SCHIZOFRENIA
Ghid Tnsotitor Il

Perceptii ale persoanelor cu schizofrenie
si ale ingrijitorilor
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! MULTUMIRI

Suntem foarte recunoscatori si aducem calde multumiri
pacientilor, ingrijitorilor, rudelor si prietenilor care au dedicat
timp si au raspuns la sondajul pentru acest ghid. Experientele
Tmpartasite de participantii la sondaj constituie o sursa
bogata de informatii despre calatoria lor si intelegerea
schizofreniei.

Elaborarea prezentului ghid a fost sustinuta de subventii
acordate de Boehringer-Ingelheim si TEVA Pharmaceuticals
care nu au avut nicio influenta asupra continutului.

Suportul pentru scrierea si editarea independenta a prezentei
publicatii a fost oferit de Chiara Samele, Informed Thinking
Ltd, Regatul Unit al Marii Britanii.

Coordonarea prezentei publicatii a fost asigurata de Nigel
Olisa, Director Executiv al GAMIAN-Europe, cu suportul
Asistentei pentru Comunicare si Politici GAMIAN-Europe,
Daphne Lamirel.




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

INTRODUCERE S| MODALITATEA
DE UTILIZARE A PREZENTULUI
GHID

Prezentul ghid insotitor are menirea de a oferi sfaturi practice
persoanelor cu schizofrenie, precum si ingrijitorilor lor,
prietenilor si familiei. La sfarsitul fiecarei sectiuni, sunt oferite
indrumari despre cum sa gestionam diverse situatii care apar
de obicei. In Anexa la prezentul ghidului sunt enumerate unele
resurse suplimentare.

Informatiile utilizate in acest ghid insotitor se bazeaza in
totalitate pe experienta directa a persoanelor diagnosticate

cu schizofrenie, precum si pe cea a ingrijitorilor, rudelor si
prietenilor, si descriu cum au invatat ei sa gestioneze si sa
traiasca cu aceasta afectiune. Experientele lor au fost colectate
prin intermediul unui sondaj online realizat in 2020.

Prezentul ghid este o continuare a primului Ghid insotitor
despre schizofrenie, elaborat de GAMIAN-Europe in 2016,
care si prezintd o ampla imagine de ansamblu a schizofreniei,
inclusiv a simptomelor si tratamentului’.

Chiar daca exista unele suprapuneri cu materialele din primul
ghid, prezenta lucrare contine mai multe experiente proprii ale
persoanelor diagnosticate cu schizofrenie, ale ingrijitorilor,

1. GAMIAN-Europe. 2016. Learning to live with schizophrenia. A companion guide. Accesibil
la: https://www.gamian.eu/wp-content/uploads/Gamian-Schizophrenia- Guide-2016.pdf
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Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

prietenilor si familiei; descoperirile lor si strategiile pe care
le-au folosit ca parte a calatoriei lor.

Ghidul este divizat in doua parti. Prima parte este dedicata
persoanelor diagnosticate cu schizofrenie, iar a doua - celor
care sustin persoanele cu aceasta afectiune (ingrijitori, prieteni
si familie). Unele dintre experientele persoanelor diagnosticate
cu schizofrenie si ale ingrijitorilor pot fi foarte asemanatoare.
Sugestiile date aici pot fi utile ambelor categorii.

In ghid, atunci cand ne referim la cineva diagnosticat cu
schizofrenie, folosim mai degraba cuvantul ,persoana”, decat
pacient. Ingrijitor este termenul folosit cu referire la rude,
prieteni si alte persoane care ofera suport practic si emotional
in mod regulat, dar nu sunt profesionisti platiti.

Speram ca prezentul ghid va fi util si informativ.

ianuarie 2021 | 7
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| EXPERIENTE ANTERIOARE

Prima pa rte DIAGNOSTICARI

Atunci cand persoanele diagnosticate cu schizofrenie privesc
pentru persoane|e cu schizofrenie inapoi la ceea ce li s-a intdmplat in viata chiar inainte de
diagnosticare, multi indica evenimente sau situatii foarte
stresante: intimidare, traume si abuzuri, relatii dificile in
familie, presiunea examenelor, pierderea cuiva apropiat,
ruperea unei relatii.

66 Oricine poate avea schizofrenie

daca ceva nu este bine in viata ... ,
Unele lucruri

din viata mea

QQ mi-au cauzat

durere.

Dar recuperare exista! (P7)
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Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Primele simptome ale schizofreniei pot fi inspaimantatoare.
Multi nu inteleg ce li se intampla.

M-am speriat cdnd am auzit voci pentru prima
data; nu stiam ce se intdmpla. (P6)

In multe cazuri, oamenii nu stiu ce sa faca atunci cand apar
aceste prime simptome, mai ales daca nu prea cunosc ce este
schizofrenia. Unii discuta cu cineva apropiat - o ruda sau un
prieten, dar multi nu vorbesc cu nimeni si incearca singuri sa

faca fata situatiei.
Nu am cautat ajutor imediat.
Le-am spus catorva prieteni prin ce treceam, dar
doar atat. (P18)

Prietenii si familia reactioneaza diferit atunci cand aud
despre experientele unei persoane legate de simptome.
Cei mai multi sunt socati, devin ingrijorati si le considera
ciudate. Este posibil ca familiei si prietenilor sa le fie greu
sa inteleaga prin ce trece o persoana cu schizofrenie.

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Din cauza stigmatizarii acestei afectiuni, unii oameni prefera sa
nu vorbeasca despre aceasta.

Familia mea nu a
fost bine informata si
doar a ascultat. Ei nu

voiau ca eu sa vorbesc
despre asta ... (P9)

Am vorbit despre
experientele mele [de a
auzi voci]. Eram sigur ca

vocile provin dintr-o sursa

~exterioara”.

Nedorinta de a destainui simptomele schizofreniei altcuiva
poate persista.

[Parintii mei] s-au speriat [la ?ncgput]. Incs nu
stiu ce simt parintii despre asta. Inca nu vorbim
prea multe despre asta. (P15)




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Initial, persoana ar putea sa nu doreasca sa spuna nimanui
despre simptomele sale, dar incurajarea si sustinerea acesteia
in urma discutiei cu un medic este un prim pas important.
Vorbind cu un medic de indata ce isi observa primele
simptome, persoana va reusi sa evite agravarea acestora.

Nu am vorbit cu nimeni timp de cateva luni
despre sentimentul de cadere si despre lipsa
motivatiei de a studia, de a socializa si de a
continua auto-ingrijirea si treburile casnice.
Apoi am vorbit cu mama despre asta si ea m-a
incurajat sa merg la medicul de familie ... (P5)

Pentru unii oameni, simptomele pot deveni atat de grave,
incat sa necesite internare in spital. Acest lucru se poate
intdmpla destul de brusc sau poate fi necesar daca persoana a
amanat vizita la medic din anumite motive.

Problemele mele erau
acute, asa ca familia
mea a chemat un
medic [si am fost dus la
spital]... (P4)

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ < >

Lucruri pe care oamenii le-au considerat

utile atunci cand le-au aparut primele
simptome ale schizofreniei:

Sa nu fie singuri atunci cand apar
primele simptome

Sa vorbeasca cu cineva apropiat, in
care au incredere

Sa consulte un medic cat mai curand
posibil pentru a primi rapid ajutor

N /

Poate fi neplacut sa soliciti ajutor profesionist pentru
simptomele schizofreniei. De multe ori oamenii nu stiu la ce sa
se astepte.

Medicul de familie ar putea ajuta cu programarea unei vizite
la psihiatru. Unii oameni incearca sa gaseasca singuri un
specialist din domeniul sanatatii mintale.



Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Am decis sa gasesc un specialist. Am examinat
toate posibilitatile prin intermediul internetului
si am decis sa accept un screening spitalicesc

Jinitial” de 2 saptamani. (P9)

Unele persoane pot fi duse la spital cu ambulanta, daca exista
ingrijorari cu privire la siguranta lor.

Medicul meu de familie a observat ca
comportamentul meu s-a schimbat si mi-a pus
cateva intrebari. A spus ca intdmpin dificultati

in a controla realitatea si m-a referit la un

spital. Am fost dus la spital cu ambulanta.
(P16)

In unele cazuri, persoana poate fi dusa la spital de citre
politie, dar aceasta este o situatie deloc placuta. Este foarte
confuz si deranjant pentru toti cei implicati, in special pentru
persoana, si este de asemenea un semn ca serviciile de
sanatate si persoana respectiva nu au reusit sa coopereze in
acest aspect important.

La aceasta etapa timpurie, oamenii au de obicei nevoie

de lucruri destul de simple: sa fie linistiti si consolati, sa
dispuna de spatiu pentru a vorbi despre problemele lor si sa
fie ascultati. Cele mai utile informatii in acest moment sunt
despre serviciile disponibile de asistenta a persoanelor cu
asemenea simptome.

