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Anotacija

miniame socialiniame tinkle. Sizofrenijos liga ir jos sukeliama stigma kei¢ia ne tik padiy serganéiyjuy,
bet ir jy artimyjy socialinj gyvenima, tarpusavio santykius. Deja, Lietuvoje $i problematika beveik
netyrinéta, o uzsienyje atlikti tyrimai labiau orientuoti j objektyvig ir subjektyvig ligos sukeliama
nasta artimiesiems, neskiriant démesio biitent santykiy ir juy pokycio aspektui. Tad Siame straipsnyje
pristatomu tyrimu siekiama atskleisti, kaip Sizofrenijos liga ir jos sukeliama stigma paveikia santy-
kius artimoje aplinkoje. Tikslui pasiekti atliktas kokybinis tyrimas ir paimti 15 i$ dalies struktiiruoty
interviu i§ Sizofrenija serganciy artimyjy, kuriuos su serganciuoju sieja jvairts ry$iai (sutuoktiniai,
tévai, vaikai, broliai, seserys, antikai ir pan.). Tyrimo rezultatai atskleidzia, kad Sizofrenijos liga su-
kelia sudétingy emociniy patiréiy serganciojo Seimos nariams, paveikia tiek santykius Seimos viduje,
tiek serganciojo ir jo Seimos nariy santykius su giminémis, draugais, kaimynais ir kolegomis.
PAGRINDINIAI ZODZIAL izofrenija, §izofrenija serganéiyjy artimieji, stigma, tarpusavio santykiai.

Abstract

The goal of this article is to analyze the challenges that arise from stigma and that relatives of people
with Schizophrenia face in their relationships in primary social network. Schizophrenia does not only
change everyday life and relationships of the ill but also of their relatives. This topic is not researched
in Lithuania. Meanwhile in the international context, the biggest attention is paid to the subjective
and objective burden that relatives of the people with Schizophrenia face, leaving aside the changes
and dynamics in their relationships. Therefore, in this article the influence of the stigmatization on the
relationships in the closest environment of patient is discussed. In order to achieve this goal, qualitative
research has been completed and 15 half-structured interviews with the people who have relatives, who
suffer from Schizophrenia, were carried out. The relation to the person with Schizophrenia varied accor-
ding to the individual cases — some of them were spouses, some where children, parents, siblings or
further relatives. The results of the research reveal that Schizophrenia causes complex emotional expe-
riences of patient’s family members, and gives an effect on relationships within the family, as well as on
relationships of the ill and his family members with further relatives, friends, neighbors and colleagues.
KEY WORDS: schizophrenia, relatives of persons with schizophrenia, stigma, relationships.

Ivadas

Temos istirtumas. Psichikos ligy stigmatizacija yra viena didZiausiy problemy
visame pasaulyje (Sartorius, Schulze, 2005). Kadangi serganciojo liga paveikia visa
jo artimiausig aplinkg — vaikus, sutuoktinius, tévus, brolius ir seseris (Corrigan,
Miller, 2004), Seimos nariy stigmatizacija taip pat placiai paplitusi ir nepriklauso
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nuo kultiiros, socialinio statuso ar tautybés. Pavyzdziui, JAV atliktas tyrimas paro-
dé, kad 56 % tiriamyjy, kurie turi psichikos liga sergantj Seimos narj, nurod¢, kad
tai labai ar net smarkiai veikia jy psichosocialing integracija, 76,6 % nurod¢, kad
stigma ypac veikia jy sergancius artimuosius ir 89 % teigé, kad stigma paveikia
Jju Seimos gyvenimg bent kai kuriose srityse, veikia tarpusavio santykius (Wahl,
Harman, 1989). Kitas tyrimas, atliktas Malajy Seimose, parodé, kad turintieji $i-
zofrenija sergancius artimuosius patiria didziausig stigmatizacija, lyginant su tais,
kurie turi neurotiniais sutrikimais serganciy artimyjy (Razali, Ismail, 2014). Tyrimo
Etiopijoje rezultatai atskleide, kad 75 % tiriamyjy i§ 178 Seimy patiria dazng arba
kai kuriose srityse pasireiskiancig stigmatizacijg (Shibre ir kt., 2001). Kiti tyrimai
atskleidé, kad stigmatizacija ir psichikos ligos tapimas nasta (angl. family burden)
glaudziai susije su tuo, kaip Seima patiria serganciojo liga. Pavyzdziui, Ispanijoje,
kur vyrauja bendruomeniska kultiira ir atvirumas, stigmatizacija yra mazesng, len-
gvesné ir Seimos patiriama nasta, lyginant su Iranu ar Kinija, kur stigmatizacija yra
daug didesn¢ (Khoshknab, 2013). Ryty Europoje, kaip rodo tyrimai, stigmatizacija
labai stipri. Kadangi Ryty Europos Salyse Sizofrenija sergantys asmenys dazniau-
sia glaudziai susij¢ su savo Seimos nariais ir priklausomi nuo jy ekonominés bei
kasdienés priezitiros visg gyvenima, stigmatizacija gerokai paveikia ir serganciyjy
artimuosius, jy tarpusavio santykius, ji pasireiskia ir $eimos viduje (Dlouhy, 2014).

Lietuvoje tyrimy, kurie biity orientuoti biitent i Sizofrenija serganciy asmeny
artimyjy patirtis, néra. Artimiausios issikeltai problematikai baty V. Zydzitnaités
ir kt. (2008), D. Jankiinaités ir kt. (2011), V. Gevorgainienés ir kt. (2016), Z. Luko-
Sienés (2013), J. Sucylaités (2015), K. Mecelienés (2012), V. Uzaités ir kt. (2006)
publikacijos, atskleidzian¢ios Alzheimerio liga, senatvine demencija ir kitomis li-
gomis sergandiyjy artimyjy patirtis. Siame kontekste paminétini ir Lietuvoje atlie-
kami tyrimai, nukreipti j negalia turin¢iy vaiky artimyjy patyrima. Tai J. Gulbinie-
nés ir kt. (2013), R. Vaicekauskaités ir kt. (2012), R. Vai¢ekauskaités ir kt. (2013),
L. Silva ir kt. (2014), G. Neveckienés (2016) publikacijos.

