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Povzetek: V diplomskem delu obravnavamo potrebe neformalnih oskrbovalcev. Raziskujemo,
kdo nudi neformalno oskrbo, komu in v kakSnem obsegu. Ob tem nas zanima tudi, ali so
neformalni oskrbovalci preobremenjeni z nudenjem pomoci, katere potrebe imajo in kako se po
oskrbi razbremenijo. Za raziskovanje uporabimo kvalitativno raziskavo. Cilj je raziskati, komu
neformalni oskrbovalci nudijo neformalno pomo¢ in s katerimi teZavami se pri svojem delu
srecujejo. Pri raziskavi ugotovimo, da neformalni oskrbovalci pogosto nudijo pomoc¢ svojim
0zjim druzinskim ¢lanom ali pa jih med seboj vezejo dobri prijateljski odnosi. V naboru nalog,
ki jih neformalni oskrbovalci opravljajo, se vrstijo naloge, ki zajemajo vse od manjSih
gospodinjskih opravil do precej zahtevne zdravstvene nege. Ugotovimo tudi, da so neformalni
oskrbovalci mo¢no obremenjeni, sreujejo se z mnogimi teZavami, zlasti pa se borijo s
pomanjkanjem Casa. Nekateri so ze pred izgorelostjo, saj se sebi in svoji druzini ne posvecajo
dovolj zaradi neformalne oskrbe, katere obseg se vsak dan stopnjuje. Povedo, da se nimajo ¢asa
informirati o oskrbi, tako da so pogosto prepusceni sami sebi. Oskrbovalci bi morali dobiti
primerno pomoc¢ pri svojem delu bodisi od ob¢ine bodisi od drzave. Menimo, da bi jim morala
pripadati vi§ja finan¢na pomo¢, delezni bi morali biti ve¢ izobrazevanj na podro¢ju oskrbe. Ta
bi jim morala biti na voljo, tako da jo lahko umestijo v svoj prenapolnjen urnik. Obstajati bi
morala psiholoska pomoc¢ osebam, ki nudijo oskrbo, saj so te pogosto pod stresom, Zivijo v

strahu in so na splosno v slabem psihi¢nem stanju.
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Abstract: In the graduation thesis, I deal with the needs of informal care providers. I researched
who offers informal care, to whom, and to what extent. In addition, I also wanted to know
whether informal care providers are also overloaded by offering help, what are their needs, and
how they relax after providing care. I used qualitative research. My objective was to research
to whom informal care providers offer informal help and which problems they encounter in
their work. In the research, I established that informal care providers often offer help to close
family members or to good friends. Tasks performed by informal care providers include
everything from minor household chores to fairly demanding heath care. I further established
that informal care providers are under a lot of strain, they face various problems, and mainly
they deal with lack of time. Some of them are already facing burnout as they do not take enough
time for themselves and their family because the extent of the informal care is increasing every
day. They also say they do not have time to get information on care and are often left to fend
for themselves. Care providers should receive appropriate help in their work by municipality or
state. I also believe they should receive higher financial help, as well as more training in the
field of care. The latter should be available to them in a way they would be able to add it to
their full schedule. Care providers should also receive psychological help as they are often

stressed out, live in fear, and are generally in poor psychological condition.



PREDGOVOR

Stevilo starejsih prebivalcev v svetu in pri nas nara$¢a. V prihodnosti se bo §e poveéevalo, zato
je skrajni ¢as, da se uredi zakonodaja, ki ureja podrocje dolgotrajne oskrbe. V Sloveniji so
starejsi ljudje, ko postanejo odvisni od drugih, pogosto nameséeni v institucije, kjer je za njih
sicer dobro poskrbljeno, vendar mnoge selitev iz svojega domacega okolja mocno potre,
povzroca stiske, travme in zalost. Z neformalno oskrbo na domu bi se temu problemu lahko
izognili, a se ljudje, ki neformalno oskrbo nudijo, sre¢ujejo z mnogimi tezavami. Tako je
pogosto namestitev starih ljudi v javne ustanove edina resitev, ¢e zelimo, da je za njih dobro
poskrbljeno. Z raziskavo smo Zeleli ugotoviti, katere so tiste tezave, zaradi katerih oskrbovalci
ne zmorejo nuditi neformalne pomoci. Najprej smo raziskovali, kdo sploh so neformalni
oskrbovalci in komu nudijo pomo¢. Zanimalo nas je, kaj obsega neformalna oskrba in ali so
oskrbovalci seznanjeni in informirani o tej obliki pomoci, kdo jim je pri tem v pomoc¢ in kaj jim
pri njithovem delu povzroca najvec tezav. Na podlagi rezultatov smo dognali, da so neformalni
oskrbovalci pogosto 07ji svojci oskrbovancev, ki zaradi empatije nesebi¢no razdajajo svoj ¢as
in se trudijo za dobrobit so¢loveka. Mnogokrat pri svojem delu ostajajo sami, a jim dejstvo, da
jih nekdo potrebuje, tako veliko pomeni, da vztrajajo in skrbijo za svojca, partnerja ali prijatelja,
ne da bi ob tem razmiSljali, kako dolgo bodo (lahko) Se vztrajali. Rezultati, ki smo jih z
raziskavo pridobili, so pricakovani. Preseneca dejstvo, da neformalnim oskrbovalcem bolj kot
finan¢na pomo¢, pomoc¢ ali informiranje strokovnjakov, oprema za negovanje, teZave
povzrocata pomanjkanje Casa in skrb, da bi za oskrbovanca morali Se bolje poskrbeti, Ce bi

poleg vseh obveznosti le utegnili.



1 TEORETICNI DEL

1.1 Starostnik v druzbi

Demografske spremembe bodo v prihodnosti pomembno vplivale na vedenje ljudi v vecini
evropskih drzav. Pomembnejsi demografski trendi, ki jih danes Ze zaznavamo, so upad rasti
populacije, staranje populacije, drobitev trga storitev, viSanje izobrazbe celotne populacije,
pestrost druZbe zaradi povetane migracije, spremenjena vloga Zensk v druzbi idr. Stevilénost
starejSega prebivalstva se v svetu poveca za 2,6 % na leto in narasc¢a hitreje kot pri preostalih
starostnih skupinah. Statistika Organizacije zdruzenih narodov (OZN) napoveduje, da se bo
delez starejSih od 60 let v naslednjih desetletjih povisal, z 11 % svetovne populacije v letu 2009
na 22 % v letu 2050. V razvitih regijah sveta ta starostna skupina predstavlja ze petino

prebivalstva, do leta 2050 pa bo tretjino (Skela Savi¢, Zurc in Hvali¢ Touzery, 2010).

Nadalje ti avtorji navajajo, da staranje ni enoznacen proces in starostniki niso enoznacna
skupina. Soocanje posameznika s starostjo in prilagajanje na starost je nadvse spremenljivo.
Uspesno staranje se povezuje z dobrim pocutjem in sposobnostjo prilagajanja na spremembe,

ki jih starost prinaSa.