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Mi-ar fi placut sa stiu despre servicii
comunitare, ONG-uri [organizatii
neguvernamentale] si altele de genul. Si
mi-as fi dorit ca oamenii sa-mi spuna ca pot
vorbi despre problemele mele si sa nu le tin
pe toate in sinea mea. (P14) ’

N

Cand primesc un diagnostic de schizofrenie, oamenii

pot fi socati, unii se simt furiosi sau speriati si mulii vor fi
ingrijorati de ceea ce Inseamna acest lucru pentru ei si
pentru viitorul lor. Un diagnostic de schizofrenie este pentru
multi oameni o etichetd negativa si stigmatizanta.

[Eram] speriat pentru viitorul meu si ingrijorat
de stigmatizare, nu credeam ca [diagnosticul]
era adevarat. Eram supdérat pe felul in care a
fost folosit diagnosticul pentru a respinge tot

ce am spus ... (P5)




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Mi-a fost teama ca daca am acest diagnostic Am primit [un diagnostic de schizofrenie]
nu voi mai avea niciodata de lucru. Nu voi mai dupé opt episoade maniacale .,Sl fiind la
avea niciodata un partener ... (P9) mijlocul unuia dintre ele. M& bucura s am o
denumire pentru simptomele mele. Am folosit
[diagnosticul] pentru a ma capacita. (P18)
Mi-a luat mult timp sa accept diagnosticul
si inca imi este greu sa il accept ... Nu stiam
ce inseamna acest diagnostic. Am gasit un
loc unde pot sa fac ceva si caruia simt ca-i
apartin, asa ca poate am avut nevoie de acest
diagnostic. Traiesc o viata normala; Sunt
casatorit, am un copil si am un serviciu... (P15)

Unii oameni ar putea nega si respinge ceea ce le spune
psihiatrul.

Nu am vrut sa inteleg medicul si diagnosticul,
pentru ca am simtit durere. Nu credeam ca
am probleme. Credeam ca problema este de

alt gen. (P18)

{SFATURI\

Pe altii diagnosticul de schizofrenie chiar i-a capacitat,
deoarece i-a ajutat sa-si inteleaga simptomele si sa gaseasca o
cale de a duce o viata satisfacatoare, in pofida acestora.




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Nu-mi atribui rolul de
bolnav de schizofrenie si nici
nu-l fac identitatea mea ...

Sunt o persoané cu multe,
multe fatete si boala mintala/
schizofrenia nu este deloc ceea
ce sunt eu. (P5)

In multe cazuri, cdnd persoana primeste diagnosticul, ea
stie foarte putin despre schizofrenie si despre cum aceasta
i-ar putea afecta viitorul. Este important sa facem cate un
pas, poate sa nu ne gandim prea departe in viitor, ci sa ne
informam mai mult; sa aflam, de exemplu, ce ajutor este
disponibil si cum sa gestionam cat mai bine simptomele si
starea, in general.

Discutia cu un specialist din domeniul sanatatii mintale este
o buna modalitate de a afla mai multe despre tulburare,
nsa unii oameni considera ca aceste aceste discutii nu le
oferd intotdeauna suficiente informatii pe care ar dori sa le
primeasca, mai ales la debutul bolii.

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ < >

Nimeni nu mi-a explicat ce inseamna acest

diagnostic. La inceput, m-am speriat ca voi

fi etichetat. Atunci, la inceput, nu puteam
cauta pe Google si nu stiam exact ce sa caut.
Ulterior, am gasit informatii pe internet si am
gasit un psihoterapeut si un psihiatru. (P21)

Nimeni nu a fost interesat sa-mi explice
detaliile, de ce m-au diagnosticat cu
schizofrenie. Chiar si dupa patru ani, inca nu
stiu. (P5)

Unele persoane cu schizofrenie vor cauta pe internet mai
multe informatii, dar nu toti au acces la acesta. Cartile
publicate de oamenii care au experienta de a trdi cu
schizofrenie pot fi utile pentru a intelege prin ce au trecut
autorii si cum si-au gestionat simptomele.

Este important sa fim constienti de faptul ca unele informatii
de pe internet pot fi incorecte sau nesigure, deci este bine sa
gasim paginSi web de incredere, create de servicii locale sau
nationale de sanatate sau de organizatii neguvernamentale de
sanatate mintala.



Introducere “-‘QAdoua parte Concluzii Anexe ﬁ < > Introducere “-‘QAdoua parte Concluzii Anexe ﬁ < >

[C&] persoanele cu
schizofrenie pot duce
o viata fructuoasa si de
succes. (P10)

Am primit de la spital informatii de baza despre
simptome, somn si alte informatii generale ...
Am citit carti cu istorii personale ale oamenilor

cu probleme de sanatate mintala. (P15)

Poate dura ceva timp pentru a intelege pe deplin ce este
schizofrenia, cum afecteaza o persoana si ce impact poate
avea asupra vietii sale si asupra persoanelor apropiate.

Informatiile din partea grupurilor comunitare de sanatate
mintala si a organizatiilor de suport de la egal la egal sunt

un alt mod util de a primi sfaturi de incredere. Sfaturile
persoanelor care au trait experienta de schizofrenie sunt o
modalitate excelenta de a afla mai multe despre gestinonarea
aceatei stari, iar schimbul de experiente personale ar constitui
o parte importanta din recuperare.

[Ce sa fac] si cum sa functionez cu schizofrenia si
medicamentele ... Am primit multe informatii de
acest fel de la o organizatie neguvernamentala din
Unii oameni sustin ca, atunci cand au fost diagnosticati pentru domeniul sanatatii mintale. (P14)
prima data cu schizofrenie, ar fi dorit sa primeasca sfaturi si

cuvinte de consolare.
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Introducere -QA doua parte Concluzii Anexe ﬁ < > Introducere -QA doua parte Concluzii Anexe ﬁ < >

Anexa de mai jos include o scurta descriere a efectelor
Lucruri pe care oamenii le-au considerat secundare ale medicamentelor. Pot fi afectate gandirea si

utile atunCi Cénd Céutau informatii memoria, unele persoane adauga n greutate.
despre schizofrenie:

Greutatea a inceput sa
fie o mare problema,
[si] halucinatiile mele nu
au disparut. I-am cerut
[medicului meu] un alt
medicament ... (P9)

Sa foloseasca informatii din surse

@ sigure, cum ar fi serviciile de sanatate
sau organizatiile neguvernamentale,
informatiile publicate de pe paginile
lor web

Sa citeasca istorii personale ale altor
oameni diagnosticati cu schizofrenie

. /

I TRATAMENTUL

Medicamentele antipsihotice constituie elementul de baza
in tratamentul schizofreniei si gestionarea simptomelor. De
obicei, sunt prescrise de psihiatru sau medicul de familie.
Unele persoane considera ca administrarea acestui tip de
medicamente este dificila din cauza efectelor secundare pe
care le poate avea.

Este important ca persoana sa ia medicamentele care i-au fost
prescrise, iar in cazul efectelor secundare greu de suportat

sa consulte un psihiatru cat de curand posibil. Cautarea
medicamentului potrivit si a dozei respective poate necesita
cateva incercari cu diverse preparate. Pentru a vedea efectele
medicamentelor antipsihotice este nevoie de timp, uneori
cateva saptamani. Este important sa luati medicamentele care
v-au fost prescrise iar in cazul efectelor secundare greu de
suportat sa consultati psihiatrul cat de curand posibil.
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Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

M-am simtit mai bine dupa doua saptamani,
puteam dormi si eram mai bine dispus. (P8) Am un terapeut, un expert experiential si
un psihiatru. Lucrez cu ei de aproximativ
sase luni si functioneaza foarte bine
pentru mine, [chiar daca] la inceputul
internarii nu eram prea vorbaret.
Acum insa imi pot exprima mai bine

sentimentele. (P21

In timpul primei spitalizari, am luat niste
antipsihotice care m-au ametit foarte tare.
Dupa aceea, am schimbat psihiatrul care mi-a
schimbat medicamentele si am inceput s& ma

simt mai activ si mai prezent. (P21)

Psihoterapia sau terapia prin discutii este un alt tratament
important pentru schizofrenie si ceva ce persoanele cu
schizofrenie considera util.

Nu toate serviciile publice de sanatate mintala presteaza
persoanelor diagnosticate cu schizofrenie terapie prin discutii,
iar unele persoane pot gasi un terapeut privat, daca isi pot
permite acest lucru.

Noi [eu si psihoterapeutul meu] ne ocupam
de traumele din trecut. Folosim psihologia
pozitiva. Folosim o comunicare asertiva pentru
rezolvarea problemelor. (P9)

Exista multe diferite tipuri de terapii prin discutii, inclusiv
terapia cognitiv-comportamentala, utilizata pe larg.