Temos aktualumas. 2007 m. Vilniuje vykusioje konferencijoje ,,Mes tokie patys
zmonés‘* apie asmeny, turin¢iy psichikos sutrikimy, diskriminacijg, pristatyta ,,13 ir
Ko* (psichikos sutrikimus patyrusiy asmeny ir jy draugy organizacijos) apklausa at-
skleidé, kad labiausiai Lietuvoje diskriminuojami sutrikusios psichikos ir intelekto
zmonés (Semelyte, 2007). Be to, §i apklausa atskleidé, kad 68 % Lietuvos gyvento-
ju psichikos sutrikimus turin¢ius asmenis laiko pavojingais. Tuo metu dirbusi lygiy
galimybiy kontrolieré¢ A. Burneikiené teigé, kad, nors Europoje garantuojama, kad
Zmogaus teisés yra uztikrinamos, posovietinis mentalitetas daro savo: zmonés de-
Simtmecius nematé ir negirdéjo apie psichikos ligas, jos sietos su ,,nenormalumu®,
siaubu ir agresija (ibid.). Prie Sio konteksto prisideda ir Lietuvos Ziniasklaida. K.
Levickaités teigimu, Zurnalistai savo straipsniuose vartoja diskriminuojancias sgvo-
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kas, tokias kaip psichikos ligonis (Levickaité, 2016), truksta adekvacios, pagristos
informacijos, besiremiancios kompetentingais Saltiniais. Vietoj to daugiausia orien-
tuojamasi j skandalingus jvykius, dazniausiai kriminalinio pobtidzio naujienas, su
skambiomis antra$témis (Mataityté-Dirziené, Sumskiené, 2013).

Pastaruoju metu jvairiose pasaulio Salyse aktyviau vykdomos antidiskrimina-
cinés programos, socialinés reklamos ir kitos priemonés, siekiant mazinti psichi-
kos ligomis serganciyjy stigmatizuojancia patirtj. Taciau vis dar nuosalyje palikti
serganciyjy artimieji ir stigmos poveikis jy tarpusavio santykiams. Siekiant geriau
suprasti psichiniy ligy stigmaztizacijos padarinius, bitina tirti ne tik serganciuo-
sius, bet ir jy artimuosius bei jy tarpusavio santykius. Anks¢iau uzsienio Salyse
atliktuose tyrimuose daugiausia aptariamos artimyjy subjektyvios ir objektyvios
nastos patirtys, taciau triiksta informacijos apie jy santykius su serganciuoju, san-
tykius Seimos viduje ir su kitais artimais asmenimis, tokiais kaip giminés, kaimy-
nai, draugai, kolegos. Tad Sio straipsnio tikslas — iSnagrinéti stigmos keliamus
tinkle. Dél ribotos straipsnio apimties ir déstymo nuoseklumo Siame straipsnyje
antrinis socialinis tinklas nebus placiau nagrin¢jamas. Tikslui pasiekti buvo at-
liktas tyrimas, vykdytas projekto ,,Psichikos sveikatos ir gerovés paradigmy kaita
Lietuvoje: empiriskai validaus modelio link* (Lietuvos mokslo taryba, Sutarties
Nr. GER-002/2015) pagrindu.

1. Teorinés tyrimo prielaidos

Sizofrenija yra létiné liga, kuri pasireiskia nepakankamu savo biiklés suvokimu
ir ribotomis gydymo galimybémis. Dél to daugiausia Sizofrenija sergan¢iy asmeny
gyvena su savo $eimomis, o psichotiniais periodais yra hospitalizuojami. Seima
yra vienas svarbiausiy elementy, veikian¢iy serganciojo bikle ir gyvenimo koky-
be. Taciau tai i$ Seimos reikalauja daug pastangy, sukelia socialiniy ir finansiniy
problemuy, didina stresa (Tsiouri ir kt., 2016). Sizofrenija ir dél jos kylanti stigma-
tizacija tampa visos §eimos nasta (angl. family burden). ,,Seimos nasta* apibadina
emocin] distresa, finansines problemas ir socialing stigma, patiriamg Seimos na-
riy; Sis terminas jtraukia fizing, ekonomine, psichologing ir socialing jtaka Seimai,
kuri riipinasi Sizofrenija serganciu Seimos nariu. Kalbant apie nasta, literatiiroje
skiriama subjektyvioji — Seimos nariy jauciama nasta (angl. subjective burden) ir
objektyvioji — iSorisSkai matoma nasta (angl. objective burden). Objektyvioji yra ta,
kuri susijusi su iSoriskai matomais nepatogumais, kilusiais del ligos, tokiais kaip
finansinés problemos, teisiniai nesklandumai, hospitalizacija ir kita. Subjektyvioji
yra ta, kuri kyla i§ Seimos nariy daromy interpretacijy apie Seimg uzgritivancias
problemas ir dél to kylanciy jausmy (ibid.).
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Sizofrenija ir jos keliama nasta stipriai paveikia ir pa¢ig Seimos sistema — tar-
pusavio santykius, emocinj reagavimg j vienas kitg, pasikei¢ia Seimos nariy vai-
dmenys (Medianos, Economou, 1994). Tokie pokyciai pasireiskia Seimos nariy
izoliacija, sunkiomis emocijomis, netgi nerimo ir depresiniais sutrikimais, dél to
labai nukencia ar netgi suyra Seimos santykiai (Mizuno ir kt., 2012).

»Etikeciy klijavimo* teorija. Aptariant tyrimo metu gaunamus duomentis,
straipsnyje bus remiamasi ,.etike¢iy klijavimo* teorija. Si teorija pasirinkta kaip
tinkamiausia, nes atskleidzia stigmos poveikj asmens integracijai ir socializaci-
jai, be to, atkreipia démesj ir j subjektyvy stigmos patyrima. Si teorija gali padéti
geriau suprasti, kurie tyrimo dalyviy patirties aspektai kyla biitent dél Sizofrenijos
keliamos stigmatizacijos ir kaip tai atsiskleidzia psichosocialinéje Sizofrenija ser-
ganciy artimyjy integracijoje.

