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בעשרים השנה האחרונות יש עניין גדל והולך סביב החוויה הסובייקטיבית של אנשים עם מחלות נפש  קשות (Severe Mental Illness=SMI) אולם לא נעשה מספיק מחקר בנושא.  בנוסף פותחו מעט התערבויות טיפוליות ושיקומיות לאנשים כאלה. המאמר יעסוק בשאלה מדוע הוזנחו השימוש והחקירה של החוויה הסובייקטיבית של: 1.המחלה; 2.העצמי (self); 3.העצמי המושפע מהקונטקסט החברתי, וכן ההשלכות של סקירה זו על השיקום, ההחלמה והמחקר.

הקדמה

בעשרים השנים האחרונות תרמו גישות ביולוגיות ופנומנולוגיות סיווג וטיפול בחולים במחלות נפש קשות (SMI), דבר שתרם למחקר ולמשאבים בתחום. המהדורות השלישית והרביעית של ה-DSM  (מדריך ההפרעות הנפשיות) מסווגות הפרעות באופן פנומנלי, כתופעה. לשיטת הסיווג הזאת הייתה השפעה הרסנית על החקירה של גישות פסיכותרפוטיות לטיפול במחלות נפש, והיא אפשרה ביטוי של הפרעות נפשיות כמשהו עוד יותר לא אנושי וזר. הגישה הפסיכיאטרית הזאת, כפי שמוצגת ב-DSM, מציגה תיאוריה לפיה הסימפטומים של האנשים החולים, גישתם כלפי התנהגותם וההקשר החברתי וההיסטורי שלהם, כל אלה אינם חשובים. ישנם חוקרים ותאורטיקנים רבים שמתנגדים לגישה זו (של ניתוח, מדידה וסטטיסטיקה).

יתרה מזאת, התמקדות מצומצמת בסימפטומים ובמחלה מפשטת מדי את המורכבות שבמחלת הנפש, דבר שמוביל לדעה השגויה לפיה האדם הסובל ממחלת נפש הוא "כולו חולה". לכן לא ניתנה מספיק תשומת לב לאפשרות קיומם של כוחות יחד עם חולשה, ושל יכולת יחד עם חוסר תפקוד. כך גם לא ניתנה חשיבות לבריאות ולחלקים השמורים של האדם ולחוויה שלו לגבי ההתמודדות עם מחלת נפש.

מספר מחקרים יצרו וגילו עניין גדול בעולם הפנימי של אנשים עם מחלות נפש. כתבי עת פסיכיאטרים כוללים תיאורים בגוף ראשון של החוויות של אנשים חולי נפש. המגזין Schizophrenia Bulletin (עלון הסכיזופרניה) פרסם גיליון מיוחד שהתמקד בדיווחים של אנשים, חוויות סובייקטיביות, ותיאור של איך אנשים חווים ומתמודדים עם ההפרעות שלהם. האטפילד ולֵפלי (Hatfield & Lefly) הציגו בספרם תמצית של איך מרגישים אנשים חולי נפש. בעשותם כן, העבירו המחברים את האמונה שלהם לגבי העובדה שבנקודה זו בהיסטוריה של הפסיכיאטרייה, אנשי מקצוע מתחילים להעריך את הכוחות והמשאבים הפנימיים בהם אנשים מסוימים משתמשים כדי להתמודד עם המחלה שלהם. גם כתב עת ישראלי לפסיכיאטרייה  פרסם גיליון מיוחד שהתמקד בתיאורים אוטוביוגרפים וחוויות אישיות של מטופלים. סקירה ספרותית של החוויה הסובייקטיבית של סכיזופרניה והפרעות נוספות, מגלה שתיאורים אישיים הם חשובים ואף היו מספר דיונים על נרטיבים של מחלות נפש קשות והחלמה. למרות זאת לא ניתן מעמד מקצועי ומדעי לתיאורים ולנרטיבים האלה.

ניסיונות לחקור את החוויה הסובייקטיבית של אנשים עם מחלות נפש קשות והקשר של החוויות למהלך ותוצאות המחלה, התמקדו בעיקר בחוויה הסובייקטיבית של האדם את המחלה, בחוויה  הסובייקטיבית של האדם את העצמי (self) והחוויה הסובייקטיבית של האדם את העצמי כמושפע מהקשר חברתי. סקירה על שלושת הנושאים, להלן.