Sesiunile sunt de obicei oferite de un psiholog, inclusiv multi
psihiatri sunt instruiti sa faca psihoterapie.



Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

SFATURI\ Semnele timpurii ale unei crize sau recaderi variaza de la

o persoana la alta. Inaintea declasarii unei crize, anumite
persoane cu schizofrenie au mai multe ganduri negative, mai
multe halucinatii vizuale (vad lucruri care pot sa nu fie acolo)
sau mai persistent ca de obicei aud voci. Este posibil persoana
sa nu doarma bine.

Sa ia regulat medicamentele pentru a
facilita la gestionarea simptomelor

. . . ) [Pentru mine semnele sunt] orice ganduri
Sa vorbeasca cu un psihiatru/medic excesive ca sunt urmarit si cAnd mintea mea
cat mai curand posibil, cand efectele ma face sa cred ca cineva va vorbi despre
secundare ale medicamentelor devin mine sau imi va face rau. Cand se intampla
foarte greu de tolerat asta, stiu ca trebuie sa merg la serviciul de

urgenta. (P3)

Sa examineze posibilitatea terapiei Cand nu m3 pot opri din plans si am ganduri
prin discutii, in special in combinatie suicidare, [atunci] stiu ca nu sunt bine. (P6)
cu alte tratamente si activitati de P ) o o 5
suport (cum ar fi medicamentele, !n F?r:mul.rand, am.fr:c_a. _APO" Incep ama
formarea abilitatilor cognitive si simti deprlm:fit, apoi ma simt il Pl

. . e . . ! De cele mai multe ori, frica este cea care
sociale si exercitiile fizice) .

’ ’ preia controlul. (P22)

Daca o persoana a trecut printr-o criza, este de asemenea
important sa invatam a recunoaste semnele timpurii care o
pot provoca. Acumuland experientd, aceste semne pot fi
recunoscute la majoritatea oamenilor.

Pentru unele persoane poate fi mai dificil sa-si observe
semnele recaderii si totusi este un lucru pe care trebuie
sa-l invete.

2. Cand géndurile unei persoane si modul in care percepe lucrurile devin perturbate si este
dificil sa-si dea seama ce este real si ce nu.



—~

Lucruri pe care oamenii le-au considerat
utile pentru a evita o criza:

Odata ce o persoana sau persoanele apropiate pot identifica
primele semne ale unei crize, vor lua si masurile cuvenite
pentru a evita transformarea acestei situatii in una urgenta.
De obicei, aceasta presupune solicitarea ajutorului profesionist
cat mai curand posibil pentru a primi sfaturi si a afla ce
trebuie de facut in continuare.

Sa ia medicamentele in mod regulat

Sa invete sa recunoasca semnele
timpurii ale recaderii

Daca are loc o criza, persoana isi poate exprima preferintele
privind ingrijirile si tratamentul pe care doreste sa le
primeasca. Aceste preferinte pot fi scrise intr-un plan de criza,
care include, de asemenea, detalii despre cine urmeaza a fi
contactat si alte informatii utile (a se vedea in Anexa modelul
unei fise de criza).

Sa scrie in prealabil un plan de criza
pentru a-si exprima preferintele
privind ingrijirile si tratamentul in caz

de criza (a se vedea Anexa) /

1 ACTIVITATI DE ZI CU ZI

Rutina zilnica a unei persoane poate fi perturbata de
simptomele schizofreniei si/sau de efectele secundare ale
medicamentelor pe care le ia. Lucrurile pe care o persoana
obisnuieste sa le facad, cum ar fi trezirea dimineata, spalarea,
schimbatul hainelor, mersul la cumparaturi, invatatura sau
serviciul, intalnirile cu prietenii pot deveni mai dificile, mai
lente sau chiar se pot bloca.
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Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Este ceva ordinar ca oamenii sa-si piarda locul de munca Multe persoane cu schizofrenie se implica in activitati platite
sau sa-si intrerupa studiile, in cazul cand simptomele devin sau de voluntariat, hobby-uri si contacte sociale pozitive. Tot
suficient de persistente si grave. mai frecvent, serviciile de sanatate si organizatiile de sanatate

mintala acorda ajutor pentru gasirea unui loc de munca platit.
Persoana poate deveni retrasa si nu are motivatia de a-si Pe de alta parte, pot aduce satisfactie hobby-uri precum
desfasura rutina zilnica. Este important ca persoana s3 fotografia, lucrul manual, muzica, lectura si arta.

gaseasca o modalitate de a stabili un program fix al zilei si
timp pentru a face diverse lucruri. Multi oameni diagnosticati
cu schizofrenie participa la diferite activitati pentru a fi in
miscare si pentru a avea o structura clara a zilei.

Multe persoane cu schizofrenie considera foarte benefice
activitatile realizate in afara casei, in aer liber, cum ar fi
alergatul, mersul cu bicicleta, mersul pe jos, aflarea in naturg,
gradinaritul, activitati care pot ajuta la imbunatatirea starii de
spirit si a starii de bine a persoanei.

A deveni membru al unui club, a face voluntariat sau a adera
la un grup sunt modalitati bune de a cunoaste oameni si de
a socializa. Multor persoane cu schizofrenie le place sa se

Trebuie de miscat, de iesit pentru a merge alature grupurilor de semeni sau oamenilor ca ei, cu aceeasi
dupa produse, de spalat vasele, rufele sau de stare sau experienta.

alergat ori de mers pe jos. Trebuie de gasit
energie si sa ne mentinem curati. Nu am fost

in stare sa fac toate acestea [la inceput]. ...
dar trebuie neaparat sa iesim afara, chiar daca
este greu. Uneori lucram si alteori lucram mai

putin. Dar am putut lucra si aceasta a fost

principalul! (P12)

Sunt voluntar intr-o asociatie de solidaritate care
reprezinta pacientii, dar si familiile lor si persoanele
apropiate. Sunt, de asemenea, reprezentant

al pacientilor intr-un comitet privind calitatea
ingrijirilor in spital... (P23)

Angajarea cu program redus pentru o munca platita poate

fi o alta optiune, daca persoana respectiva este dispusa s-o
faca. Acest lucru mai are si beneficiul suplimentar de a aduce
niste venituri.



Introducere “-‘QAdoua parte Concluzii Anexe ﬁ < > Introducere “-‘QAdoua parte Concluzii Anexe ﬁ < >

Sa gaseasca un hobby sau o activitate
interesanta, fie in casa, fie in

Este posibil ca o persoana cu schizofrenie sa lucreze cu g ]
exteriorul ei

program deplin, daca doreste si daca gaseste un loc de

munca potrivit. . . . L.
Sa faca voluntariat pentru o organizatie

locala

Sa gaseasca un loc de munca cu

Lucrez 5 zile pe saptaména. De asemenea, fac
program deplin sau redus

10 ore de voluntariat in biserica mea in fiecare
saptaméana. (PA1)

I RELATII, ACTIVITATI SOCIALE
S| GRUPURI DE SUPORT DE LA
EGAL LA EGAL

Prieteniile pozitive, relatiile familiale si personale apropiate
sunt importante pentru persoanele cu schizofrenie. Dragostea
si suportul din partea familiei si a prietenilor apropiati sunt
aspecte esentiale pentru a ajuta o persoana cu schizofrenie sa
se simta bine. A avea o relatie buna cu o ruda, sot sau prieten
este fundamental pentru acest rol de sustinere.
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Sotul meu ma ajuta ca sa pot face singura
lucrurile. Si fiica mea este, de asemenea, o
persoana importanta care ma ajuta sa-mi
mentin relatiile cu vecinii sau cu oamenii

din anturajul ei. (P15)

Atunci cand o persoana are multe simptome,ea Tsi poate
pierde prieteniile si/sau intrerupe legaturile cu persoanele
apropiate. Unele persoane cu schizofrenie ar dori sa
restabileasca aceste relatii si/sau sa-si faca noi prieteni,
participand la activitati sociale pe care nu le-au incercat mai
inainte. Sau pur si simplu sa mentina prieteniile existente prin
intalniri requlate pentru a socializa.

Ma intalnesc cu prietenii la sfarsit de
saptamana, iar in unele weekenduri cu colegii
de munca. (P15)

Particip la intruniri sociale, evenimente si
concerte. Ma intélnesc cu prietenii si familia
mea. (P22)

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

De asemenea, este util sa ai pe cineva cu care sa vorbesti si in
care sa ai incredere; sa vorbesti despre sentimente si sa obtii
ajutor sau suport, daca este necesar.

Retelele sociale si platformele de intalniri online, cum

ar fi Zoom, Skype, Discord, sunt un alt mod de a-ti face

noi prieteni si a mentine prieteniile existente. Acestea au
devenit o modalitate importanta pentru oameni de a pastra
legaturile, in special in contextul pandemiei actuale care
impiedicd oamenii sa-si vada prietenii si familia. Multi oameni
folosesc retelele sociale, precum Facebook, Instagram si/sau
messenger, pentru a comunica cu prietenii si familia. Altii nu
folosesc retelele sociale si prefera e-mailul sau WhatsApp.