Terminas stigma kilo Graikijoje, juo buvo apibiidinami Zzmonés, pazyméti nu-
degimo ar jpjovimo zymy dél jy atlikty nusikaltimy ar iSdavystés (ibid.). Dabar
stigma nebeatitinka tik fizinés Zymés apibiidinimo, bet yra socialinio nepriimti-
numo simbolis. Vienas svarbiausiy stigmos teoretiky sociologas Erving Goffman
(1963) aprase, kas yra stigma, ir ka reisSkia biiti stigmatizuojamu asmeniu (Gof-
mann, 1963). Mokslininkas skiria tris stigmos tipus: fizing, priklausymo tam tikrai
grupei ir tam tikry savybiy turéjimo, kuri yra svarbiausia nagrinéjant $io tyrimo
rezultatus ir siejama su tam tikrais bruozais, kurie visuomen¢je laikomi silpno cha-
rakterio, nenatiiraliy potraukiy, nepriimtiny jsitikinimy rezultatu. Sio tipo etiketés
klijuojamos psiching negalig, priklausomybiy, suicidiniy potraukiy turintiesiems,
bedarbiams ir kt. Autoriaus teigimu, Sios etiketés perduodamos i$ kartos j karta ir
paveikia visg Seima. Tai reiskia, kad stigmatizuojami ne tik patys tam tikry nepri-
imtiny bruozy turintys asmenys, bet ir jy artimieji (Goffman, 1963).

Stigmatizacija zmogy paveikia dvejopai: patiriama kaip subjektyvioji nasta ir
objektyviai matoma nasta tam tikrame sociokultiiriniame kontekste. Siam straips-
niui aktuali subjektyvioji nasta apima jvairias serganciyjy artimyjy psichologines
reakcijas ir jausmus: kaltés jausma, Zema saviverte, géda, pykti, vieniSuma, nesau-
gumo jausma, depresyvuma, empatiska kentéjima kartu su serganéiuoju. Sie isgy-
venami jausmai lemia socialing izoliacijg, vengiantj elgesj ir slapstymasi (ibid.).
Siekdami sumazinti tokj stigmos poveikj, Zzmoné¢s renkasi skirtingas jveikos strate-
gijas: jie gali bandyti slépti savo zyme, naudoti jg kaip pasiteisinimg arba vienytis
su kitais stigmatizuojamais asmenimis.

2. Tyrimo metodologinés prielaidos

Uzsibréztiems tikslams jgyvendinti pasirinkta atlikti kokybinj tyrima, nes
jo kontekste svarbu suprasti tyrimo dalyviy perspektyvas ir reikSmes, kurias jie

76



SIZOFRENIJA SERGANCIU ARTIMUJU SANTYKIU POKYCIAI IR...

suteikia ligai bei i jos kylantiems jvykiams, santykiams, jausmams (Bitinas ir
kt., 2008). Kaip teigia S. Girdzijauskiené¢ (2006), respondentas yra savo patirties
ekspertas, kokybinis interviu leidzia jam kalbéti apie tai, kas paciam atrodo svar-
biausia, prisiminti situacijas ir jausmus, juos laisvai reiksti. Kokybinis interviu
gali geriau atskleisti stigmatizacijos apraiskas ir ligos jtakg psichosocialinei Seimy
integracijai, nes orientuotas j jvykius, veiksmus, normas ir vertybes, uzuot susitel-
kiant ties konkreciais, apibréztais matmenimis.

Tyrime i$ viso dalyvavo 15 tyrimo dalyviy, kurie turi Sizofrenija sergantj Sei-
mos narj. Buvo paimti i§ dalies struktiiruoti interviu i§ visy vasaros ligoningje be-
sigydanciy artimyjy, kurie sutiko duoti interviu. Detalesné informacija apie tyrimo
dalyvius pateikiama antroje 2 lentel¢je.

2 lentelé. Sociodemografiné tyrimo dalyviy charakteristika

Informacija apie serganc¢iyjy artimuosius

Lytis:
Vyras 6
Moteris

Nl

Giminystés santykis su serganciuoju:

Tétis / mama

Vyras / zmona

Stinus / dukra

Sesuo / brolis

Kita (tolimesni giminaiciai ar kitaip susij¢ asmenys)
Informacija apie serganciuosius

N W L D W

Lytis:
Vyras
Moteris 11
Sirgimo laikas:

1-5 metai

5—10 mety

10-20 mety

Vyresni nei 20 mety

~N NN W

Siekiant visapusiskai atskleisti Sizofrenija serganciy artimyjy stigmatizacijos
patirtis ir psichosocialing integracija bei apskritai geriau suprasti tiriamg reiskinj,
pasirinktas i$ dalies struktiiruotas kokybinis interviu.

Kad buty lengviau analizuoti duomenis ir biity uztikrintas konfidencialumas,
tiriamiesiems suteikti kodai pagal giminystés rysj (nurodoma, koks yra artimojo
rySys su serganciuoju, pvz.: jeigu serga vaikas, o riipinasi mama, tai koduojama
,mama‘):
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mama ..., tétis 2... — sergan¢iyjy mamoms ir t€vams;

stinus 1..., dukra 2... — serganciyjy vaikams;

vyras 1..., Zmona 2... — serganciojo sutuoktiniams;

brolis 1..., sesuo 2... — serganciojo broliai ir seserys;

marti, proantike... — kiti artimieji.

Be to, jeigu tiriamasis turi ne vieng sergantj Seimos narj, uzraSomi abu rysiai:
»vyras / tétis“, ,,dukra / sesuo*.

Duomeny analizei pasirinktas kokybinés turinio analizés metodas, leidziantis
susitelkti ties tyrimo dalyviy iSkeltais prasminiais vienetais ir jy interpretacijomis
(Shanon, Hsieh, 2005). Siekiant uztikrinti duomeny patikimuma, pirmiausia teks-
tas jrasytas diktofonu, tada transkribuotas. Transkribuoti duomenys koduojami ir
analizuojami MAXQDA programa.