Starostna meja, ki nakaZe vstop v tretje Zivljenjsko obdobje, je pogosto 65 let. V tej starosti je
vecina ljudi Ze upokojenih, visok odstotek pa jih je Se vedno dobrega zdravja. V zadnjem casu
vse pogosteje sliSimo, da ne narasca zgolj Zivljenjska doba, ampak narascajo tudi leta zdravega
zZivljenja. To pomeni, da starej$i ljudje v starosti ohranjajo svoje zdravje in dobro pocutje. Zato
je starostno skupino od 65 do 79 let smiselno vkljucevati v aktivno skrb zase, v programe
aktivnega staranja in v razli¢ne oblike neformalne dolgotrajne oskrbe. Delez ljudi, ki imajo
funkcionalne omejitve, zane narascati Sele po dopolnjenem 80. letu. 80-letniki pa so v zadnjem
Casu postali najhitreje rasto€a starostna skupina — govorimo o mnozi¢nem pojavu, tj. staranje
starih. Med predstavniki starejSe generacije je ve¢ Zensk kot moskih, kar Se posebej pride do
izraza pri ljudeh, starej$ih od 80 let. Ker pa imajo zenske daljSo Zivljenjsko dobo in so v
primerjavi z moskimi pogosteje slabSega zdravja, so Zenske tudi StevilcnejSe uporabnice

storitev dolgotrajne oskrbe (Lipar, 2013).

V javnosti pogosto s strahom ugotavljamo, navaja Kranjc (2007), da se druzba stara. Tudi v
slovenskem prostoru se pojavljajo strahovi pred staranjem druzbe, s Cimer ljudem zagrenimo

misel na prihodnost. Raziskave, opravljene v Sloveniji od leta 1997 do 2003, kaZejo na



zaostajanje socialnega razvoja slovenskega prebivalstva. Prezivela podoba starosti je
prevladujoci socialni stereotip o starih ljudeh, ne glede na stopnjo izobrazbe, starost ali poklic.
Jasno se izrazi ze pri predSolskih otrocih. Ti menijo, da starejSi ne znajo, niso sposobni,
sitnarijo, mirujejo, naj poslusajo mlajSe, niso samostojni, da jim pripadajo najtemnejSe barve,
mirovanje, posedanje, lezanje in prakti¢no noben Sport. Poleg naStetega starejSe oznacujejo kot
pozabljive, nesposobne, senilne in z negativnimi Custvi, kot so zalost, strah, slabo razpoloZenje.
Menijo, da ljubezen pri starejSih ni mogoca. Nekoliko izboljSano podobo starih pripisujejo zgolj
vnuki svojim babicam in dedkom. Menijo, da so ljube¢i, dobri po srcu in potrpezljivi. Se vedno
pa jim ne morejo pripisati ambicioznosti, razigranih Custev, veselja, navduSenja, nagnjenja k
Sportu ali borbenosti. Tovrstne lastnosti bi bile Ze v popolnem nasprotju s socialnim

stereotipom.

Kranjc (2007) opozarja, da ni samo socialni stereotip o starih v glavah mladih ljudi in otrok
usoden za polozaj starejSih ljudi v nasi druzbi, Se bolj postaja nevarno, ko se ta zunanji socialni
pojav preseli v glave starejSih samih in spreminja njihove psihi¢ne lastnosti. Starejsi so v druzbi
odpisani. Cutijo, da v svetu dela ne pomenijo ve¢ ni¢, v procese odlo¢anja nimajo ve¢ vstopa,
v javnosti ni ve¢ mesta zanje. Njihovo Zivljenje je na robu druzbe in iz svojega psihosocialno
bednega poloZaja se zac¢no truditi, da bi jih v druzbi sprejeli in odobravali vsaj kot prave
starostnike. Trudijo se, da demonstrirajo lastnosti, ki jih predpisuje socialni stereotip o starih.
Postajajo pozabljivi (Ceprav Se pred mesecem v sluzbi niso bili), po svetu hodijo potrti in
zagrenjeni, ko jim zmanjka Custvenega zaledja drugih ljudi, se zatecejo v zlobnost in sitnobo.
Deskriptivne raziskave lahko potrdijo psiholoSko podobo starejSih, kot jo predvideva stereotip.
Pogosto postanejo starej$i taksni, kot jih Zelijo videti mlajsi, saj le tako lahko upajo, da bodo

druZbeno sprejemljivi.

1.2 Oskrba starostnika

»Gerontolosko-medgeneracijski pojem oskrba pomeni vsako vedenje ali dejanje v
medcloveskem sozitju, pri ¢emer tisti, ki je bolj zmozen, pomaga zadovoljevati telesne,
dusevne, duhovne ali socialne potrebe drugemu, ker jih ta ne more sam. Pojem oskrba je
osnovni pojem dolgotrajne oskrbe starostno onemoglih, bolnih in invalidnih ljudi. V ozjem
pomenu je oskrba pomoc, ki jo oskrbovanec potrebuje pri osnovnih vsakodnevnih opravilih in
pri funkcionalnih vsakodnevnih opravilih, v SirSem pomenu pa tudi druga pomoc, npr.

zdravstvena oskrba, paliativna oskrba, pastoralna oskrba.« (Ramovs, 2014, str. 68)



Oskrba je osnovni pojem, na njegovem podrocju pa je vrsta drugih pojmov; taki so poleg
dolgotrajne oskrbe Se (nacionalni) sistem dolgotrajne oskrbe, zavarovanje za dolgotrajno
oskrbo, oskrba na domu, druZinska oskrba, domaca oskrba, formalna oskrba, neformalna
oskrba, institucionalna oskrba, dom za stare in drugi; vsak od njih ima svojo specificno

opredelitev in razlago (Ramovs, 2014, str. 68).

Ramovs (2014, str. 68) opisSe dve pomembni antropoloski znacilnosti oskrbe onemoglega ali

pomoci potrebnega. To sta:

1. Oskrba nemoc¢nih otrok, bolnih, invalidnih in starostno onemoglih ljudi je temeljna
oblika solidarnosti, obenem pa glavni nacin za u€enje, razvijanje in krepitev te osnovne
&loveske zmoznosti. Cloveku, ki dolgo asa ne opravlja nikakrine oskrbe in ne pomaga
nemoc¢nim, zakrneva njegova zmoznost solidarnosti, vklju¢no z empatijo ali socutjem,

ki je motivacijski dusevni vzgib solidarnosti in kakovostne pomoci drugemu.