ﬁFolosesc doar Gmail. Obisnuiam sa folosesc
messenger, dar deja nu. De curdnd, am
inceput sa folosesc WhatsApp. Nu folosesc
Facebook pentru ca nu am incredere in
acesta, dar doream sa-I folosesc pentru
grupuri ... Simt ca o utilizare moderata a
retelelor sociale este buna. (P15)




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

O persoana se poate alatura unui grup sau poate deveni
membru al unui club.

Fac parte dintr-un grup de amatori de natura/
mers pe jos si mergem la plimbari impreuna,
ceea ce imi place. Aceasta ma ajuta sa
socializez cu alte persoane, deoarece nu am
prieteni. De asemenea, fac parte dintr-un grup
de fotografie si ne intalnim pentru a ne arata
fotografiile, pentru a iesi si a face fotografii
impreuna si pentru a lucra la proiecte de grup,
ceea ce imi place de asemenea.

Grupurile de suport de la egal la egal si de auto-ajutorare
(grupuri ale persoanelor diagnosticate cu schizofrenie)
constituie o altd oportunitate buna de a socializa, de a obtine
suport si de a afla mai multe despre aceasta afectiune si
despre modalitatile pozitive de a o gestiona.

Aflu multe de la grupurile de suport de la egal
la egal. Datorita lor aflu informatii care nu sunt
scrise in carti si nu sunt cunoscute de psihiatri.
Am posibilitatea de a asculta si de a fi auzit. Este
cu adevarat important. (P22)

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

{$FATURI\

Sa aiba relatii pozitive de prietenie

si relatii stranse de familie, care sa
ajute la mentinerea starii de bine si la
gestionarea simptomelor

Sa utilizeze retelele sociale, platformele
de intalniri online si/sau e-mailul

pentru a ramane in contact cu oamenii
apropiati si pentru a-si face prieteni noi

Sa devina membru al unui club, grup
sau grup de suport de la egal la egal

Nu toti cei diagnosticati cu schizofrenie vor avea nevoie de un
ingrijitor informal.

Eu locuiesc cu parintii mei. Din fericire, sunt in
stare sa fac totul pentru mine. (P7)
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Multe persoane cu schizofrenie sunt auto-suficiente si pot Din perspectiva ingrijitorilor, suportul emotional, empatia si
face lucruri pentru sine. Ingrijitorul este cineva care ofera intelegerea sunt printre cele mai importante lucruri pentru a
suport si ajutor unei persoane care nu ar putea sa se descurce ajuta o persoana sa-si gestioneze simptomele.

fara acesta. Ingrijitorii informali pot oferi persoanei suport
emotional si ajutor practic in activitati precum cumparaturile,

gatitul, curatenia, gestionarea banilor, in a aminti persoanei sa- Fratele meu nu-si intelege boala sa. Nu

si ia medicamentele. Poate fi ingrijitor un parinte, sot, frate sau T e I implics si
7 4 ’

sord, prieten, alta ruda. se indeparteaza de toata lumea. Stau

aproximativ trei luni pe an cu el, mergem
la plimbari si vorbim, il las s& vorbeasca
si oricare ar fi realitatea lui — o accept.
Incerc s& inteleg ce vede, simte si traieste.
Convorbirile ,normale” pe care le aveam
inainte de a se imbolnavi nu mai au loc. Nu
_ _ mai traieste asa cum traia si tine in secret
Unele persoane cu schizofrenie nu vor s-o accepte drept detaliile despre viata sa curents. (C10)
ingrijitor pe persoana care i ajuta, dar considera ca ajutorul

face parte din ceea ce ar trebui sa faca familiile si prietenii \
pentru a se ajuta reciproc.

Am un ingrijitor, dar rolul sdu este doar de a
ma ajuta sa-mi iau medicamentele. (P23)

Ne sustinem si ne ajutam reciproc, asa
cum ar trebui sa fie in familie: ei nu sunt
ingrijitorii mei! Ne oferim reciproc suport
emotional si suport practic, cum ar fi unele
favoruri si ne ajutam la anumite sarcini; asta
nu inseamna a ingriji, asta este viata de
familie. (P5)




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Multor ingrijitori tot le place cand persoana poate fi

autonoma si independenta. Acest lucru este important atat Fiul nostru [persoana] traieste independent,
pentru persoand, cat si pentru cei apropiati, si poate ajuta dar il vedem in fiecare weekend si de doua ori
la reducerea multor potentiale stresuri si dificultati in relatii, pe saptaméana. Eu [ingrijitorul] urmaresc foarte
mentinand, in acelasi timp, persoana cat mai activa posibil. atent cum ia medicamentele, mai ales ca a

avut o recadere din cauza refuzului de a-si lua
medicamentele. (C6)

Ingrijitorii pot, de asemenea, ajuta persoana sa mearga
la un specialist din domeniul sanatatii si-i pot ajuta sa
discute despre doza de medicamente si efectul acestora
asupra persoanei.

Nu o ajut activ [pe persoand], deoarece aceasta D
invada intimitatea sa; i-ar reduce responsabilitatea
personala si autonomia. Ceea ce avem acum ... este
o deschidere. Daca are nevoie de suport, il cere. In Unii ingrijitori totusi prefera sa incurajeze autonomia si

independenta persoanei in ceea ce priveste gestionarea
medicamentelor.

medicamentelor si programarilor, boala a ramas
activa, iar sanatatea mea mintala s-a deteriorat. (C5)

Scriu ce medicamente cumparam si ii dau
[persoanei] responsabilitatea sa le numere
si sa le puna in cutii, astfel incat totul sa fie

programat, [ceea ce o ajuta] sa se simta mai

libera. (C17)

Uneori, persoana necesita suport de la un ingrijitor
informal si acest lucru ar putea include si suport pentru
administrarea medicamentelor.

_/

Ea [persoana] Tsi ia singurd medicamentele.
Nu are nevoie de ajutor in aceasta
privinta. Discutam intotdeauna problema
medicamentelor in mod empatic si deschis.
Ea poate decide daca vrea sau nu sa urmeze
tratament medicamentos (C11)

Ea [persoana] are nevoie de a i se reaminti
constant [despre luarea medicamentelor]; din
cauza uitarii si dezorganizarii, mai degraba
decét a refuzului de a le lua. (C2)




Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

In mod ideal, decizia daci o persoana are nevoie de suport
din partea unui ingrijitor informal trebuie luata impreuna
de catre persoana respectiva si de potentialul ingrijitor,
toate aranjamentele fiind stabilite de comun acord si fiind
reciproc benefice.

In ultimul timp se pune un accent important pe sanitatea
fizica a persoanelor cu schizofrenie. Asta se explica prin faptul
ca cercetarile au aratat ca persoanele cu schizofrenie traiesc cu
15 - 25 ani mai putin decét persoanele fara aceasta afectiune.
Motivele acestui fapt sunt legate de simptomele schizofreniei,
efectele secundare ale medicamentelor (cum ar fi cresterea

in greutate) si faptul ca persoana devine mai putin activa si

nu mananca bine. Persoanele diagnosticate cu schizofrenie
sunt mai predispuse sa fumeze tutun, fapt care are un efect
negativ asupra sanatatii lor, precum si asupra modului in care
functioneaza medicamentele.

Problemele de sanatate fizica ale persoanelor cu schizofrenie
pot include hipertensiune arteriald, diabet, probleme
respiratorii si cardiace. Controalele regulate ale sanatatii
fizice la un medic de familie pot ajuta in detectarea si tratarea
timpurie a problemelor de sanatate fizica.

Uneori, daca persoana este diagnosticata cu schizofrenie,

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Deseori, se suspecteaza ca nu am simptome fizice
reale, ca e legat doar de starea mea de sanatate
mintala. (P16)

poate fi dificil sa obtina ajutor pentru o probleméa de sanatate
fizica. Acest lucru se explica prin faptul ca aceste simptome
sunt deseori interpretate de medic ca parte a simptomelor de
schizofrenie, mai degraba decat probleme de sanatate fizica
separate. Nu toti medicii generalisti inteleg schizofrenia.

Acest lucru poate provoca intérzieri in examinarea persoanei
si in tratarea problemei sale de sanatate fizica, mai ales daca
persoana a mers la sectia de urgenta a unui spital general.
Pentru a evita aceasta situatie, unele sectii de urgenta au un
psihiatru de legatura care poate ajuta. Persoana (si cineva
apropiat) poate, de asemenea, insista sa fie ascultata cu
seriozitate de medici, in cazul cand acestia neaga orice
probleme de sanatate fizica.