3. Tyrimo rezultatai

Socialiniuose rysiuose skiriami pirminis ir antrinis socialiniai tinklai. Remian-
tis L. Sanicola, pirminiam socialiniam tinklui (kitaip — neformaliajam) priklauso
Seima, giminés, draugai, kaimynai, kai kuriais atvejais — kolegos, antriniam so-
cialiniam tinklui (kitaip — formaliajam) priklauso darbovieté, mokyklos ir kitos
mokymosi bei gydymo jstaigos, socialinés paramos jstaigos bei organizacijos (Sa-
nicola, cit. Gvaldaité, 2004). Toliau analizuojama, kokie yra Sizofrenija serganciy
artimyjy santykiai pirminiame socialiniame tinkle, kokios yra stigmatizacinés pa-
tirtys ir kaip santykiai keitési nuo tada, kai suzinota apie liga: kokiems Zzmonéms
artimieji linke atskleisti Sig informacija, o nuo kuriy stengiasi nuslépti, kurie artimi
asmenys jsitraukia i Sizofrenija serganciojo ir juo besirfipinanciojo gyvenima, o
kurie $io jsitraukimo vengia.

Pirminis socialinis tinklas paremtas asmeniniu santykiu, pazinimu ir jausmais,
formuojasi per ilga laika, gali kisti, atsizvelgiant j santykius ir tinkle atsirandan-
¢ius naujus asmenis. Pirminio tinklo santykiai néra riboti laike ir tgsiasi tiek, kiek
zmongés palaiko ry$j. Daugiausia tokiame tinkle atsiskleidzia tokie jausmai kaip
meilé, dosnumas ir nesavanaudiskumas (Gvaldaite, 2004). Siame tyrime pirmi-
niam tinklui priskiriamas tiriamojo ir $izofrenija serganciojo rysys, santykiai, vai-
dmenys ir pagalba Seimoje apskritai, santykis su giminémis, draugais, kaimynais
ir kolegomis.

Santykiai $eimos viduje. Sizofrenija serganéiy artimieji, kurie sutiko da-
lyvauti tyrime, yra tie asmenys, kurie daugiausia uzsiima serganciojo globa ir lan-
kymu, tai savaime byloja artimesnj rySj. Nors santykiuose vis tiek patiriama daug
emocijy ir poky¢iy, tai priklauso ir nuo ligos patiméjimo, nuo to, kiek sergantysis
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pats gali pasirlipinti savimi, sergantysis ir juo besir@ipinantis artimasis gyvena kar-
tu ar atskirai.

Pirmiausia tyrimo dalyviai kalbgjo apie du skirtingus rysius su serganciuoju,
priklausancius nuo ligos patiméjimo ir ligos stadijos. Kaip teigia Marti, ,,jinai su-
serga ir iSkart tokia agresija ] mano puse (...), bet ir jinai padeda, kai pasveiksta.
Paskambina, vat, sako, ,.kaip tu jautiesi. Paskaityk kokig knyga“. Ir Zitiriu, kad
ir mane i$judina®. Kitaip tariant, jei liga biina patiméjusi, artimieji iSgirsta daug
neigiamy pasisakymy ir sunkiy santykio patiréiy su serganéiuoju (Brolis 1: ,,Siaip
jinai ramus zmogus, bet kai uZeina priepuolis tai jau viskas. Tuo tarpu kai liga
atsliigsta, sergantysis tarytum pasikeicia ir santykiai su juo tampa sklandesni (Se-
suo: ,,0 po to, kai jau gydési ligoninéj, keistai mane nustebino, kg jin pasidaré
[nusiprause ir graziai apsirenge], vat, kad tau biity maloniau, kad tau nebiity geda
su manim. Nu, kartais pabunda tas toks... kai a$ ateinu j ligoning, ji manim labai
didziuojas — ,,va ¢ia mano sesuo.*). Tai iSryskéja ir kity autoriy darbuose (McAu-
liffe ir kt., 2014) minétas aspektas, kad serganciojo Sizofrenija artimieji turi ,,su-
sipazinti“ su nauju serganciojo buidu, i§ dalies ar net labai smarkiai pasikeitusia
asmenybe. Siuos pakitimus sukelia ligos pobiidis, kai dél patiriamy haliucinacijy,
uzplustan¢iy paranoidiniy minciy liga iskreipia kity asmeny, kaip ir viso pasaulio,
suvokima, tai gerokai apsunkina santykius. Kaip teigia Sunus 1, ,.ta liga taip i$-
kraipo jos realybe, kad nesupranta, ka tu jai bandai paaiskint, ir tada ji tave puola
ir viska®. Taigi apskritai tiriamieji jvardija, kad pati liga ir jos pobudis labiausiai ir
kenkia jy tarpusavio santykiams.

Analizuojant tyrimo duomenis ry$kéja ambivalentiski artimiausiy asmeny jaus-
mai serganciojo atzvilgiu: ,,Nematau kazkokios iseities (...) palikt ir vél sgziné... nu
kur ji palikt (...) ir vis tieck mes vedg, a$ jsipareigojus, kaip sako, laiméj ir nelaimé;j
[Zmona]. Kita vertus, galima pastebéti, kad apsisprendimas priimti situacija tokia,
koka ji yra, misy tirtoje grup¢je vyravo: ,,Jeigu jinai galéty jaustis laisvai ir viskas
biity gerai, tai ir man viskas kitaip buty ir nebiity tos kazkokios minties ,,kaip gaila,
kad mano mama serga ir kad jai taip sunku® [Sinus []. Pastebimas artimyjy riipes-
tis, noras padéti, kuo labiau palengvinti serganciojo gyvenima (,,Kiekviena dieng
skambini, klausi, kaip sveikata, kas yra, gal ka padéti“ [Sesuo]), isipareigojamas
(,,Jinai zino, kad a$ jai duosiu bet kokiu atveju. AS, kai sako, ja nepaliksiu bedoj
[Sanus 3]; ,,I8 tévy pusés buvo priekaisty, ,.ka tu vedei®, bet a§ Zzmonai sakiau — ,,ne
uz tévy istekéjai, o uz mangs™ [Vyras / tévas]), savy interesy paaukojimas (,,Dukra
mokosi antram kurse (...), pradéjo dirbt, kad prisidéty* [Zmona] ir netgi atsidavi-
mas (,,Nu, $iuo metu pas mane jinai pirmoj vietoj [Dukra / sesuo]). Galima netgi
apstebéti, kad kai kuriais atvejais psichikos ligos patirtis netgi sutelkia Seima: ,,Mes
labiau kaip sesés susiblirém j viena, kartu kazkaip darom viska* [Dukra / sesuo].
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Perzvelgus tyrimo duomenis, matoma, kad tarp artimiausiy asmeny, kurie prisi-
ima sergantjjj globoti, né vienas tiriamasis nekaltina savo sergan¢iy mylimy asme-
ny, neisreiskia neigiamy nuostaty: nediskriminuoja, nestigmatizuoja ir net atvirks-
Ciai — savotiskai solidarizuojasi. Galima daryti prielaida, kad taip yra dél to, kad,
remiantis E. Goffman, Seimos nariai priklauso tai paciai stigmatizuojamyjy grupei,
kaip ir sergantysis, ir dél to sieja save su juo, yra toje pacioje barikady puséje:
zmonés, su serganciuoju susieti kraujo rysiu, savaime patenka (angl. naturally be-
long to) 1 stigmatizuojamyjy grupe. Tie zmonés kencia tg pacia deprivacija, kaip ir
sergantis asmuo (Goffman, 1963).

