy artimuyjy patirtis, susijusi su for-
maliais ir neformaliais pagalbos teikéjais, yra jvairialypé, dinamiska, priklausoma nuo
individualiy globéjy nuostaty, serganciojo globos raidos aplinkybiy ar poky¢iy. Pagalbos
i§ bendruomeniniy dienos centry priémimas artimiesiems reiskia naudos ir vertingos
pagalbos pajautima: pageréjusia globéjy savijauta, sumazéjusia globos nasta, geresne gy-
venimo kokybe, jvairesnes socializacijos ir pagalbos galimybes. Kreiptis j stacionarios
pagalbos teikéjus, kitas institucijas artimuosius vercia kritinés serganciojo globos situ-
acijos - serganciojo psichinés sveikatos buklés pablogéjimas, ligos atkrytis, nuovargio
pojitis, iSsekimas, atokvépio nuo serganciojo nuolatinés globos poreikio atpazinimas.
Artimieji pastebi bendruomeniniy dienos centy paslaugy mieste prieinamuma, taciau
stacionariy paslaugy ir profesionaly konsultacijy prieinamumas jiems yra apsunkintas.
Artimieji patiria i§$tkius, susijusius su socialiniy ir sveikatos prieziaros tarnyby biuro-
kratija, darbuotojy nesupratingumu, atmesting pozitrj j juos, bendradarbiavimo ir in-
formacijos stoka. Tai slopina artimyjy motyvacija kreiptis pagalbos ir menkina pagalbos
alternatyvy paieska.

Artimuyjy zinojimas apie pagalbos artimoje aplinkoje prieinamuma ir pasiekiamuma
jiems suteikia jégy kasdieninei globos nastai pakelti. Kity artimyjy ar giminaiciy pagalba
jiems reiskia mazesne priklausomybe nuo serganciojo globos, galéjima pailséti, uzsiimti
norima veikla, pasirpinti savo poreikiais ar pomiegiais. Tada i§gyvenama ramybeé, pati-
riamas saugumo jausmas, gyvenimo dziaugsmas. Vis tik, kreipimasis pagalbos j giminai-
¢ius, draugus tyrimo dalyvéms reiskia vidines pastangas ,,perlipti per save®, jveikti savo
baimes ir drovumg i$sakyti kitiems savo poreikius.
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Bendruomeniniy ir stacionarios pagalbos tarnyby specialistams (socialiniams dar-
buotojams, medikams, psichologams) rekomenduotina bendradarbiauti su $izofrenija
serganciy asmeny artimaisiais, padedant jiems jsisgmoninti prieinamus pagalbos alti-
nius, pastiprinti juos konsultuojant apie pagalbos galimybes. Specialistams svarbu su-
teikti savalaike informacijg artimiesiems, uztikrinti prieinama profesionalig konsultacine
pagalba ¢ia ir dabar, padéti jiems suvaldyti kritines serganciojo psichinés sveikatos prie-
zitros ir globos situacijas, dél kuriy artimieji kreipiasi.
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PERSONS WITH SCHIZOPHRENIA MEETING THE NEED FOR
ASSISTANCE
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Summary

The research presented in this article aims to highlight the experience of relatives in
the guardianship of persons with Schizophrenia in meeting the need for assistance. It is
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recognized that the guardianship and responsibility of persons with Schizophrenia should
be shared between relatives, health care and social services and the society. So, the on-
going deinstitutionalization in Lithuania should provide more available assistance for
community — based opportunities for people with Schizophrenia and their relatives, re-
ducing the burden of guardianship. Object of the research: experience of relatives (fee-
lings, evaluation, attitudes and expectations). Research questions: What does it mean for
relatives of persons with Schizophrenia to use the assistance of others in a close family
environment and institutional setting? What encourages and restricts relatives when see-
king assistance? A qualitative interpretation research was chosen. The research included
7 participants — women providing guardianship for persons with Schizophrenia. Semi -
structured interviews were carried out. Qualitative content analysis was performed by
analyzing the interview text for answers to research questions. The given texts were red
attentively, interpreted, insights and findings of others scientists closely related to research
topic were provided.

The following conclusions have been formulated: the experience of the relatives invol-
ved in the research regarding formal and informal assistance providers is multifaceted,
dynamic, depends on the individual guardian’s attitudes, circumstances and changes in
the development of the care of the sick person. Accepting assistance from community -
based day centers for relatives means getting the benefits and valuable help: improved
guardian well - being, better quality of life and more opportunities for socialization. Gu-
ardians apply for institutional (residential) help in critical Schizophrenia guardianship
situations: the deterioration of a person’s mental health, relapse of the disease, feeling
tired exhaustion, recognition of respite from permanent long - term guardianship. The
availability service of community day centers in Lithuania has been noticed, but the avai-
lability of residential (nursing / guardianship) service and professional consulting remains
complicated. The relatives face challenges related to the bureaucracy of social and health
care services providers, lack of understanding and refusal of the staff, lack of cooperation
and information. This reduces relatives’ motivation to seek assistance and undermines the
search for alternatives to help.

Familiarizing oneself with the availability of assistance in a near - family environment
strengthens the daily burden of guardianship. Assistance of close relatives, friends for the
guardians means less dependence on the guardianship of the person with Schizophrenia,
the ability to rest, engage in the desired activity and take care of their needs or hobbies.
Then there is peace, a sense of security and a joy of life. However, referral to relatives,
friends means the inner efforts of the guardians to “climb over themselves”, overcome their
fears and shyness to express their needs to others.

Keywords: guardianship of the person with Schizophrenia, experience of relatives, as-
sistant contacts in close family environment and institutional setting.
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