החוויה הסובייקטיבית של האדם את מחלתו

הספרות בנושא זה מתחלקת ל- 3 קטגוריות:

1. הגישות והתגובות של האדם כלפי מחלתו. 2. הסוג ומידת התובנה והמודעות של האדם לגבי מחלתו.  3. החויה של האדם את המחלה כמייצרת תסמונת פוסט-טראומה.

1.הגישות והתגובות של האדם כלפי מחלתו

Mayer-Gross היה מראשוני התאורטיקנים שהעלו את עניין המשמעות שיש להתבטאות של אנשים עם סכיזופרניה בנוגע למחלתם. בעבודתו הוא זיהה סגנונות תגובה שנראו כהמשך של הגנות שנועדו להקל על הסתגלות של האנשים למחלתם. התגובות היו: 1. הכחשת העתיד. 2. יצירת חיים חדשים לאחר התפרצות המחלה. 3. הכחשת הניסיון הפסיכוטי. 4. עיצוב הניסיון הפסיכוטי כסדרה חדשה של ניסיונות-חיים. מאייר גרוס ראה שלאנשים יש גישות "מתוקנות" לגבי עובדת היותם חולים, ושהם ציינו שהגישות הללו השפיעו על המהלך העתידי. באוורס (Bowers) טוען שגישה חיובית וסובלנית של מטופל כלפי הניסיון הפסיכוטי שלו, יכולה להקל על ההתמודדות ולסייע בפתירת קונפליקטים דינמיים. מחקרם של סוסקיס (Soskis) ובאוורס גילה שלאנשים שהייתה להם גישה חיובית כלפי מחלתם, היו רמות נמוכות יותר של פתולוגיה ורמות גבוהות יותר של תפקוד בהמשך. מחקר אחר הראה שאנשים שהיו פחות שליליים בנוגע לעתיד שלהם, התקדמותם הייתה טובה יותר. 

במחקר נוסף המשיגו את החוויה הסובייקטיבית של חולים כרצף של סגנונות  החלמה. בקצה  אחד של זה מונחת "אינטגרציה" שמודגמות ע"י אנשים שמגלים עניין בניסיונות הפסיכוטיים שלהם ומעונינים לדבר וללמוד עליהם יותר. בקצה השני של זה מונחת ההכחשה: אנשים המכחישים את המחלה וחומרתה ומצפים לחזור מהר לתפקוד רגיל. לאנשים אלה יש קושי לזכור או לתאר את השלב האקוטי של הפסיכוזה. אצל אנשים בעלי סגנון אינטגרטיבי של החלמה ישנן תוצאות טובות במונחים של נפילות ומשברים ותפקוד חברתי, יותר מאשר אצל אנשים בעלי סגנון מכחיש. סגנון החלמה של אינטגרציה מסייע גם לפחות תחושות של דיכאון ויותר תחושה של הערכה עצמית חיובית, בהשוואה לסגנון מכחיש.

2.הסוג ורמת התובנה או המודעות כלפי המחלה

תמיד יש סכנה של הסתכלות על התובנה כדבר זהה להסכמה עם נקודת המבט של המטפל. למרות זאת ישנה הכרה הולכת וגדלה בנוגע למורכבות ולממדים שהיא מקיפה וליכולת להבין את המושג הזה כתהליך שקיים ומתפתח בתוך הֵקשר חברתי. 

חוסר תובנה מייצג הגנה פסיכולוגית מפני קבלת סטטוס של "סכיזופרן", או סימפטום שנחשב לחלק מהאבחנה. בד"כ חוסר תובנה למחלה תואר ב- DSM כ"אחד האמצעים הטובים לצפות תוצאות רעות".  או'מהוני (Omahony), במחקר שבדק 50 אנשים שאושפזו לראשונה בחייהם, גילה שלאנשים שלא קיבלו את הזיהוי של עצמם כחולים, והדגישו את הייחודיות שלהם, היו תוצאות טובות.