2. Oskrbovanje nemo¢nega je dvosmerni, dialoski ali komplementarni odnos. Pri njem oba
dajeta in oba prejemata — vsak na drugacen nacin: onemogli prejema od oskrbovalca
telesno ali drugo pomoc, oskrbovalec pa z oskrbovanjem lahko razvija svojo osebnost,
zlasti solidarnost, ki je osnovna ¢loveska zmoznost za lastni razvoj in preZivetje
skupnosti. Na antropoloski ravni sta ¢loveska mo¢ in nemo¢ komplementarni polovici
Cloveskega osebnega in skupnostnega razvoja. Brez njune sinergijske povezanosti mo¢

podivja v teznjo po »nadc¢loveku«, nemoc pa se seseda v malodusje in obup.

UpoSstevanje, meni Ramovs (2014, str. 67), teh dveh antropoloskih znacilnosti preprecuje, da bi
sodobni sistem za dolgotrajno oskrbo postal neprijazen in financ¢no nevzdrzen do uporabnika.

Dve zgoraj navedeni znacilnosti preprecujeta:

e Dbirokratizem drZzavnega sistema in dobickarstvo trznega sistema dolgotrajne oskrbe;
e dobickarstvo trznega sistema dolgotrajne oskrbe;
e sterilnost strokovnih sistemov dolgotrajne oskrbe, ki pri oskrbi niso povezani v celoto;

e samovsecnost dobrodelnihsistemov dolgotrajne oskrbe.

Oskrba odraslega ¢loveka je nasprotje njegove samostojnosti pri vsakdanjih opravilih. Osnovni
vzgojni cilj je v prvih letih zivljenja otroka usposobiti, da bo samostojno obvladoval gibanje,
oblacenje, osebno higieno, uzivanje hrane in tekocine, izlo¢anje vode in blata, red pri spanju in
budnosti ter navezovanje stika z drugimi ljudmi. Med odraS¢anjem in Solanjem se ¢lovek vse

bolj osamosvaja tudi pri gospodinjskih in gospodarskih opravilih, ki so potrebna za
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obvladovanje vsakdanjega zivljenja v druzini, v osebni, sorodniski, sosedski, vrstniski in
delovni druzbi ter za uspesno in odgovorno Zivljenje v poklicnih, sluzbenih, civilnih in drugih
skupnostih. Clovekova samostojnost je torej eden osnovnih Zivljenjskih ciljev, zato odvisnost
pri potrebi po oskrbi spremlja trpek obcutek. Da bi ga razumeli, moramo upostevati, da sta
danes osebna samostojnost in svoboda dosegli najvecji razvoj v dosedanji zgodovini ¢loveka.
Spadata med nase najvi§je osebne vrednote (Ramovs, Rant, Ramovs, Grebensek, Ramovs,

2018).

Dejstvo, da ob starostnem pesanju potrebujemo pomoc, je torej v nasprotju s ¢lovesko razvojno
teznjo, zlasti pa z danasnjo podobo o sebi kot svobodnem in samostojnem cloveku. Odvisnost
od oskrbe obcutimo ljudje kot hudo razvrednotenje svojega osebnega dostojanstva. Enako
temeljna kakor samostojnost je tudi cloveska potreba po medcloveskem sozitju, medsebojni
pomodi, sodelovanju in solidarnosti — vse to pa je medsebojna odvisnost. Clovek je tako osebno
individualno kakor socialno bitje; to je bilo njegovo bistvo v dosedanjem razvoju ¢lovestva, je
danes in bo v prihodnje. Za ¢lovesko vrsto je medcloveska solidarnost v potrebah, stiskah in
tezavah bolj specificna kakor solidarno sodelovanje pri delu ali v boju — to dvoje poznajo tudi
zivali, medtem ko so solidarna pomo¢ v stiski, oskrba v bolezni in pokopavanje mrtvih izvirna
¢loveska znacilnost, ki je omogocila razvoj nase vrste. Celovito ¢lovesko bivanje in kakovostno
soZitje sestavljata lok, ki se razteza med clovekovo mocjo z ustvarjalnim sodelovanjem z
drugimi in med hvaleZznim sprejemanjem daru pomoc¢i od drugih v svoji nemoci. Celovito
¢lovesko bivanje in kakovostno sozitje je zdravo ravnotezje med samostojnostjo in odvisnostjo.
Zahtevno vsakdanje iskanje ravnotezja med samostojnostjo moc¢nih, zdravih ljudi ter med
medclovesko odvisnostjo v nemoci, potrebi in stiski so ljudem v tradicionalnih druZbah
pomagale usklajevati stabilne norme iz izkuSenj (Ramovs, Rant, Ramovs, Grebensek, Ramovs,

2018).

Socutno ljubezen pomoci potrebnim ljudem so v preteklosti zapovedovala in utemeljevala zlasti
verovanja. V danasnji druzbi je nujna tudi antropoloska utemeljitev oskrbovanja in sprejemanja
oskrbe, da bosta tako oskrbovalec kakor oskrbovanec v tem odnosu soodvisnosti doZivljala
razvojno moznost ali celo nujni pogoj za razvoj obeh, ne pa poniZanja, bremena in stroska.
Ljudje nujno potrebujemo smiselno utemeljitev svojih staliS¢ in ravnanja. NajtrdnejSa cloveska
motivacija za nase pristno ravnanje je to, da jasno dozivljamo smisel svoje odlocitve ali svojega
ravnanja. Oskrbovanje onemoglih pri tem ni izjema, Se tem manj ob dejstvu naglega naraS¢anja

te potrebe v danasSnji starajoci se druzbi (Ramovs, Rant, Ramovs, GrebenSek, Ramovs, 2018).
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1.3 Socialno delo s starimi

Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 55) menijo, da je socialno delo lahko uspesno zgolj, ¢e poleg
mikroravni (posameznika, druzine, skupine) uposSteva Se mezoraven socialnega okolja, saj
vkljucuje neformalne in formalne vire in mreze pomoci v zivljenjskem okolju in skupnosti.
Poleg mikro- in mezoravni upoSteva Se makroraven, kjer vkljucuje druzbeni in politi¢ni

kontekst obravnave socialnih problemov.

Naloge socialnega delavca, ki ocenjuje situacijo, v kateri se je znasel star ¢lovek (Mali, 2008),

SO:

e ocenjuje psihi¢ne, kognitivne in socialne zmozZnosti starega ¢loveka, preverja moznosti
samooskrbe, i§¢e razli¢ne vire moci tako v starem ¢loveku kot v njegovem okolju in

mozne ovire v podpornem okolju.

Pri pomoci starejSim ljudem se socialni delavci soo€ajo z ranljivostjo starih ljudi, ki so pogosto
zelo stari, tudi osamljeni. Mnogi so dementni in njihove druzine Zivijo v financ¢ni ali Custveni
stiski. Pri mnogih so skrhani medgeneracijski odnosi. Socialni delavci se soocajo tudi z
razli¢nimi narodnostmi starih ljudi, ki pogosto ne poznajo slovenskega jezika. Nekateri stari
ljudje imajo posebne potrebe, se borijo z alkoholizmom, stresom, imajo samomorilne misli ali

pa so pogosto Zrtve nasilja (Mali, 2008).