Isanalizavus tyrimo duomenis, galima skirti ir dar vieng socialinio gyvenimo
Seimoje aspekta, t. y. santykiy jtampas, padidéjusj konfliktiSkuma. Tyrimo dalyviai
jvardija tam tikra serganciyjy ,,egoistiSkuma®, nesukalbamuma, agresyviy jausmy
raiska ir pan., kurie stipriausiai pasireiskia ligos paiméjimo epizodais: ,,Atgauni ta
porcijg neigiamy emocijy, isklausai viska, po to iSeini toks Siek tiek prikvaises. (...)
reikia kiekviena karta prisiderinti — tai ne tas, tai spalvos ne taip* [Proanitké]; sun-
kumga kasdieniame gyvenime ir buityje: ,,Prasai eiti praustis. Neklauso, nu, tai keli
balsa, tada jau esi blogas iskart, nu, ir nebezinai tada net kaip ir Sneketi” [Mama
2]. Ypatingas artimyjy iSskiriamas konflikty Saltinis yra priverstinis gydymas ir
hospitalizavimas: ,,Kas kvie¢ia, nu, greitaja, kas guldo, tu jam priesas esi* [Du-
kra). Be to, galima pastebéti ir didesne santykiy jtampa, kuri kyla ne santykyje su
serganciuoju, o su kitais Seimos nariais: ,,Konflikty padaznéjo, pykstames daznai,
pavyzdziui, su zmona“ [Siunus 1].

Specifiné tyrimo metu pasirodé vaiky grupé (vaikai, aniikai, sesés ir broliai).
Anksciau atliktuose tyrimuose (Schone, Wagenblass, 2006; Somers, 2007) rys-
kéja tendencija, kad vaiky santykis su serganciais tévais yra specifinis, jie linke
prisiimti atsakomybe, atsisakyti savo svajoniy vardan tévy ir likti su jais gyventi
net ir tada, kai jau patys yra suauge. Sio tyrimo kontekste iryskéjo vaiky amziaus
jtaka tam, kaip jie suvokia sergantjjj ir kokj santykj su juo mezga: mazesni papras-
tai nesupranta ir jsitraukia j santykj ar netgi haliucinacijy pasaulj: ,,Dvynukeés yra
penkiametés, tai labai glaudus rySys (...), jos dar nesupranta, kad ¢ia kazkas yra“
[Mama 2].

Tuo tarpu vyresnio amziaus vaikai labiau linke bijoti, atsitraukti, atsisako lan-
kytis psichiatrinéje ligoninéje: ,,O vidurinieji — turi dar brolj ir ses¢ — tai jie pradzioj
labai iSsigande buvo, jie tiesiog tokj atstuma, (...) i8 tikryjy toks viduriniyjy vaiky
atsitraukimas ir bijojimas brolio* [Mama 2]. Véliau tyrimo dalyveé Mama 2 paais-
kino, kad vyresni jos vaikai nelanko brolio ligoninéje, nes bijo pacios institucijos,
jos dukters teigimu, dél to, kad ,.prisizitréjo televizijoje“. Cia aidkiai matomas
jau aptartas ziniasklaidos poveikis: psichikos ligomis serganc¢iyjy stigmatizacija ir
atskirties formavimas (Mataitytés-DirZienés, Sumskienés, 2013).
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Vertinga kito tyrimo dalyvio refleksija apie santykio su savo serganc¢ia mama
dinamika, kintant jo paties amziui ir brandai. Jis patvirtina ir susieja i$ kity tyrimo
dalyviy interviu kylancias fragmentiskas jzvalgas: ,,Kaip sakant, kai mazas buvau,
tai man i8vis ten nieko, as$ jsitraukdavau net j ta realybe, nes, pripazinkim, kiekvie-
nas klausydavom tévy. (...) Na, turbiit brendimo laikotarpiu atitolo tas miisy rysys,
tik veéliau pradéjau vel su ja bendrauti [Sinus 1].

Lyginant su kity autoriy aprasSytomis vaiky, turin¢iy psichikos ligomis sergan-
¢iy artimyjy, patirtimis, galima pastebéti, kad miisy tyrime neiSryskéjo nei ser-
ganciy téevy démesio stoka vaikystéje (Schone, Wagenblass, 2006), nei pavydas
sergantiems broliams ar seserims, ar lyginimasis su jais (Seeman, 2013). Taciau
atsiskleidé naujy, kity autoriy nepaminéty aspekty: skirtingas santykis su liga, at-
sizvelgiant | vaiko amziy.

Santykiai su tolimesniais giminaiciais. Analizuojant santykius su toli-
mesniais giminai¢iais pastebimi labiau pesimistiniai jy apibiidinimai. Aktyvesnis
tolimesniy giminaiciy jsitraukimas ir pagalbos teikimas neminéti. Vieny giminai-
¢iai ,,uzjausdavo ir viskas* [Sesuo]. Kity giminéms budingos atitolimo (,,O gimi-
naiciai... na, gal labiau i$ jy pusés, kad jie atsiribojo nuo misy, o ne mes nuo jy*
[Brolis 2]) ar net diskriminavimo tendencijos, iSreiSkiant stigmatizuojantj poziiirj:
,Visada ja paskutinéj vietoj laiké, nes ji nesveika (...) tu neturi savo nuomonés, tu
nesikisk (...) giminé kaip su nevisaverc¢iu zmogum® [Dukra / sesuo]. Remiantis
E. Goffman, galima daryti prielaida, kad didel¢ dalis giminaiciy yra linke megzti
neigiamg santykj ar jj apskritai nutraukti su serganciuoju ir jj globojanciais as-
menimis, nes jauciasi ,,paliesti” Sios ligos stigmos ir nori nuo jos atsitraukti, ap-
simesti, kad jie su ja niekaip nesusij¢. E. Goffman tokj elgesj apraso kaip vieng
jveikos strategijy, kai asmenys susiduria su nukrypimo nuo normos patirtimi savo
aplinkoje.