Unele persoane cu schizofrenie au grija de sanatatea lor fizica,
facand exercitii regulat si avand o dieta echilibrata. Unii reduc
consumul de zahar si incearca sa nu fumeze si sa nu bea prea
mult alcool. Pentru multi altii este foarte dificil sa faca asta, dar
inteleg ca trebuie s-o faca.



Fac exercitii, merg si inot. Imi
urmaresc greutatea si nu fumez.
Din pacate, imi este greu sa
mentin o dieta sanatoasa. (P10)

Chiar si exercitiile usoare, cum ar fi mersul pe jos, pot fi utile,
iar activitatile fizice mai energice, precum mersul la sala,
alergatul, mersul cu bicicleta si inotul pot fi benefice pentru
imbunatatirea starii de bine si gestionarea simptomelor.
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Lucruri pe care oamenii cu schizofrenie
le fac pentru a ramane in buna forma si

sanatosi:

Fac exercitii fizice regulat — merg,

fac jogging, merg cu bicicleta si/ sau

inoata

Verifica sanatatea fizica o data pe an

Discuta cu un medic despre orice
probleme de sanatate fizica

/
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Odata ce simptomele schizofreniei se stabilizeaza, multe
persoane sunt capabile sa-si gestioneze responsabilitatile de
acasa, de la locul de munca si cele financiare. Altii insa pot avea
nevoie de un anumit suport pentru a fi ajutati sa-si exercite
aceste responsabilitati.

Uneori, oamenii isi doresc sa fie cineva care ar lua decizii in
numele lor, mai ales in ce priveste familia, relatiile, locul de trai
sau alte aranjamente sau contracte cu forta juridica. Totodata,
multe alte persoane cu schizofrenie prefera sa ia de sine
statator decizii.

Incerc sa iau aceste decizii si fac aranjamente de unul
singur si pana acum am reusit. (P10)

Daca o persoana doreste ajutor in luarea deciziilor, este
important sa fie consultata si ascultatd, mai degraba decét sa i
se spuna ce sa faca.

Ei [oamenii care incearca sa ajute] fie
imi spun ce sa fac, fie iau decizii pentru
mine. Ceea ce ar putea fi util uneori
este ca, daca oamenii ma pot ajuta,
sa inteleaga ce vreau sa fac ... (P5)

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

O modalitate pozitiva de a le ajuta oamenilor sa ia decizii cu
privire la chestiunile importante este implicarea altor persoane
intr-o discutie pentru a explora optiunile disponibile. Daca
persoana nu este capabild sa faca acest lucru, o optiune buna
este de a avea un sustinator, cineva cu care sa poata vorbi
care sa o ajute la luarea deciziilor in numele sau.

Périntii si fratele meu [persoana] iau decizii atunci
cand el este capabil de a o face. (P7)

N

SFATURI

incearca sa ia cat mai multe dintre
aceste decizii singure, daca pot, sau
cu suportul unei persoane apropiate

Discuta despre orice decizie
importanta cu oamenii in care au
incredere

Cauta mai mult suport, daca este
necesar, de la o ruda, un prieten sau
un sustinator care poate actiona in
numele lor



D@ aan e ()

A doua parte

pentru ingrijitori, prieteni si familie

66 Nu este nimic de temut,

deoarece recuperarea vine
cu dragoste, creativitate si

disponibilitate. (C8)
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I SUNTEM INGRIJITORI - CE AVEM
DE FACUT

Poate fi descurajator si apasator sa auzi ca o persoana foarte
apropiata — copilul, sotul/sotia, o ruda sau un prieten - a

fost diagnosticata cu schizofrenie. Reactia pe care o au multi
ingrijitori atunci cand aud acest lucru este similara cu reactia
persoanei respective — un amestec de emotii si preocupari cu
privire la viitor. Unii sunt socati si/sau confuzi, deoarece nu stiu
prea multe despre schizofrenie, iar altii sunt usurati, deoarece
aceasta le ajuta.

Usurare. Am putut intelege prin ce trece fiul
nostru. Ne-am putea instrui pentru a afla
cum sa-l ajutam pe el, dar si pe noi insine. La
inceput, ne temeam sa ne gandim la ce fel
de viata [persoana ar putea] sa se astepte
si daca va avea vreodata o viata fericita si

independenta. (C7)

Ruda apropiata sau prietenul care isi asuma rolul de a sustine
persoana trebuie sa se gandeasca la ceea ce inseamna acest
diagnostic atat pentru ei, cat si pentru persoana respectiva.
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Stiam ca, din acea zi, urma sa lupt pentru el,

deoarece vazusem ca unchiul meu lua tot mai
multe medicamente in exces si nu voiam acelasi
lucru pentru fratele meu. Vroiam sa-I protejez,
sa-l tin in siguranta. (C10)

Unii oameni apropiati ai unei persoane cu schizofrenie nu
doresc sa-si asume rolul de ingrijitor, deoarece aceasta
poate schimba relatia lor si pentru ca nu vor sa-i ia persoanei
independenta si autonomia.

Nu sunt de acord ca familiilor sa li se atribuie
titlul de ingrijitor. Asta creeaza confuzie. Acest
lucru a afectat stima de sine a rudei mele si ma
facea sa ma simt vinovat pentru ca doream sa-
mi traiesc propria viata. De asemenea, aceasta
implica ca ruda mea nu este capabila sa-si
traiasca propria viata. (C5)

Aceste sentimente mixte nu inseamna ca o ruda apropiata sau
un prieten nu va sustine persoana in orice mod posibil. Acest
fapt arata ca situatia ar putea fi dificila pentru ei chiar si atunci
cand vor sa fie alaturi de persoana respectiva si sa-i acorde
suport, cand are nevoie.
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O ruda apropiata sau un prieten care ofera suport in mod
regulat poate constata ca de fapt devine ingrijitor. Dupa
cum s-a descris in prima parte, suportul practic oferit de
ingrijitor poate include ajutor in ceea ce tine de cumparaturi,
gatit, curatenie, administrarea medicamentelor si vizitele
programate.

Efectuarea activitatilor in comun si acordarea suportului
emotional prin ascultare si discutii sunt la fel de importante si
este ceea ce de fapt fac multi ingrijitori. Ascultarea si discutiile
cu o persoana nu sunt intotdeauna usoare; unele lucruri pot

fi dificile pentru persoana si poate sa nu stie cum sa rezolve o
anumita problema sau cum sa gaseasca informatiile si suportul
de care are nevoie.

ingrijirile pe care le acord fratelui meu constau:‘nj
a-l asculta, multe contradictii si cerinte atunci cand
suna. [Merg] la plimbari, mananc sau fac yoga cu el.
Il ascult povestind cum se simte si ii propun lucruri
care sa-l ajute, ii ofer informatii ulterioare.

Eu intervin din culise, incercand sa comunic
preocuparile sau sa obtin ajutor pentru sustinerea
starii sale de bine. (C10)
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§ INFORMAREA

Ingrijitorii sau rudele apropiate/prietenii urmeaza sa se
gandeasca la toate informatiile pe care trebuie sa le inteleaga;
prin ce trece persoana si cum o pot sustine cel mai bine
atunci cand este necesar. Pentru multe rude/prieteni/ingrijitori
aceasta va include necesitatea de a cunoaste simptomele

cu care se confrunta persoana, modul in care acestea pot fi
gestionate cel mai bine si efectele medicamentelor, precum si
actiunile in caz de criza.

[Pentru mine, ruda/ingrijitorul] a fost
preocuparea cum sa inteleg diferitele simptome,
cum sa actionez in timpul episoadelor psihotice
si cum s-o sustin cel mai bine [pe persoana] in
procesul de recuperare. Aceste informatii sunt
cele mai greu accesibile sau de gasit si nu sunt
intotdeauna disponibile de la medici sau de la
profesionisti din domeniul sanatatii. (C7)

Informatiile, dupa cum se explica in sectiunea ,Obtinerea
informatiilor despre schizofrenie”, trebuie sa provina din surse
de incredere, cum ar fi pafinile web ale serviciilor de sanatate
si organizatiilor de sanatate mintala.
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SUPORT PENTRU SANATATEA FIZICA SI STAREA DE BINE

Daca persoana are probleme de sanatate fizica, este posibil
sa aiba nevoie de suport din partea unui ingrijitor sau
prieten. Accesul |a serviciile corespunzatoare de sanatate
pentru aceste probleme poate fi o provocare, daca se stie
ca persoana este diagnosticata cu schizofrenie (A se vedea
sectiunea ,,Sa ramanem in buna forma si sanatosi”). Este
posibil sa fie necesar ca ingrijitorii s& acorde persoanei
suport pentru a accesa serviciile de asistenta medicala in
cazul problemelor de sanatate fizicd. O mai buna comunicare
intre serviciile de asistenta medicala primara si cele de
sanatate mintala ar fi foarte benefica, desi deseori lipseste.
O modalitate buna de suport a unei persoane diagnosticate
cu schizofrenie de catre serviciile de asistenta medicala
primara este:

Daca specialistii din domeniul sanatatii fizice
si sanatatii mintale ar comunica mai des si ar
actiona ca un tot intreg, s-ar asigura o mai buna
accesibilitate pentru clienti si servicii care sustin
necesitatile lor. (C16)
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Si de avut:

O mai buna intelegere a modului cum se
simte persoana suferinda si un spatiu special
destinat pacientilor cu probleme de sanatate
mintala in sectiile de urgenta. (C10)

Ingrijitorii pot, de asemenea, oferi suport si sfaturipentru
ca persoana sa manance bine si sa faca regulat

miscare, mai ales daca s-a ingrasat in urma administrarii
medicamentelor antipsihotice.