Nastete situacije najdemo Ze tako v socialnem delu, pri delu s starimi ljudmi pa vidimo, da so
resni¢no potrebna Se dodatna znanja, kot so sposobnost komunikacije, sposobnost presojanja,
povezovanje razli¢nih generacij ipd. Ljudje smo Ze tako edinstvena bitja, ki potrebujemo
prilagojeno pomoc, saj nas locijo Stevilne stvari, pri starem ¢loveku pa je to Se toliko izraziteje

(Mali, 2008).

Vloga socialnega delavca je v odkrivanju, raziskovanju in mobilizaciji virov moci ter
potencialov, ki jih najdemo v zivljenjskem svetu uporabnika. Nacin, kako socialni delavec to
izvede, je specifiCen. Poudarek je na skupnem iskanju in soustvarjanju resitev in ciljev, ki jih

ob pomoci socialnega delavca zeli doseci uporabnik (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Za socialno delo je klju¢nega pomena odnos, ki nastaja med socialnim delavcem in osebo, ki

jo ta obravnava. Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 29) navajajo tri pristope:
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e tradicionalni izhaja iz medicinsko-diagnosticnega modela, ki v odnos med socialnim
delavcem in uporabnikom vnasa veliko distanco, tako v mo¢i in znanju kot tudi v

druzbeni moci, saj je uporabnik v podrejeni in pasivni vlogi prejemnika pomoci;

e marketinSki predpostavlja trzni odnos med uporabnikom in socialnim delavcem:

socialni delavec priskrbi in izvaja storitve, uporabnik pa je v vlogi potrosnika storitev;

e partnerski izhaja iz aktivne vloge uporabnika in zagotavlja vpliv, moc uporabnika pri
soustvarjanju resitev, uposteva znanje in izkuSnje uporabnikov kot strokovnjakov na

podlagi osebnih izkuSen;.

1.4 Potrebe starih ljudi

Dober pristop k razumevanju ¢loveka so njegove potrebe. Zato je »analiza ¢loveskih potreb
nenadomestljivo izhodisce za celostno antropologijo. Obenem je poznavanje in upostevanje
vseh ¢lovekovih potreb pogoj za kakrsno koli smiselno delo z ljudmi in za ljudi« (Ramovs,

2003).

Ramovs (2003) meni, da so za starost najbolj znacilne potrebe po »temeljnem ali osebnem
medcloveskem odnosu, predajanju svojih zivljenjskih izkuSenj in spoznanj mladi in srednji
generaciji in eksistencialni potrebi, da ¢lovek doZivlja starost kot enako smiselno obdobje

Zivljenja, kakor so bila mladost in srednja leta«.

Potrebe so tako prevzele vlogo kriterija za merjenje druzbenega razvoja in zadovoljstva
posameznikov. V socialnem varstvu in socialni politiki zasledimo potrebe kot pomembno enoto
nacrtovanja in merjenja, ocenjevanje potreb pa je eno temeljnih dejanj v socialnem varstvu, na
katerem se utemeljuje izvajanje storitev. Vendar za pojav socialne blaginje prebivalstva obstoj
potreb ni kljucen, temvec¢ se zahteva po druZbeni intervenciji pojavi Sele, ko nastopi
problemati¢na situacija. Tj. ko torej posameznik, skupina ali institucija zaradi prezrtih in
neizpolnjenih potreb prepozna dolocene okolis€ine ali pogoje kot problemati¢ne. Dokler se to
ne zgodi, je malo verjetno, da bo katera okoliS¢ina pritegnila pozornost ali postala objekt

delovanja druzbene intervencije (Flaker idr., 2008).

Visje tri ¢loveske razseZnosti, ki jih izpostavi Ramov§ (2004) in jih oznadi kot najbolj
pomembne razseznosti v starosti, so medc¢lovesko druzbena, zgodovinsko kulturna in
eksistencialna, navaja. Star ¢lovek ima, navaja Ramovs (2004), najvecjo potrebo po dobrih

medosebnih odnosih. Naloge, ki jih Zelijo opravljati in mo¢no ¢utijo potrebo po tem, so
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povezane z zivljenjskimi izku$njami in spoznanji ter predajanju teh izkuSenj na naslednje
generacije. Stari ljudje cutijo moc¢no potrebo tudi po dozivljanju svoje starosti enako smiselno,

kot so dozivljali mladost in srednja leta.

Kadar ima star ¢lovek zgoraj navedene potrebe zadovoljene in Ce svojega staranja ne sprejema
z negativnimi custvi, tudi boleznim in peSanju sposobnosti lazje kljubuje. Kadar pa tudi
kljubovanje ni ve€ mogoce, ta dejstva sprejme in se lazje sprijazni. Prav tako smrt sprejme kot

zadnji mejnik v zivljenju (Ramovs, 2004).

»Prav zavest, da je zivljenje najvecja vrednota, obenem pa minljivo, je — skupaj s potrebo po
nesmrtnosti, v kakr$ni podobi jo pac¢ kdo dozivlja — klju€ do energije, ki jo star ¢lovek potrebuje,
da polno zivi preostanek zivljenja. K potrebam kakovostne starosti spada tudi to, da ima
zagotovljeno potrebno oskrbo v primeru onemoglosti, z njegove osebne strani pa, da to oskrbo
spros¢eno sprejema. Ne zadnja in ne najlazja, zato pa tem bolj nujna naloga v starosti je za

marsikoga ponovno osamosvajanje po smrti najblizjih.« (Ramovs, 2004)

Ramovs (2004) vse specificne potrebe in naloge tretjega zivljenjskega obdobja strne v en sam
cilj, in ta je po avtorjevem mnenju »da ¢loveSko dozori in s tem dokonca svoj enkraten in

edinstven projekt biti in postati ¢lovek«.
Mali in Milosevic¢ (2007) podrobneje opiSeta Sest potreb po Kitwood:

e potreba po povezovanju z drugimi ljudmi;
e potreba po tolazbi;

e potreba po oblikovanju osebne identitete;
e potreba po vkljuCenosti;

e potreba po zaposlitvi;

e potreba po ljubezni.

1.5 Socialne mreze

Pojem socialna mreza pomeni ¢lovekovo povezanost z drugimi ljudmi, ki je ena od bistvenih
Cloveskih potreb in lastnosti, navaja Ramovs (b. d.). Izraza se v osebnih med¢loveskih odnosih
in v stvarnih delovnih ter drugih rabnih razmerjih. Medcloveska razmerja in odnosi so za
¢loveka v resnici kot mreZza; v razli¢nih socialnih mrezah Zivi vse Zivljenje, ¢e to hoce ali pa ne.