Santykis su draugais. Kalbédami apie santykius su draugais, dauguma tyri-
mo dalyviy paming¢jo, kad artimojo psichikos ligos pradzioje slépé $ig savo patirtj:
,»Na, pradzioj nesinori niekam Snekéti, pasakoti apie tokius dalykus... ir i$ tikryjy
tai daug trunka laiko* [Mama 2]; ,,Gédos jausmas iSnyksta, bet tikrai buvo dide-
lis, kad pamatys bendraklasiai, taip toliau ir panasiai® [Dukra / sesuo]. Artimieji
ivardijo, kad buvo sunku pasakyti draugams, nes patyré géda, be to, reikéjo daug
laiko, kol patys susitaiké su $ia Zinia, tik tada émé atsiverti ir kitiems. Kiti taip pat
nurodé, kad iki Siol kruopsciai slepia ir dangsto liga, pavyzdziui, nurodydami tik
vieng ligos aspekta, kad vyrui depresija, kad mama tiesiog serga, yra pervargusi,
kuris visuomenei priimtinesnis. Ir ne visiems pavyko jveikti §j santykiy barjera:
,Noréjosi slépti nuo kazkokiy... ir iki $iol“ [Zmona]. Tai nurodoma ir moksliné-
je literatiiroje (Seeman, 2013), pateikiant tyrimy duomenis, kurie atskleidzia, kad
dauguma Sizofrenija serganciy artimyjy patiria gédos ir kaltés jausmus, kuriuos
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priimti ir jveikti prireikia nemazai laiko ir vidiniy pastangy. Tai siejasi su jau mi-
néta E. Goffman aprasSyta informacijos kontrolés technika, kai asmenys renkasi
slépti savo nepriimting zyme ja dengdami, panaikindami ar pakeisdami kazkuo
kitu, labiau priimtinu visuomenéje (Goffman, 1963).

Vis délto tie tiriamieji, kurie i8drjso atskleisti ligos zinig draugams, nesusidiiré
su iSankstiniy baimiy patvirtinimu, kad suzinoj¢ apie liga draugai atsitrauks ar
diskriminuos. Miisy tyrimo dalyviy patirtys buvo netgi prieSingos — draugai émé
sitilyti savo parama: ,,AS sulaukiau paramos, nu, kas lie¢ia mano draugus, pazjsta-
mus‘ [Dukra / sesuo]; ,,Gali, nu, ir pasneket, ir padét, nu, ir viska* [Marti]. Galima
daryti prielaida, kad galbiit taip yra dél to, kad jie jauciasi tolimesni, pasaliniai
asmenys ir nejaucia pavojaus ,,uzsikrésti* stigma, kaip, pasak E. Goffman, yra su
artimesniais asmenimis, kurie jau vien dél kraujo rySio yra pasmerkti stigmai net
i$ kartos ] kartg (Goffman, 1963).

Tiriamieji mini, kad po ligos atsirado ir naujy draugy, su kuriais susiejo nauji
interesai: panasSus likimas (,,Atsirado ir tokiy, kurie, va, supranta, turi savo $eimoj
kazka* [Mama 2]) ar dvasiniy stiprybés Saltiniy paieskos (,,Kaip sakyt, buvo ty
mano tokiy ieSkojimy, galbiit tokio, sakykim, tikin¢iy draugy gal man atsirado*
[Brolis 1]).

Santykis su kaimynais. I§ tyrimo dalyviy pasakojimy atsiskleidé, kad pa-
nasiai santykiai klostosi ir su kaimynais. I$ pradziy patiriami gédos jausmai skatina
slépti artimojo psichikos ligg. Taciau Siai patirciai tapus akivaizdZziai, santykiams
su kaimynais buidingas supratingumas ir palaikymas: ,,Kai jinai pradéjo daiktus
métyt, visaip rékt ant mangs (...) ir ta prasme visi kaimynai ta Zino ir visi gird¢jo,
ir man né vienas pastaba nepadaré. (...) jie sako — , kaip tu jautiesi? Saunuolé, kaip
taves gaila® [Dukra]. ,,Jinai ten visokias nesgmones kartais daro, ap$aukia kaimy-
nus. Bet kaimynai, kaip sakant, irgi tai supranta, nors jiems ir nemalonu, bet neima
i galva, supranta® [Sunus 1.

Vis délto tokia patirtis néra vienalyté. Ji kontrastuoja su retesniais susidirimais
su kaimynais, kurie serganciojo bitj traktuoja kaip pavojy sau ir savo artimiesiems,
iSreiskia neigiamus jausmus, nusistatyma serganciojo, kartu ir jo artimyjy atzvilgiu:
,, Visi kaimynai klausia, ar jinai grj$. Nu vat, su tokia baime saké (...) ,,mes bijom
vaikus isleist [Siinus 3]. Sie kaimynai laikosi stereotipinio, stigmatizuojangio po-
zitrio ] liga: liga kelia pavojy kitiems, todél renkasi atsiriboti arba konfliktuoti su
serganciuoju ir jo Seimos nariais, kad atsiskirty nuo ligos ir jos ,,paliestyjy*.

Santykiai su kolegomis darbo ar mokymosi jstaigose, kaip atskleidzia miisy
tyrimas, apskritai néra artimi, dauguma tyrimo dalyviy tiek savo, tiek savo sergan-
¢iy artimyjy kolegoms zinios apie ligg renkasi tiesiog neatskleisti, ver¢iau vienaip
ar kitaip atsiriboti nuo santykiy ar ,,uzmaskuoti* kitomis priezastimis: ,,Kolegos
nezino. (...) tokiais dalykais zmogus per daug ir, kaip ¢ia, nesigiria“ [Mama 3]; ,,Jis
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pats nenor¢jo, ten i§ darbo 1§¢jo, nors buvo labai nemazai pasiekes ir gerbiamas. Nu,
ir a§ mazdaug sakau, kad ten depresija kazkokia (...), kaip ir slepiu $ita“ [Zmona).