Incercdm s& mergem si s& petrecem
cat mai mult timp afara, de 3 sau 4
ori pe zi ... De asemenea, ne place sa
cumparam mancare adecvata si sa gatim.
Fiul meu este interesat de bucate ... (C8)

Daca persoana fumeaza tutun, poate fi dificil de a o convinge
sa reduca numarul de tigari fumate pe zi sau sa renunte la
fumat, mai ales daca este fumator inrait.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Pentru mine personal, este foarte dificil cand
esti doar tu cu persoana sa abordezi continuu
problema fumatului. (C8)

Pentru o persoana care ia medicamente antipsihotice este
deosebit de important de a fuma mai putin sau de a renunta
definitiv la fumat, deoarece fumatul de tutun reduce efectul
medicamentelor antipsihotice. Profesionistii din domeniul
sanatatii pot oferi sfaturi cu privire la modalitatile de a
inceta fumatul.

Unii ingrijitori au invatat ce functioneaza cel mai bine in a ajuta
persoana sa duca o viata sanatoasa.

[Este] important sa nu ,sacaiti”. [Persoana]
a renuntat la produsele din tutun si
foloseste o tigara electronica ca inlocuitor

al nicotinei ...(C7)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Functioneaza bine sa ghidati prin exemplu si sa faceti activitati
impreuna. Acest lucru are avantajul suplimentar de a le ajuta si
ingrijitorilor sa ramana in forma si sanatosi.

Facem exercitii fizice impreuna si
functioneaza fantastic. (C17)

. < . A . SFATURI
Lucruri de facut atunci cand acordati K RAPID
suport unei persoane diagnosticate cu

schizofrenie:

>
&
N\

A oferi suport practic si emotional,
dupa necesitata, si a ajuta persoana sa-
si mentina cat mai mult posibil propria
independenta si autonomie

A afla din surse de incredere informatiile
necesare pentru a acorda suport
persoanei diagnosticate cu schizofrenie

A sustine sanatatea fizica si starea de
bine a persoanei prin activitati comune,
incurajand-o sa manance bine si sa
gaseasca modalitati de a fuma mai putin
tutun sau de a renunta la fumat
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

| RUTINE ZILNICE

Nu toti cei diagnosticati cu schizofrenie vor avea nevoie zilnic
de un ingrijitor. Multe persoane cu schizofrenie pot duce si
chiar duc o viata independenta. Exista situatii in care persoana
cu schizofrenie necesita mai mult suport emotional si practic
din cauza simptomelor continue si/sau a efectelor secundare
ale medicamentelor. In asemenea situatii, acordarea suportului
poate deveni o parte obisnuita a rutinei zilnice a unui ingrijitor,
de rénd cu celelalte lucruri care trebuie facute.

Il duc la supermarket, la clinica locala de
sanatate mintala si ma asigur ca el [persoana]
isi ia medicamentele si merge la programari la
medicul sau.

[ll] incurajez, cAnd este bine, s& gateasca
pentruﬂsine. Alteori, gatesc pentru toata
familia. Il informez despre ce se intdmpla in
comunitate si activitatile care ar putea fi de
interes pentru el. Ajut cu activitatile zilnice,
cum ar fi sa-l ajut sau sa-i reamintesc sa-si
faca ordine in odaie si sa-si spele hainele, etc.
(C7)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

O sustin [persoana] in activitatile ei zilnice.
O motivez. Incerc sa-i ofer suficient spatiu
pentru ca sa devina independenta. (C11)

SA LUAM O PAUZA

Avand o rutina zilnica atat de incarcata, este important

ingrijitorii sa gaseasca ceva timp si pentru ei pe parcursul zilei
sau sa imparta acordarea suportului cu alte persoane care pot
s-o faca.

Incercdm s-o facem pe rand. Incercdm s& ne
acordam reciproc timp liber, astfel incéat celalalt
sa-si recapete puterea. Uneori ajuta si copiii
nostri. Incercam s& ne modeldm programul

astfel incat sa ne putem relaxa.

Pentru unii ingrijitori poate fi dificil s& gaseasca timp sa se
relaxeze, sa plece n vacanta sau sa faca alte activitati de
agrement, dar este important sa o faca atunci cand este
posibil, chiar si pentru o perioada scurta de timp.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

[Este greu sa fac lucrurile pe care mi-as
dori], deoarece ea [persoana] are nevoie
ca cineva sa fie aproape, in caz ca-i trebuie

ajutor. (C11)

Foarte rar [avem timp pentru noi insine], numai
atunci cand [persoana] este bine. Cand nu se
simte bine, nu iesim decat dupa mancare, etc.
Chiar si atunci cand se simte bine, nu mergem
peste hotare. Orice pauza este de céteva zile
si trebuie sa ne asiguram ca este cineva care 1l
cunoaste [persoana] bine si care poate fi sunat
sau ca poate ramane cu un prieten pentru o
perioada scurta de timp. (C7)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

O MODALITATE ALTERNATIVA DE INGRIJIRE

Unii ingrijitori au descoperit o alta abordare fata de ingrijiri,
numita recuperarea familiei. Aceasta inseamna ca ingrijitorii
adopta moduri utile de a trai, a gandi, a simti, a se comporta
si a fi, in general, care nu depind de recuperarea sau starea de
bine a persoanei cu schizofrenie.

Recuperarea familiei inseamna asumarea
responsabilitatii personale pentru propriile
[ale ingrijitorului] emotii, asteptari, temeri,

comportamente si suport in proces. Aceasta
implica intelegerea provocarilor cu care ne
confruntam in familie, inclusiv a propriului
stres si a modului in care aceasta ne afecteaza
ca persoane. Aceasta inseamna intelegerea
modului in care comunicam pentru a ne
satisface necesitatile mai eficient. Recuperarea
familiei inseamna respectarea si acceptarea
faptului ca, desi noi vedem lucrurile diferit,
exista unele abilitati esentiale pe care le putem
valorifica pentru a trai o viata cu speranta,
empatie, egalitate si autonomie. A invata
sa avem grija de rudele noastre si a ne simti
sustinuti este ceea ce inseamna recuperarea

familiei. (C5)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Lucruri la care sa ne gandim, daca K RAPID

acordam suport zilnic unei persoane

diagnosticate cu schizofrenie:

\

Sa gasim timp in fiecare zi sau
saptamana pentru a face o pauza si
sa planificam din timp activitati de
agrement sau vacante

Cand este posibil, sa impartim suportul
de care are nevoie persoana cu o ruda
sau un prieten apropiat in care persoana
are incredere si pe care o cunoaste bine

Sa vedem cum poate fi inclusa
recuperarea familiei in suportul acordat

persoanei /

I SUPORT PENTRU INGRIJITORI

Ingrijitorii au si ei de multe ori nevoie de suport, mai ales
ca situatia lor poate fi provocatoare din punct de vedere

emotional.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Imi este greu s& ma detasez. Situatia cu
fratele meu este adesea traumatizanta si o
criza care imi raméane in mintea mea. (C10)

Unii ingrijitori considera ca este util sé-si impartaseasca
experientele si sa afle mai multe despre gestionarea situatiei
si despre emotiile lor. Este bine daca au cu cine sa vorbeasca.
Acest lucru se poate face informal, cu prietenii apropiati, rude
si, in unele cazuri, cu persoana in cauza.

Pot discuta
despre orice
cu fiul meu
(persoana). (C12)

Il am pe sotul meu
si pe prietenii
mei [cu care sa
vorbesc]. (C4)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Unii Tngrijitori isi gasesc un terapeut sau un consilier cu care sa
vorbeasca despre situatia lor.

Am avut un terapeut cu care puteam vorbi
despre dificultatile mele. As recomanda acest
lucru tuturor ingrijitorilor, ca fiind cel mai
valoros lucru de facut atunci cand aveti grija de

altii. (C17)

Grupurile comunitare sau organizatiile ingrijitorilor pot fi un
mare suport pentru ingrijitori. Acestea ii ajuta sa se simta

mai putin singuri, le ofera sansa de a-si impartasi propriile
experiente de sustinere a unei persoane cu schizofrenie, de a
auzi istoriile altor ingrijitori aflati intr-o situatie similara si de a
invata noi strategii despre cum sa gestioneze astfel de situatii.