Socialne mreze mu pomagajo zadovoljevati potrebe, napredovati in ustvarjati. Prav tako so
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pomembne za druzbeno sozitje, saj opredelijo pravila. Imajo tudi varovalno funkcijo, saj ga

varujejo pred pomanjkanjem in nevarnostmi ter mu v tezavah pomagajo, da ne propade.

Socialna opora/mreza je vecrazsezni pojem, navaja Kapun Milavec (2011). V zivljenju

posameznika predstavlja ve¢ elementov (prav tam):

e materialna opora je pomo¢ v materialnem smislu: izmenjava materialnih uslug,
manjSih storitev, denarja in izpolnjevanje vsakodnevnih obveznosti; ta del
socialnega omrezja obiCajno predstavljajo zamenljive osebe, strokovnjaki, ki
ponujajo doloceno storitev;

¢ informacijska opora se nanasa na informacije, ki jih oseba ponavadi potrebuje
ob vedji zivljenjski spremembi; informacije potrebuje pri blazenju stresa, ki ga
povzrocajo razni konflikti, stiske; pomembna je pri definiranju, razumevanju in
reSevanju problemov, zagotavljajo pa jo osebe, ki so tesno povezane s staro
osebo;

e emocionalna opora je pomoc, ki jo zagotavljajo osebe, ki so s posameznikom
moc¢no intimno povezane; tovrstni odnosi so tako trajnejS$i in tudi manj
variabilni;

e druZenje pomeni socialno oporo v obliki neformalnega, obCasnega druzenja,
prostocasno prezivljanje aktivnosti z drugimi, zagotavlja obcutek pripadnosti in
izpolnjuje potrebo po socialnih stikih;

e vodenje: ob reSevanju problemov in stisk ima socialna mreza funkcijo vodenja
¢loveka skozi postopke resevanja, pri tem dajejo posamezniki, ki so intenzivneje

povezani z osebo, nasvete, podporo in informacije.

Pomembno je, meni Ramovs (b. d.), da na socialne mreZe ne gledamo kot na brezosebni stroj,
ki je ¢loveku nadrejen, temvec jih pojmujemo antropoloSko. Edini ziv vozel v socialnih mrezah
je namre¢ Clovek, v njem se kriZzajo vse niti druzbe, on pa jih s svojo osebno svobodo in

odgovornostjo veze v trdne toCke Cloveskega zZivljenja in medcloveskega sozitja.

Uc¢inek socialnih mrez in interakcij je odvisen od ve¢ okolis€in, zlasti od materialnega stanja,
spola, fizi¢ne kondicije starega ¢loveka. Tisti z nizjimi dohodki so praviloma bolj izpostavljeni
zdravstvenemu tveganju, saj imajo slabsi dostop do zdravstvenih storitev. Tovrstne socialne
mreZe bolj potrebujejo, so bolj odvisni od njih. Premoznejsi pomanjkanje socialnih stikov lazje
nadomestijo z denarjem, s ¢imer jim je omogocen lazji dostop do storitev (Dragos, 2000, str.

304).
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Gerontolosko socialno delo je prevzelo pojem mreze iz sistemske teorije, oblikovalo koncept
socialnih mrez in socialnega dela z njimi. Delo s socialnimi mrezami je odgovor na prenehanje
enovite tradicionalne druzbe ter na nastop kompleksnih modernih in postmodernih druzb. V
enoviti druzbi lahko sledimo celoti ¢loveskega zivljenja, ¢e poznamo zgolj en njegov del; z
oporo enemu samemu vidiku lahko pomagamo njegovi celoti. Sodobna kompleksna druzba pa
je sestavljena iz Stevilnih drobcev z razli€nimi vrednotnimi usmeritvami, na¢inom Zivljenja in
stalis¢i, v katere je Clovek vpet. Zato lahko ¢loveku ali skupini pomagamo tako, da delamo z

njegovimi glavnimi socialnimi mrezami. To so:

e naravne socialne mreze (druzina, sosedstvo, sorodstvo, prijateljstvo, delovna tovarisija);

e umetno oblikovane socialne mreze za krajsi Cas ali za zelo parcialne vidike Zivljenja
(npr. skupine za samopomoc, terapevtske skupine);

e trajnejSe in bolj celostne socialne mreze za socialno urejanje (prevzgojni zavodi,
komune);

e nadomestne socialne mreze ob izpadu katere bistvene socialne funkcije iz naravnih

socialnih mrez (rejniske in oskrbniske druzine, domovi za stare ljudi) (Ramovs, b. d.).

Trdnost in razSirjenost socialnih mrez se kaze v zagotavljanju virov pomo¢i. Na oblikovanje
mreZe vplivajo spol, psihi¢ne, fizi€ne in zdravstvene karakteristike posameznika. Znacilnost
socialne mreZe je njena nestabilnost: ko se odnos z osebo v okolju vzpostavi, ni nujno, da bo

trden in bo zagotavljal oporo (Kapun Milavec, 2011).

Analiza socialnih omrezij postaja vse bolj uporabljeno orodje za analizo razli¢nih druzbenih
pojavov. Staranje vpliva na socialne mreze, na izbiro ljudi, s katerimi se druzimo, in na nacin,
kako to poénemo. Se pomembneje pa je, da velja tudi nasprotno: socialne mreze vplivajo na
staranje — na hitrost socialnega staranja in posledi¢no na kakovost Zivljenja (Kapun Milavec,

2011).

Socialno omreZje je povezava posameznega ¢loveka z drugimi osebami v njegovem okolju.
Poznamo formalne socialne mreZe, kamor spadajo stiki posameznika v okolju, ki so
formalizirani, in neformalne socialne mreze, kamor spadajo druzina, prijatelji, sosedje

(MiloSevic¢ Arnold in Postrak, 2003, str. 23).
Socialne mreZe delimo na:

e formalne (tj. izvajalci storitev, s katerimi smo v vsakodnevnem, obcasnem ali

priloZznostnem stiku na svojem domu, v instituciji ali drugje);
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e neformalne (tj. sorodniki, znanci, prijatelji sosedje, priloznostni stiki, klubski kolegi)

(Kapun Milavec, 2011).

1.6 Dolgotrajna oskrba

Pri¢a smo staranju prebivalstva in vi$ji zaposlenosti predvsem Zensk, opozarja Toth (2009).
Nadalje navaja, da je slednje je v danasnji druzbi dobrodoslo, vendar pa Zenske, ki so do zdaj
skrbele za onemogle svojce, zdaj tega ne zmorejo vec. To, da starostniki, onemogli ali invalidi
ostajajo sami doma, je privedlo do korenitih sprememb v organizaciji druzbene pomoci.
Organizirana druzbena pomo¢ tem ljudem je podro¢je dolgotrajne oskrbe. Ta pomo¢ obsega

zdravstvene storitve, pomo¢ pri izvajanju zivljenjskih aktivnosti in zagotavljanje varnosti.