Tik vienas i8 tyrimo dalyviy paminéjo, kad kolegos galbiit Zino apie liga: ,,Ko-
legos uzsiéme savo reikalais, tai, kaip sakyt, na, matyt, zino (...) Zino, kad iSva-
ziuoju, kad serga. Kazka pasakau, bet sako stiprybés® [Brolis I]. Dar vienas infor-
mantas pasakojo, kad Zino tik tie, kurie patys turi panaSiy problemy: ,,Ne ne, tai
niekas nezino... zino, bet... (...) dazniausiai ir $nekasi tie, kurie kazka tai tokio yra
patyre, kurie gali suprasti® [Mama 2].

Sioje vietoje vél verta prisiminti E. Goffman, kuris nurodé, kad kaip jveika sti-
gmos paveiktieji daznai renkasi informacijg atskleisti tik tiems, kurie taip pat yra
tokioje situacijoje, tac¢iau slepia informacija nuo ,,normaliyjy*, kurie yra ,kiti ir i$
kuriy tikimasi pasmerkimo (Goffman, 1963).

ISvados

Siame straipsnyje pristatytas pirmas Lietuvoje izofrenija serganéiy artimyjy
tyrimas atskleidzia daznai tiek vieSajame diskurse, tieck mokslinése publikacijose
prazitirimas sudétingas ne paciy psichikos ligomis serganciyjy, o Salia jy arciau-
siai esanciy asmeny socialines patirtis, kreipdamas démesj j nematoma subjektyvia
Seimos nastg ir psichikos ligy stigmos reiskinio platuma.

Tyrimo rezultatai atskleidzia, kad pats Sizofrenijos ligos pobiidis paveikia san-
tykius serganciojo artimiausioje aplinkoje — Seimoje. Pastebimas svyravimas tarp
periodisky psichotiniy biiseny, kada artimieji segancius §eimos narius patiria kaip
egoistiSkesnius, uzdaresnius, agresyvesnius. Ligai atsltigus, santykiai tampa arti-
mesni ir sklandesni. Nors intensyviy pastangy reikalaujantys santykiai Seimoje ir
kelia ambivalentisky jausmy, tac¢iau misy tyrimo dalyviai labiau isreiskia priémi-
mo, riipinimosi, jsipareigojimo ir atsidavimo pozicijg serganciojo atzvilgiu, neretai

Norétysi atkreipti démesj j Siame tyrime iSrySkéjusig tendencija, susijusia su
santykiy su serganciuoju Sizofrenija dinamika, kintant vaiko amziui (nesvarbu, ko-
kie giminystés ry$iai siety). Mazameciams vaikams biidingas serganciojo priémi-
mas, tapatinimasis su juo netgi priimant haliucinacijy pasaulj. Brendimo periodu
santykis radikaliai pakinta ir biina pazZymétas baimés bei krastutinio atsitraukimo,
atmetimo. Véliau, suaugus, santykis jgyja pusiausvyra, jam budingas realistiSkes-
nis priémimas ir ripestis.

Galime teigti, kad pasikeicia ir santykiai gimingje: jie svyruoja nuo uzuojautos
reiSkimo iki serganciojo ir jam artimiausiy asmeny atskirties formavimosi giminé-
je ar netgi diskriminaciniy patir¢iy. Neatmestina prielaida, kad giminai¢iai jauciasi
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psichikos ligos zymés ir su ja susijusios stigmos ,,paliesti, nori nuo jos atsitraukti,
tarytum apsimesti, kad jie su ja niekaip nesusije.

Santykiams su draugais biidingos dvejopos charakteristikos. Remiantis tyrimo
rezultatais galima teigti, kad artimieji patiria vidiniy konflikty, svarstydami apie
artimojo ligos atskleidima draugams. Neretai jveikus vidinius barjerus, iSanksting
stigmos ir atskirties padidéjimo baimé nepasitvirtina. Be to, ilgainiui formuojasi
naujas draugy, turin¢iy analogiSkas patirtis, ratas. Svarbu atkreipti démesj j tai, kad
santykiams su draugais biidingas didesnis pri€mimas ir mazesné stigmatizacija nei
santykiams su giminaicCiais, tai gali biiti paaiskinta tuo, kad draugai nejaucia pa-
vojaus ,,uzsikrésti* stigma. Tuo tarpu giminaiciai yra susij¢ su serganciuoju ir / ar
jo artimaisiais kraujo rySiais ir vien dél to yra pasmerkti stigmai i$ kartos j kartg.

Kalbant apie santykius su kaimynais tarp misy tyrimo dalyviy dominavo po-
zityvios socialinés patirtys, pazymétos kaimyny supratingumu ir palaikymu. Kita
vertus, su jomis kontrastavo atvejai, kai kaimynai iSreiskia savo pozilirj j sergan-
¢iojo butj kaip pavojy. Matyt, iSrySkéjusias tokias tendencijas galima buty aiskinti
dvejopai: viena vertus, remiantis anks¢iau aptarta mintimi, kad kaimynai, kaip ir
draugai, nejaucia pavojaus ,,uzsikrésti stigma, todél gali sau leisti reiksti palan-
kesng pozicija. Kita vertus, kiti renkasi atsiriboti arba konfliktuoti su serganciuoju
ir jo Seimos nariais, kad atskirty save nuo ligos ir jos ,,paliestyjy*.

Santykiuose su savo ir savo serganciyjy artimyjy kolegomis tyrimo dalyviai
zinig apie psichikos liga linke slépti, atskleisdami jg nebent tais iSskirtiniais atve-
jais, kai tikisi supratingumo i$ panasias patirtis turinciy bendradarbiy. Tad galime
pastebéti, kad darbiniame kontekste artimieji slepia informacijg nuo ,,normaliyjy*,
kurie yra ,kiti“ ir i§ kuriy tikimasi pasmerkimo.