Merg la un grup de suport pentru ingrijitori o
data in doua saptamani. Astfel, este mai usor
sa stii ca nu esti singurul care are asemenea

probleme. (C13)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Unii ingrijitori devin membri in organizatii de ingrijitori, facand
voluntariat si instruindu-i pe altii privind suportul acordat, fapt
pe care-| considera foarte pretios.

Sunt implicat in consiliul unei asociatii
pentru membrii familiei persoanelor cu boli
mintale si beneficiez de suport si de un

sentiment de valoare, facand acest lucru.
(C6)

In unele t&ri din Europa nu sunt grupuri de ingrijitori, astfel
e mai dificil de gasit un asemenea tip de suport, totusi unii
ingrijitori au aderat la grupuri de acest gen din alte tari si
participa la activitatile lor. Tehnologia poate fi un instrument
util de suport intre ingrijitorii din diverse tari.

Nu exista un astfel de grup in tara mea, dar

existd un grup minunat de suport in [tara
vecind], la Fundatia Awakenings. Am facut
naveta incolo timp de un an, iar in prezent
participam la intalniri Zoom. Acest lucru ajuta
foarte mult. (C11)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Unii ingrijitori participa la mai multe grupuri, iar altii merg
impreuna cu persoana cu schizofrenie.

Primesc ajutor de la doua grupuri de suport
de la egal la egal. Avem conversatii de
grup si ele ajuta. Nu este usor sa merg cu
persoana de care am grija, dar functioneaza

si ajuta foarte mult. (C17)

SFATURI
Ce pot face ingrijitorii pentru a gasi K RAPID
suport:

Sa gaseasca pe cineva care intelege
situatia cu care sa vorbeasca — un
prieten, o ruda sau un terapeut/consilier

Sa se alature unui grup sau unei
organizatii de ingrijitori pentru a
impartasi si a auzi experientele altor

persoane aflate intr-o situatie similara

Sa devina voluntar intr-un grup de
ingrijitori sau o alta organizatie pentru a
le ajuta altora, daca le permite timpul/
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

I SA RAMANEM SANATOSI
PSIHOLOGIC SI FIZIC

Este important ca ingrijitorii si persoana cu schizofrenie

sa se mentina sanatosi din punct de vedere psihologic si
fizic. Aceasta presupune mai multe lucruri, inclusiv a dormi
suficient, a rezerva timp pentru relaxare, a ménca bine, a
socializa si a cere ajutor, atunci cand este nevoie.

Incerc, pe cét este posibil, s& ma mentin
sanatos si sa pastrez contactele cu prietenii
buni. Imi place foarte mult s3 citesc si s&
merg la filme...(C6)

Alimentatia buna si exercitiile fizice sunt, de asemenea,
importante pentru sanatatea fizica a ingrijitorilor.

Incercam sa mancam multe legume in
fiecare zi. Fac niste antrenamente. Daca
reusesc, ies la plimbare in fiecare zi. (C13)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ < >

Ingrijitorii se pot confrunta si ei cu probleme de sanatate
mintala; depresia si anxietatea sunt frecvente, in cazul lor.
Tngrijitorii considerd utile exercitiile fizice si-si rezerva timp
pentru activitati placute. In acest sens sunt utile yoga,
consilierea si meditatia.

Ma simt ingrijorat de vremurile care vor
veni si uneori deprimat. Dar intotdeauna
depésesc aceste stari facand ceva care
imi place — cumparaturi, mers pe jos si cu
bicicleta ... (C6)

[Am] anxietate.
Consilierea si
meditatia ma ajuta.
(C18)

Uneori, imi vine sa plang. Ma plang sotului
meu, prietenilor si rudelor. Apoi spun: ,OK,
acum sa mergem inainte. Sa nu pierdem
ziua.”(C10)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Unii Tngrijitori iau medicamente pentru problemele lor de
sanatate mintala si fac eforturi pentru a raméane in buna forma.

Am medicamente pentru a-mi suprima
problemele de sanatate mintala. Ar fi un
cosmar, daca as incepe sa ma simt rau. Fac
multe pentru a avea grija de mine, astfel incat

acest lucru sa nu se intdmple. (C17)

i SOCIALIZAREA CU ALTE
PERSOANE

Unii ingrijitori au multe activitati zilnice si nu au timp sa se
intalneasca cu alte persoane pentru a socializa. In timp ce unii
incearca pe cat este posibil sa-si faca timp pentru aceasta,
altora le este greu sa o faca, deoarece nu se simt motivati

A

Nivelul de stres, atunci cand esti ingrijitor,
este uneori intens si nu am chef sa intalnesc
pe cineva pentru a socializa, mai ales
cand starea morala este joasa. Din cauza
stigmatizarii sanatatii mintale, oamenii tind
sa se inchida si sa nu se deschida ori sa se
intdlneasca pentru a-si impartasi grijile de zi
cu zi. Este o zi buna atunci cand suna cineva

sau bate la usa si te asculta. (C8)

sa socializeze.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Stigmatizarea bolilor mintale poate afecta, de asemenea,
ingrijitorii si i poate determina sa se izoleze si/sau sa se simta
singuri. Atunci cand Tsi fac prieteni, unii ingrijitori prefera sa
gaseasca oameni care inteleg situatia lor, motiv pentru care
este benefic sa se alature unui grup de ingrijitori sau unei
organizatii similare.

Este un ajutor enorm cand ai prieteni care
inteleg. Nu este de ajutor atunci cand
trebuie sa te prefaci ca totul este bine! (C8)

Timpul investit pentru a intalni oamenii si a face noi prieteni
care inteleg situatia unui ingrijitor este timp petrecut bine si
cu folos. Asta va poate ajuta in dificultatile aparute Tn timp ce
ingrijiti de o persoana draga.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

I LUAREA DECIZIILOR IMPREUNA
CU PERSOANA SI IN NUMELE El

Plus la suport emotional si practic, ingrijitorul poate oferi

si ajutor in gestionarea locuintei si afacerilor financiare ale
persoanei, precum si in contactele cu profesionistii din
domeniul sénatatii. Uneori, persoana cu schizofrenie poate sa
nu fie in stare sa gestioneze aceste lucruri de una singura sau
starea de sanatate 1i poate limita capacitatea de a lua decizii
importante cu privire la aranjamente sau contracte cu forta
juridica. Atunci, ingrijitorul poate ajuta persoana respectiva la
luarea deciziilor.

Eu si sotia mea [luam decizii] impreuna cu
profesionistii din domeniul sanatatii si un
tutore legal. (C6)

Deciziile in numele persoanei se iau de reguld in mod informal
(fara implicarea unei autoritati juridice). Chiar daca multe
dintre decizii sunt luate de ingrijitor, acestea pot fi importante
din punct de vedere juridic si financiar.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Tatal meu supravegheaza lucrurile, dar nu are
autoritate juridica. Tata anuleaza cardul bancar al
fratelui meu, cand acesta il pierde si ii comanda unul
nou. Tata incearca sa-l opreasca pe fratele meu sa

faca retrageri bancare mari. (C10)

Ingrijitorii Tsi pot asuma responsabilitatea de a actiona
in interesul major al persoanei, dar ei pot sa nu discute
intotdeauna cu ea despre detaliile curente, daca lucrurile
se complica.

Eu iau toate deciziile, unele le discut [cu persoana],
altele nu. Nu a fost intotdeauna asa, [numai atunci
cand situatia de sanatate a persoanei] a devenit
mai complicata. (C17)

Exista situatii in care un ingrijitor si restul familiei ajuta la
treburile persoanei respective. Acest lucru poate deveni
stresant pentru toti cei implicati.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Eu [iau deciziile in numele persoanei]. Fratii pot fi

de ajutor, dar am inteles dupa cétiva ani ca viata

lor este blocata de ingrijorarile fata de persoana,
de parintii lor, in special de mama lor.

Presiunea asupra unui parinte este enorma.

Deci, totul trebuie sa fie organizat, planificat si
sustinut de ingrijitor. (C8)

Gestionarea treburilor persoanei poate consuma mult timp, in
special In ceea ce priveste locuinta si chestiunile financiare.

Parintii mei se duceau intotdeauna la biroul de
consiliere a cetatenilor sau in birouri pentru
locuinte sociale sau alergau dupa asistentii
sociali pentru a incerca sa gaseasca un loc

sigur de trai pentru fratele meu. ... (C10)

Multe persoane cu schizofrenie prefera sa ia decizii in mod
independent sau sa le ia impreuna cu ingrijitorul si alte
persoane implicate.
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

De obicei, ea [persoana] este cea care ia
deciziile despre sine si noi o sustinem. Nu
poate lucra suficient pentru a deveni pe
deplin independenta, asa ca noi o sustinem si
financiar. (C11)

Toti [luam decizii], [persoana], eu
[ingrijitorul] si tatal lui. (C1)

Persoana poate avea nevoie de mult suport pentru a duce o
viata independenta.