»Tako je dolgotrajna oskrba novo podrocje socialne varnosti, ki se ukvarja s pomocjo ljudem,
ki so dolgoro¢no odvisni od tuje pomoci; na ta nacin jim zagotavlja integrirano zdravstveno in
socialno oskrbo. Pri ugotavljanju potrebnih storitev izhaja iz potreb posameznika, med katere
se Stejejo tudi storitve in aktivnosti za vkljucevanje teh oseb v socialno okolje in moznosti

izrazanja custev, reakcije ter ohranjanja preostalih psihofizi¢nih sposobnosti.« (Toth, 2009)

Ramovs (2015a) dolgotrajno oskrbo opise kot pomo¢ ljudem, ki zaradi starostne onemoglosti,
kroni¢ne bolezni ali invalidnosti ne zmorejo sami opravljati (osnovnih in instrumentalnih)
vsakodnevnih opravil. Dolgotrajna oskrba vkljucuje: oskrbovance; formalne in neformalne
oskrbovalce; programe, ki oskrbo omogocajo ali olajSujejo; stroke, ki te programe razvijajo in
1zvajajo; javne, civilne in druge ustanove, ki organizacijsko, finan¢no, prostorsko in drugace

omogocajo organizacijo, izvajanje in razvoj dolgotrajne oskrbe.

Dolgotrajna oskrba je sistem ukrepov, storitev in aktivnosti, namenjenih osebam, ki so zaradi
posledic bolezni, starostne oslabelosti, poSkodb, invalidnosti, pomanjkanja ali izgube
intelektualnih sposobnosti v daljSem ¢asovnem obdobju odvisne od pomoc¢i drugih oseb pri
opravljanju osnovnih dnevnih opravil ali zgolj podpornih dnevnih opravil. To ¢asovno obdobje

ni krajSe od treh mesecev ali trajno (Predlog, 2017).

»Dolgotrajna oskrba je niz storitev, ki jih potrebujejo ljudje z zmanjSano stopnjo telesnih in
kognitivnih sposobnosti in so posledi¢no v daljSem ¢asovnem obdobju odvisni od pomo¢i pri
izvajanju osnovnih oz. podpornih dnevnih opravil. V prihodnosti bo predstavljala vedno ve¢;ji
1zziv, saj se populacija stara. Poleg tega trendi kazejo, da se bo ta populacija sreCevala z

oviranostjo in tako potrebovala podporo pri temeljnih dnevnih aktivnostih.« (Predlog, 2017)
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V uvodu Predloga (2017) zakona o dolgotrajni oskrbi in obveznem zavarovanju za dolgotrajno
oskrbo opredeljujejo dolgotrajno oskrbo kot »eno izmed podrocij, ki v okviru socialnih politik
gospodarsko razvitih drzav v zadnjih letih zavzema ¢edalje vidnejSe mesto. Kot razlog navajajo
staranje prebivalstva in daljSanje zivljenjske dobe. To so potrdili z dejstvom, da kar tretjina
vseh, ki so starejsi od 80 let, potrebuje vecji ali manjsi obseg redne pomoci za samostojno

zZivljenje.«

Crnak Megli¢ idr. (2014) poudarijo, da je namen dolgotrajne oskrbe predvsem, da osebam, ki
potrebujejo pomoc, zagotavlja ¢im bolj kakovostno Zivljenje, s tem da upoSteva njihove
psihofizi¢ne sposobnosti. Najveckrat dolgotrajno oskrbo potrebujejo starejsi ljudje, invalidi ali

osebe s posebnimi potrebami.

Evropska komisija je na podlagi razli¢nih Studij podala oceno, da 15 % ljudi potrebuje pomoc¢
pri dnevnih opravilih, medtem ko je 3—5 % ljudi, starih ve¢ kot 65 let, skoraj popolnoma

nesamostojnih in potrebujejo popolno pomoc pri vseh opravilih.

Crnak Megli¢ idr. (2014) opozorijo na sistemsko neenotnost podro¢ja dolgotrajne oskrbe v
Sloveniji. Izvaja se v loCenih sistemih socialne varnosti. Avtorji opozarjajo, da ¢eprav vsi
nacionalni programi namenjajo velik poudarek dolgotrajni oskrbi na domu, se v Sloveniji Se
vedno preve¢ togo drzimo dobro uveljavljene dolgotrajne oskrbe v institucijah. Crnak Megli¢
idr. (2014) v sklepu svojega porocila zapiSejo pomembno dejstvo in napotke. Opozorijo, da se
prebivalstvo stara in da potreba po dolgotrajni oskrbi raste, prav tako se nacin Zivljenja sodobne
druZbe moc¢no spreminja, manj je rodnosti in neformalnih oskrbovancev mo¢no primanjkuje. V
svojem poroc€ilu pozivajo k ¢imprej$nji vzpostavitvi novih mehanizmov socialne varnosti in

novih na¢inov zagotavljanja storitev dolgotrajne oskrbe.

V vecini evropskih drzav, tudi pri nas, se soo¢ajo z nara§¢anjem Stevila ljudi, ki bi potrebovali
oskrbo. To dejstvo nam narekuje, da so potrebne spremembe in dopolnitve podro¢ja dolgotrajne
oskrbe. Vzpostaviti je treba pravne temelje, podrocje lociti od drugih vej socialnih zavarovanj

in ga povezati z njimi v celovit sistem socialne varnosti drzave, predlaga Toth (2009).

Spremembe v zakonodaji in praksi predlaga Toth (2009). Omogociti bi bilo treba »dostopnost
storitev dolgotrajne oskrbe vsemu prebivalstvu, ki jih potrebuje, zagotoviti boljSo in
enakomernejSo dostopnost teh storitev po obmocjih Slovenije, pri ¢emer naj bi imela prednost
oskrba na domu, doseci izenacenost pravic med vsemi upravicenci do take pomoci ne glede na
kraj bivanja ali na vrsto pomoci (institucionalna ali na domu) in vecjo transparentnost sredstev,

ki se vlagajo v dolgotrajno oskrbo. Potrebno bi bilo povezati izvajalce dolgotrajne oskrbe v
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funkcionalno celovit, racionalen in u¢inkovit sistem, povecati odgovornost in skrb druzine ter
jo vzpodbuditi za oskrbo svojcev, potrebnih pomoci druge osebe, uvesti solidarnostno
financiranje podroc¢ja dolgotrajne oskrbe na nacelih socialnih zavarovanj.« Toth (2009) prav
tako meni, da bi z uvedbo posebnega zavarovanja za dolgotrajno oskrbo povecali socialno

varnost in kakovost zivljenja ljudi.