מור Moore)) מצא שככל שלאנשים אין מודעות למחלה, כך יש להם פחות סימפטומים דכאוניים. מחקרים נוספים תמכו בכך. הצטברות המחקרים והראיות שהצביעו על כך שחוסר תובנה אינו בהכרח קשור לתוצאות שליליות, הובילו את רועה וקרביץ (Roe & Kravetz) להציע גישה נרטיבית-תפקודית כלפי תובנה להפרעה הנפשית. הם סבורים שהשאלה המרכזית שצריכה להישאל היא האם התפקודים המיוחסים לסיפורים האישיים של הפרעה נפשית, יכולים להיות מזוהים בוודאות. ברגע שהתפקודים האלה מזוהים אפשר לחקור צורות נרטביות שמובילות לאמפתיה, שליטה ואיכות חיים במקום לסטיגמה. כך ניתן לעזור לאנשים חולי נפש בעלי קשיי תפקוד להשתמש במודעות שיש להם לחוסר התפקוד, לצורך גדילה נפשית.  

3.החוויה של ההפרעה כאירוע טראומתי

ממד נוסף נובע מכך שממצאים אחרונים מראים כי החוויה הפסיכוטית יכולה לכלול סימפטומים של תסמונות פוסט טראומטית (PTSD). החוויה של דלוזיות והלוצינציות מבעתות (מפחידות) יחד עם הטיפול בהן שכולל לעיתים אשפוז כפוי, קשר עם רשויות לאכיפת החוק, זריקות הרגעה, הרחקה ובידוד יכולה להסתיים בטראומה שמשפיעה על מהלך המחלה. מחקרים על PTSD אצל אנשים עם מחלות נפש קשות מראים שבקֵרב אנשים אלה יש שיעור גבוה יותר של PTSD.

PTSD קשור לתפקוד אצל אנשים עם SMI כולל סימפטומים פסיכיאטריים קשים יותר, בריאות לקויה יותר ושיעור גבוה יותר של אשפוז רפואי ופסיכיאטרי.  המצב הקו-מורבידי הזה של תחלואה כפולה דורש טיפול.

חוויית האדם את ה-Self
תאורטיקנים רבים, בהם קרפלין ,בלויילר, קוהוט וסאליבן טענו שחווית האדם את העצמי חיונית להבנה ולטיפול בסכיזופרניה. עיוות בתפיסת העצמי הוא אחד המאפיינים של הסכיזופרניה, לפי ה-DSM III. למרות החשיבות, לא נעשו מחקרים רבים על כך.

 המאמצים להבין את הסכיזופרניה מבפנים הראו שישנן דרכים שונות שבהן ההפרעה משפיעה על הזהות הפנימית ועל תחושת העצמי במשך הזמן. מהלך המחלה מושפע מהשינוי שבחוויה הסובייקטיבית כמו מההפרעה ה"אובייקטיבית". 

אסטרוף (Estroff) אומרת שאדם שהוא פסיכוטי מדי פעם עלול להיות אדם משוגע תמיד בזהות ובהוויה שלו. ואכן שינוי במידת ההערכה העצמית קשור למהלך המחלה ולשיפור בה.

החוויה האובייקטיבית של העצמי כמושפע מהקשר חברתי

שור (Schur) השתמש במונח של ל"היבלע בתפקיד" כדי להמחיש איך ההתנהגות והזהות של האדם סובבת סביב התפקיד החולה. הוא מדגיש את המשמעות שיש לאירוע שבו ניתנה האבחנה ונעשה האשפוז הפסיכיאטרי. התהליך הפנימי של קבלת תפקיד החולה הוא מרכיב חשוב בהיבלעות בתפקיד שכן התפקיד הזה יהפוך לזהות ראשונית של האדם. שמירה על זהות עצמית לא –חולַה, תלויה ביכולת של האדם להפריד את העצמי שלו מהתפקיד החולה.

אסטרוף תיארה את השינוי שחל בחיי החולה - מאדם מוערך בעבר, לאדם שתפקודו נפגע וגם ההערכה שלו מעצמו מהסביבה. היא מתארת את השכיחות הרבה שבה קרובי משפחה של אנשים עם סכיזופרניה מדגישים את הניגוד בין האדם שהכירו לפני המחלה והאדם השונה שהם רואים עכשיו. זה כאילו הסכיזופרניה היא תופעה שבה העצמי נעטף ע"י המחלה, והזהות העצמית נחטפת ע"י האבחנה. אנשים "נעשים" המחלה עצמה. האדם מאבד את תחושת הזהות או שהזהות כל כך משתנה שנדמה כאילו יש זהות חדשה לגמרי.