Fiul nostru este fericit ca traieste independent,
in propria lui casa, dar toata responsabilitatea
este pe umerii nostri si povara este uneori grea,
mai ales cand ne gandim la viitor, atunci cand nu
vom mai putea avea grija de el. (C6)
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Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte (A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

Luarea deciziilor in numele persoanei necesita o diplomatie SFATURI
delicata, uneori aceasta presupune cunoasterea cand este si - ooy ee . ‘

. 1519 presupiine | " ’ Ce pot face ingrijitorii pentru a ajuta la RAPIDE
cand nu este cazul sa ne implicam in treburile personale.

luarea deciziilor in numele persoanei:

Trebuie sa fiu foarte atent. El [persoana] se
va enerva, daca eu ma ocup [de treburile sale

Sa stie cand sa ajute in gestionarea
personale]. Trebuie sa ma retrag. (C13)

treburilor persoanei si sa o faca cu
acordul acesteia

Sa ajute la mentinerea de durata

a independentei persoanei si sa-i
gestioneze treburile doar atunci cand
este necesar

Sa convina cu persoana despre cum sa
discute cel mai bine cu profesionistii din
domeniul sanatatii privind progresul lor
sau cand li se inrautatesc simptomele/

Deciziile privind problemele de sanatate vor implica
profesionisti din domeniul sanatatii. Nu toti profesionistii din
domeniul sanatatii sunt dispusi sa discute despre simptomele
sau medicamentele persoanei cu un ingrijitor, chiar daca
acesta este o ruda apropiata. Persoana cu schizofrenie va
trebui sa acorde permisiunea, pentru ca acest lucru sa nu fie
considerat drept o incalcare a confidentialitatii. Ingrijitorii

le pot oferi profesionistilor din domeniul sanatatii informatii
utile cu privire la progresul persoanei sau ii pot informa cand
aceasta se simte rau. In mod ideal, si acest lucru ar trebui
discutat si convenit in prealabil cu persoana respectiva.
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o0 Prezentul ghid a fost elaborat in baza experientelor si

istoriilor persoanelor diagnosticate cu schizofrenie si ale
Co n CI u z I I ingrijitorilor. Cand i ascultam, putem vedea ca este foarte
posibil ca persoanele sa duca o viata buna si sa-si mentina
independenta. Toate persoanele consultate pentru acest ghid
au devenit experti ai propriei vieti, stiind ce inseamna pentru
ei starea lor si cum sa depaseasca limitele acestei stari pentru
a trai bine.

Pentru unii acest lucru este mai dificil, dar sunt totusi capabili
sa-si obtina independenta cu suportul persoanelor apropiate,
alaturi de profesionistii din domeniul sanatatii.

Prezentul ghid contine multe sugestii care pot ajuta la
gestionarea schizofreniei din momentul diagnosticarii si pe
parcursul caldtoriei ulterioare, indiferent daca este vorba de
recuperare completa sau de simptome continue. Aceasta
implica un efort atét pentru persoanele diagnosticate cu
schizofrenie, cat si pentru ingrijitori, pentru a mentine, pe cat
este posibil, starea lor de bine sociala, psihologica si fizica.
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CREDEDOE) - Rl It

I SIMPTOMELE SCHIZOFRENIEI
An exe EFECTE SECUNDARE
ALE MEDICAMENTELOR
ANTIPSIHOTICE

Simptomele schizofreniei pot fi simtite in diferite moduri si
pot include:

halucinatii — a auzi sau a vedea lucruri care nu exista in afara
mintii;

delir — convingeri ciudate care nu se bazeaza pe realitate;
ganduri confuze bazate pe halucinatii sau delir;

pierderea interesului pentru activitatile de zilnice;

lipsa interesului fata de igiena personala;

dorinta de a evita oamenii, inclusiv prietenii.
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Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <> Introducere Prima parte A doua parte Concluzii 'Anexe ﬁ <>

Persoanele diagnosticate cu schizofrenie sunt deseori tratate
cu antipsihotice. Este important de stiut ce efecte secundare
pot avea medicamentele antipsihotice asupra unei persoane,
deoarece fiecare va reactiona diferit la acestea. De obicei,
medicamentul este insotit de un prospect informativ pentru
pacient cu enumerarea efectelor secundare existente. Desi nu
toti le vor avea, efectele secundare ale antipsihoticelor pot
include:

FISA DE CRIZA

Prezenta fisa de crizéd contine informatii despre mine si despre persoana

care urmeaza a fi contactata in caz de urgenta. Eu pot avea un episod de
boald mintald, deci va rog sa aveti rabdare cand imi puneti intrebari si sa
pastrati calmul.

Informatii despre mine

° Rigiditate si tremur; Situatia medicald/diagnosticul: .......cc.ooiiiiiii

° Agita’,cie inconfortabil (acatizie); Medicamentele CUrENTE: .. ...uvieiiieeieeeeeee e

Daca voi avea nevoie de tratament/ingrijiri de urgenta, va rog sa ma duceti la

* Miscari ale maxilarului, buzelor si limbii (diskinezie tardiva); (spital sau un alt loc sigur). Prefer s fiu tratat la spitalu:

¢ Probleme sexuale cauzate de modificari hormonale;

DENUMITEA ..
e Somnolenta si lentoare; ANGIESA oo
° Crestere n greutate; USSP PP PPPRROPPPPPPTIN
TEIETON .

* Risc sporit de a face diabet;
¢ Constipatie;

* Gura uscata; AM UrMEL0Arele @lergiit. . oo ittt
e Vedere neclara. Date de contact in situatii de urgenta:

In cazul situatiilor de urgenta/criza, vé rog sa contactati

ingrijitorul/ruda/prietenul meu:

1. Numele persoanei de contact (relatia cu Dvs.): ..o

Telefon mobil (sau alt nUMAr de contact): ..ooooiiiiiiee e,

2.Numele persoanei de contact (relatia cu Dvs.): .....ccoocoiiiiiiiiiiiiiii

Telefon mobil (sau alt NUMAEr de contact): ...cooiee i,

e d

{
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FISA DE CRIZA

Va rog sa ma ajutati sa contactez serviciile corespunzatoare.
Numele medicului meu si datele sale de contact sunt:
NUMEIE. ettt ettt

Numar de telefon (in orele de TUCIU): ..ooooeeeiii e

Numar de contact in afara orelor de [UCru: ......oooviiiiii i
Alte contacte importante

In caz de urgent3, va rugam s& contactati:

Contact important 1 Contact important 2

Alte informatii:

Grupa de SANGE .....oiiiiiiiiiiie e
MEAICAMENTE ...t
Asigurarea MediCald .......ooi i

A INTOIMIGTIT .ttt

Introducere Prima parte A doua parte Concluzii Anexe ﬁ <>

RESURSE PENTRU INFORMARE
SUPLIMENTARA

Organizatii pentru
informare suplimentara

Ce fac

Portal web

EUFAMI - Federatia
Europeana a Asociatiilor
Familiilor Persoanelor cu
Boli Mintale

Organizatia europeana
reprezentativa pentru
asociatiile de suport
familial din toata Europa.
EUFAMI promoveaza
interesele si starea

de bine a familiilor si
ingrijitorilor afectati de
boli mintale severe

http://www.eufami.org/

GAMIAN-Europe -
Alianta globala a retelelor
de advocacy pentru boli
mintale — Europa

O organizatie
paneuropeana, orientata
spre pacient, care
reprezintd interesele
persoanelor afectate

de boli mintale si

care pledeaza pentru
drepturile lor

http://www.gamian.eu/

Intervoice - Reteaua
internationald a celor care
aud voci

O retea a persoanelor
care aud voci, vad vedenii
sau au alte perceptii
neobisnuite

http://www.
intervoiceonline.org/

O organizatie caritabila
care ofera consiliere si
suport pentru a-i capacita

http://www.mind.org.
uk/information-support/

Mind . <
pe cei care se confrunta types-of-mentalhealth-
cu o problema de problems/schizophrenia/
sanatate mintald
O organizatie caritabila https://www.shinecharity.
Shine care oferd informatii si org.uk/information/

suport pentru ingrijitori

support-for-carers

January 2021 | 83




D@D an e ()

Acest ghid a fost tradus si publicat in Republica Moldova in
baza unui acord de parteneriat semnat intre GAMIAN-Europe
si proiectul moldo-elvetian MENSANA - ,Suport pentru
reforma serviciilor de sanatate mintala in Moldova”.

Toate drepturile de autor asupra materialului informational
apartin GAMIAN-Europe.

https://www.gamian.eu
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