Glede na zdajSnjo ureditev dolgotrajne oskrbe lahko re¢emo, da jo v Sloveniji zagotavljamo na
razli¢ne nacine, z razlicnimi storitvami s podrocja socialnega in zdravstvenega varstva ter
denarnih prejemkov. Dolgotrajna oskrba se izvaja na $tirih razliénih podro&jih. Crnak Meglié

idr. (2014) jih opredelijo kot naslednje:

e dolgotrajna oskrba v institucijah, ki se zagotavlja v okviru domov za starejSe, v posebnih
socialnovarstventh zavodih, varstveno-delovnih centrih, centrih oz. zavodih za
usposabljanje, varstvo in delo ter v zavodih za izobrazevanje otrok s posebnimi
potrebami;

e dolgotrajna oskrba v dnevnih oblikah, ki se zagotavlja v okviru dnevnih centrov pri
domovih za starejSe in dnevnega varstva pri centrih oz. zavodih za usposabljanje,
varstvo in delo;

e dolgotrajna oskrba na domu, ki se zagotavlja v okviru patronaznega varstva, pomoci na
domu, druzinskega pomocnika, osebne asistence, stanovanjskih skupin na podrocju
duSevnega zdravja ter delnega placila za izgubljeni dohodek;

e denarni prejemki (neformalna oskrba), kot so dodatek za tujo nego in pomo¢, dodatek

za pomo¢ in postrezbo ter dodatek za nego otroka.

1.7 Formalna in neformalna oskrba

Umestitev dolgotrajne oskrbe znotraj socialnovarstvenih sistemov se po drzavah v Evropi
mocno razlikuje. Razlike opazimo v organizaciji dolgotrajne oskrbe, financiranju, razmejitvi
deleza med formalno in neformalno oskrbo ter kje se dolgotrajna oskrba izvaja. Opaziti je tudi

razlike med drzavami v dostopnosti in razvitosti neformalne oskrbe (Lipar, 2013).

Skupno vsem drzavam Evropske unije pa je, da ima neformalna oskrba pomembno mesto v

celotni dolgotrajni oskrbi. V drzavah, v katerih neformalni oskrbovalci za svoje delo prejemajo
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doloc¢eno placilo, je meja med formalnim in neformalnim oskrbovanjem pogosto zabrisana.
Nekatere izmed drzav ¢lanic Evropske unije Se vedno vecino bremena dolgotrajne oskrbe
prelagajo na druzino. Druzine tako same prevzamejo oskrbo ali pois¢ejo zunanjo pomoc, ki jo
pladajo iz lastnega Zepa. Stevilne drzave pa so zagotovile vsaj majhen deleZ storitev formalne
dolgotrajne oskrbe, ki jo financirajo iz drzavnega proracuna ali s socialnimi zavarovanji. Med
temi drzavami se moc¢no razlikujeta dostopnost (tudi cenovna) in kakovost teh storitev (Lipar,

2013).

1.8 Neformalni oskrbovalci

Formalni izvajalci oskrbe oz. placani oskrbovalci predstavljajo storitve, ki so organizirane v
skupnostih, katerih namen je podpora starejsi osebi pri bivanju v skupnosti, ali pa izvajajo
oskrbo v institucionalnem kontekstu. Neformalni izvajalci oskrbe oz. neplacani oskrbovalci so
najpogosteje druzinski €lani, prijatelji in sosedje, ki obi¢ajno izvajajo oskrbo na domu starega
¢loveka (Timonen, 2008). Pri tem se formalni izvajalci lahko razlikujejo med javnimi in
zasebnimi ponudniki storitev. V Sloveniji pri ponudbi storitev oskrbe starejSih prevladujejo

javni ponudniki.

Neformalna — druzinska, sosedska in prostovoljska oskrba bolnih, starostno onemoglih in
invalidnih ljudi v domaci skupnosti je osnovna oblika ¢loveske solidarnosti, ki jo ugotavljamo
od zacetka zgodovinskih sledi homo sapiensa, Se bolj pa kaZe, da je to bila bistvena sestavina
Cloveskega sozitja pri neandertalcih. Industrijski in poindustrijski razvoj druzbe je oskrbovalno
solidarnost do bliZnjih usodno oteZil z novim nacinom Zivljenja, v katerem smo ljudje velik del
Casa v sluzbi, druZine so majhne in njihove generacije razseljene na velike daljave, cedalje
pogostejSa je samovalska oblika enoclanskega gospodinjstva, sosedje se v urbanih okoljih
pogosto niti ne poznajo med seboj, vsekakor pa vecinoma ne vstopajo v intimni prostor drug
drugega, kjer se opravlja oskrba v clovekovi onemoglosti. Ker je oskrba onemoglih prezivetveni
pogoj za razvoj in obstoj Cloveskih skupnosti, so v 19. in 20. st. zalele prevzemati vlogo
oskrbovanja zdravstvene, socialne in druge stroke. Razvijale so nova oskrbovalna znanja in se
po usmeritvah socialne politike drZzav organizirale v sodobne poklicne oskrbovalne
organizacije. Njihova sluzbena oskrba je placana iz skupnih solidarnostnih zavarovanj,
proracuna skupnosti, iz dobrodelno zbranih virov ali z osebnim pla¢ilom uporabnika. Ker je
sodobni ¢lovek usmerjen v individualno avtonomijo in v zavest samozadostnosti, mu ta »trzni«
nacin zagotavljanja oskrbe po eni strani ustreza, po drugi pa je z njim nezadovoljen, ¢e$ da so

sluzbe za oskrbovanje premalo osebne, CuteCe, pozorne na njegove osebne Zelje in navade.
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Gotovo je za celotno 20. st. znacilno, da so bile zdravstvena, socialna stroka in druge stroke

usmerjene v institucionalni, strokovni in formalni nacin oskrbe (Ramovs, 2015b).

Neformalna druzinska in sosedska oskrba je ostala povsem v ozadju njihove raziskovalne in
razvojne pozornosti; enako velja za socialno politiko pri pravnem in finan¢nem reguliranju
(dolgotrajne) oskrbe na drzavni, pokrajinski in obcinski ravni. Do konca 20. st. je bila
neformalna oskrba druzinskih oskrbovalcev in sosedov samoumevno dejstvo, ki je delovalo po
solidarnostni inerciji iz tradicionalne predindustrijske druzbe. Razli¢ne vrste strokovne pomoci
pri oskrbi in javna socialna politika so na formalno organiziran in vecinoma javno
(so)financiran nacin vstopale tam, kjer je neformalna domaca oskrba odpovedala ali bila
nezadostna. Po letu 2000 so se zaradi staranja prebivalstva naglo vecale potrebe po dolgotrajni
oskrbi in stroSki zanjo. Zato so ekonomska, socialna, zdravstvena in druge veje politike opazile,
kako velik del dolgotrajne oskrbe opravljajo neformalni oskrbovalci, zlasti domaci. Podatki za
Slovenijo so pokazali, da tedensko oskrbuje starostno onemoglega, kroni¢no bolnega ali
invalidnega svojca okrog 200.000 druzinskih ¢lanov in ve¢ kot 20.000 sosedov — pri oskrbi
nekoga sodeluje torej vsak deseti drzavljan. Formalnih oskrbovalcev, ki poklicno ali sluzbeno

oskrbujejo bolne, starostno onemogle in invalidne ljudi, je desetkrat manj (Ramovs, 2015b).