המונח "להיבלע בתפקיד" שוּנה על ידו לאלי (Lally) למונח "היבלעות", כדי להדגיש את הכיוון הסובייקטיבי והאינטרה-פסיכי (פנימי) של התהליך. לאלי זיהה 3 שלבים של תהליך ההיבלעות: בשלב המוקדם אנשים עם אבחנה של מחלת נפש מכחישים ומקטינים את הבעיות הפסיכיאטריות שלהם, משווים את עצמם לאנשים עם פחות מזל משלהם, ולכן רואים את עצמם כטובים יותר מאחרים. השלב הזה בד"כ כולל התקפים פסיכוטיים ואשפוזים חוזרים.

בשלב האמצעי האדם מקבל את זה שיש לו בעיות נפשיות, אך ממזער את ההשלכות ההרסניות שיש לבעיות על החיים ע"י כך שהוא מתמקד בנורמליות ובשכיחות שיש לבעיות מנטליות. השלב הזה כולל את שמיעת האבחנה והשלמה עם הפגיעה בתפקוד ועם התמידיות שבמחלה.

בשלב האחרון מתרחשת הגדרה כוללת של העצמי כחולה נפש. המאפיינים של השלב הזה הם אובדן תקווה, השלמה עם החיים עם המחלה ועצב עמוק על אבדן החיים הקודמים והעתידיים שבלי המחלה.

לאלי זיהה מספר טכניקות שיכולות לעזור למנוע את התוצאות הקשות של ההיבלעות:

1. בחירה בתוויות ואבחנה פחות סטיגמטיות.

2. הפחתת הסטיגמה שבתווית.

3. פחות להדגיש את הצדדים הלא מתפקדים של האדם, ע"י הגדרה מחודשת של ההתנהגות שלו.

4. הדגשת צדדים מתפקדים של האדם.  

5. הפרדה בין הצדדים האלה של האדם (תפקוד וחוסר תפקוד).

סיכום והמלצות

מטרת המאמר הזה הייתה לבדוק מדוע נזנחה חקירת החוויה הסובייקטיבית של אנשים עם מחלות נפש קשות, לסקור את המחקר המתפתח של התחום הזה וכן לתת דגש לתרומה והחשיבות שיש לכך.

סקירת הספרות הראתה שאם רק ירצו להקשיב, ישנם "קולות" שרוצים להישמע. ישנה חשיבות גדולה לנרטיב של אנשים עם מחלות נפש קשות.

מנקודת מבט קלינית - מקצועית, ההתמקדות בחוויה הסובייקטיבית פותחת צוהר לייחודיות של כל אדם בפני עצמו בדרך השיקום וההחלמה שלו בצירוף הכוחות והחולשות, המשאלות שלו וכו'. המשמעות האישית שכל אדם נותן למחלתו משפיעה על תהליך ההחלמה.

 מבחינת עיצוב המדיניות, האתגר הוא לשלב את החוויה הסובייקטיבית של החולים עם פיתוח המדיניות.

מבחינת המחקר, יש לזכור שאי אפשר ללמוד רק על ההפרעה מבלי לקחת בחשבון שיש גם אנשים הסובלים מההפרעה. לצורך כך יש לקדם את המחקר האיכותני. זה דורש גישה אחרת, לא רק מבחינת איך ללמוד אלא גם מבחינת מה ללמוד. זה דורש מאתנו את הענווה להודות שיש יותר מאשר סוג ידע אחד ושהמחקר יועשר ע"י בחינת העומק והמורכבות של החוויה הסובייקטיבית.

כיום נעשים כבר ניסיונות בכיוון הזה. דוגמאות מישראל כוללת את תכנית "דו שיח" של ארגון "בנפשנו" המלווה צרכנים בתהליך של סיפור הסיפור האישי בפני קהל מקצועי. דוגמאות נוספות הן  תכנית "הַפֽעֵל" במכון מגיד באונ' העברית ו"להק" באונ' חיפה, ותכנית "צרכנים כספקים" שמלמדת את צרכני בריאות הנפש להיות ספקים של שירותי שיקום. ישנם אתרי אינטרנט שבהם אנשים  יכולים לתאר את חוויותיהם האישיות, כדוגמת "קולות", "עוצמה", "בנפשנו", "בחברה טובה". מעבר לכך, לצרכנים ובני משפחותיהם ישנה השפעה הולכת וגדלה על קביעת המדיניות והטיפול בצרכנים.
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