Apibendrinant galima teigti, kad asmenims, kuriy artimieji suserga Sizofreni-
ja, budingos sudétingos ir nevienalytés santykiy patirtys pirminiame socialiniame
tinkle, svyruojanc¢ios nuo, viena vertus, i§§tkiy, susijusiy su psichikos liga supan-
Cia stigma, i$ pastarosios kylanc¢iomis diskriminacija ir atskirtimi, iki, kita vertus,
priémimo ir netgi naujy prasmingy rysiy formavimosi su bendraminciais, panasia
patirtj turin¢iais asmenimis.
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CHANGES IN THE RELATIONSHIPS AND EXPERIENCES OF
STIGMATIZATIONIN THE PRIMARY SOCIAL NETWORK OF
RELATIVES OF PERSONS WITH SCHIZOPHRENIA

Greta Skubiejuté, Laurynas Bukelskis, Donata Petruzyté
Summary

This article presents the first research conducted in Lithuania on the relatives
of the people who suffer from Schizophrenia. Schizophrenia does not only change
everyday life and relationship of the ill but also of their relatives. Often the expe-
riences of the relatives are disregarded both in the public discourse as well as in
the scientific literature. There is a lack of attention towards the social experiences
of the closest people of the ones who suffer from Schizophrenia, as well as on the
burden that they carry and stigmatization that they face. If we look at the resear-
ches completed in other countries, they are mostly oriented to the subjective and
objective burden that relatives of the people who suffer from Schizophrenia face,
leaving aside the changes and dynamics in their relationships.

Thus, the goal of this article is to analyze the challenges that arise from stigma
and that relatives of people with Schizophrenia face in their relationships in pri-
mary social network. Therefore, in this article the influence of the stigmatization
on the relationships is discussed — within the family, with further relatives, friends,
neighbors and colleagues.

In order to achieve these goals, the qualitative research method has been chosen
as the most relevant. Research was oriented to a deep understanding of the pers-
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pectives and meanings of the relatives of the patients that suffer from Schizophre-
nia. Informants of the study were treated as the best experts of their situation and
a qualitative interview method provided necessary space for revealing various per-
sonal thoughts, feelings and experiences freely.

In this research, 15 participants (6 men and 9 women) took part and 15 half-
structured interviews were carried out with people who have relatives who suffer
from Schizophrenia and were treated in in Vilnius Mental Health Center in year
2016-2017. The relation of the research participants with the person who suffers
from schizophrenia varied according to the individual situations — 3 of them had
an ill parent, 2 — spouse, 5 — children, 3 — siblings and 2 of them were more distant
relatives of the patients. The patients were in the system of psychiatric treatment
from 1 to up to 25 years. All of the interviews were carried out in Vilnius Mental
Health Center. The duration of the interviews varied from 24 to 64 minutes.

Collected data was analysed by a qualitative content analysis method. This met-
hod provides the opportunity to concentrate towards the meaningful units and in-
terpretations that are provided by the informants themselves. In order to ensure the
reliability of the data, interviews were recorded with voice recorder and afterwards
transcribed. Then the transcribed data was coded and analysed with “MAXQDA”
program.

The results of the research reveal that the nature of this illness affects the re-
lationship between the person that has Schizophrenia and their relatives. It also
highlights fluctuations in this relationship, depending on the periods of psychosis.
When people who have Schizophrenia experience periods of psychosis, they tend
to be more aggressive, closed and more egoistic than usually. This plays a role in
the relationship with their relatives and of course affects this relationship negative-
ly. In the periods when psychosis calms down, the relationship becomes closer and
“smoother”. Although the relationship in the family requires intensive efforts and
raises ambivalent feelings, the participants of the research have expressed mostly
positive feelings, such as caring, acceptance, commitment and devotion. They are
ready to accept the burden that the illness brings, including experiences of stigma-
tization and related social difficulties.

It is important to highlight the tendency that occurred during the research, related
to the relationship between the people who suffer from Schizophrenia and children
(not necessarily their children). The results of the research show that this relations-
hip, as well as acceptance of the illness, changes with the age — little ones tend to be
very accepting and even get involved into the world of hallucinations and accept it
as a reality. During the teenage years, children start to understand what the illness
does to their loved ones and start to experience feelings of fear, start demonstrating
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rejection and even total retreat from the relationship. Later, in their adolescence, the
relationship usually reaches balance, realistic image, acceptance and care.

The relationship also changes in the broader family — some of the further relati-
ves retreat themselves from the communication with the person who suffers from
Schizophrenia and his / her caregivers and even discriminate them, while others
express their condolences but usually do not take any active part. According to E.
Goffman’s theory on stigmatization, an assumption can be made that the relatives
feel associated with stigmatization that the illness brings, and try to avoid this dis-
comfort by retreating from this relationship.

Meanwhile, the relationship with the friends unfolds in different ways. First of
all, the family members of the person who suffers from Schizophrenia experience
inner conflicts while making a decision to whom they want to reveal the fact of the
illness. Usually, after they overcome their inner barriers, previous fear of possible
exclusion and stigmatization, is unconfirmed. Moreover, in the long run, they form
a new circle of friends, who have similar experiences and life challenges. It is im-
portant to note, that in the relationship with friends, experiences of stigmatization
are much more unusual in comparison with the experiences of stigmatization
within broader family circle. This could be related to the previously discussed E.
Goffman’s theory according to which stigmatization is seen as something that tou-
ches all the relatives, while friends do not face this “danger”.

A different situation is in the relationship with the neighbours. Although they
also have no “blood” relationship with the ill and his / her caregivers, nevertheless,
compared to the friends, the relationship is more complicated. According to the
informants, some of the neighbours are understanding and supportive while others
are very discriminative and express fear of danger that the person with Schizophre-
nia could hurt them or their children.

In the relationship with the colleagues, caregivers of the people that suffer from
Schizophrenia are prone to keep the fact of the illness a secret. The only cases
when participants of the research have decided to tell this information were when
they found out that other colleagues also had similar cases in their own families.
Basically, the colleagues are divided into the “normal” ones that have no stigma-
tizing experiences in their lives and the ones that are also touched by stigma and
therefore are considered to be “safe”.

In conclusion, it can be stated that people who have relatives that suffer from
Schizophrenia tend to have very complicated and complex experiences in their
various relationships within primary social network. On the one hand, they experi-
ence stigmatization and discrimination as well as isolation. On the other hand, they
experience acceptance and new fulfilling relationships with the people who did not
neglect them or became new friends because of similar life challenges.
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