Nagode in Srakar (2015) ugotavljata, da je neformalna oskrba pomemben segment dolgotrajne
oz. zdravstvene in socialne oskrbe, saj lahko pomembno nadomesca ali dopolnjuje formalno

obliko pomoci.

Nadalje ugotavljata, da je za Slovenijo znacilno, da so v vecji meri delezni neformalne oblike
pomoci starajoCi se starSi, drugi sorodniki in otroci. Kadar se omenja pomoc¢ znotraj istega
gospodinjstva, pa so neformalne oblike pomo¢i najveckrat delezni partnerji — v ve€ini primerov

moski, starsi in preostali sorodniki, ki Zivijo v gospodinjstvu.

Avtorja Se poudarita (prav tam), da je v Sloveniji neformalna oblika pomoc¢i zelo razsirjena in
predstavlja jedro celotne oskrbe, a ni sistemsko urejena. Osebe, ki pomagajo z neformalno
obliko pomoci, nimajo zadostnega znanja, hkrati je to tudi dodatna financna obremenitev za
tistega, ki pomaga. Posledi¢no ima neformalni oskrbovalec slabSo kakovost svojega zivljenja,

oseba, ki je odvisna od njegove pomoci, pa ima slabso kakovost oskrbe.

V ¢lanku Nagode in Srakar (2015) povzameta definicijo, ki neformalne oskrbovalce opredeli
kot tiste, »ki vsaj eno uro na teden pomagajo pri temeljnih dnevnih opravilih. DruZinske

oskrbovalce pa opredelita kot tiste, ki dnevno ali tedensko svojim druzinskim c¢lanom,
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prijateljem in drugim iz svojega socialnega omrezja, ki zivijo znotraj ali zunaj njihovega

gospodinjstva, pomagajo pri temeljnih in podpornih dnevnih opravilih.«

V sklopu projekta ANCIEN1 so oblikovali definicijo neformalne oskrbe. Navajajo, da so
neformalni oskrbovanci partnerji, osebe, ki so z oskrbovancem v socialnem odnosu na novo ali
ze iz preteklosti in so Clani istega gospodinjstva, prijatelji in sosedje. Neformalna oskrba se

obi¢ajno izvaja doma in je neplacana (Riedel in Kraus, 2011).

Hlebec, Nagode in Filipovi¢ Hrast (2014) zapisejo, da v slovenskem prostoru prevladujejo
neformalni oskrbovalci pri oskrbovanju starejSih oseb. Ugotavljajo tudi, da se vloga
neformalnih oskrbovalcev najvec¢ kaZe pri izvajanju podpornih dnevnih opravil, v razmerju do
temeljnih dnevnih opravil. Navajajo, da druzinski ¢lani opravijo precej ve¢ oskrbe kot izvajalci,

ki izvajajo formalno organizirane storitve, kar je dognala tudi Hvali¢ Touzery (2007).

Tako so v slovenskih raziskavah na podlagi razpolozljivih podatkov kot neformalne
oskrbovalce opredelili tiste osebe, ki so v obdobju zadnjega leta skoraj vsak dan pomagali pri
osebni negi ali gospodinjskih opravilih, svojim ¢lanom druzine, sosedom ali prijateljem

(Nagode in Srakar, 2015).

Veliko avtorjev opozarja, da je meja med formalnimi in neformalnimi izvajalci vedno bolj
zabrisana. »Tako denimo neformalni izvajalci v nekaterth primerih dobijo finan¢no
kompenzacijo za izvajanje skrbstvene storitve (npr. v Sloveniji je primer tega institut
druZinskega pomoc¢nika), hkrati pa t. i. formalna ali placljiva oskrba obstaja v okviru druZinske
oskrbe (primer je oskrba starejSega ¢loveka v rejniski druzini, ki pa je v Sloveniji zelo redka).

Meja je vedno bolj zabrisana med zasebnimi in javnimi izvajalci.« (Timonen, 2008)

1.9 Prednosti neformalne oskrbe

»V vsaki druzbi se je izvajala in se glede na kulturne in ideoloSke znacilnosti izvaja neformalna
oskrba oseb, ki potrebujejo pomoc v vseh starostnih obdobjih. Spreminjanje starostne strukture
nenehno povecuje Stevilo starejsih, ki so odvisni od pomoci drugih oseb. V sodobnih evropskih
druzbah tri Cetrtine upokojenske generacije povsem samostojno opravlja svoja vsakodnevna
opravila, Cetrtina jih potrebuje oskrbo in nego: dobra polovica od njih malo pomo¢i, slaba
polovica veliko. Okrog 5 % jih je nastanjenih v ustanovah za socialno oskrbo in zdravstveno

nego.« (Crnak Megli¢ idr., 2014)
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Pomoc, ki je je posameznik najprej delezen, je ponavadi s strani druzinskih ¢lanov, sorodnikov
ali prijateljev in pomeni neformalno obliko pomoci, ki pa je zelo slabo urejena oziroma prezrta,
kljub intenzivnemu razvijanju dolgotrajne oskrbe, razli¢nim organiziranim oblikam pomoci in

zakonskim ureditvam (Crnak Megli¢ idr., 2014).

»Tako profesionalni izvajalci kakor politika se pogosto premalo zavedajo, kako tehten ¢len so
neformalni izvajalci v sistemu dolgotrajne oskrbe. Neformalni/druzinski oskrbovalci s svojim
doprinosom k oskrbi starejSih ljudi pomembno razbremenijo zdravstvene sisteme, v sistemu
oskrbe pa so precej neviden in pogosto ranljiv ¢len. Neformalni oskrbovalci pogosto trpijo za
razli¢énimi zdravstvenimi tezavami, zlasti v drzavah, kjer sistem formalne dolgotrajne oskrbe ni
vzpostavljen. Tisti oskrbovalci, ki oskrbovanju posvecajo tedensko ve¢ ur, pa se soocajo tudi z
mentalnimi tezavami. [zvajanje neformalne pomoci lahko vodi tudi v revs¢ino oskrbovalcev,
saj se pogosto odcepijo s trga dela. Se posebno so izpostavljeni oskrbovalci, ki so slabse
zaposljivi. Izstop s trga dela lahko ima posledi¢no vpliv tudi na pokojnino, pojavijo se finanéni
problemi zaradi stroskov, ki jih oskrba zahteva (tj. pripomocki za nego, prilagoditve stanovanja,
dietna prehrana, zdravila). Pri izvajanju neformalne oskrbe so Se posebej izpostavljene zenske,
ki kot neformalne oskrbovalke v povpre¢ju opravijo dvakrat ve¢ ur kot moski. Moski so
vklju€eni preteZzno v izvajanje administrativnih del in v organizacijo, medtem ko so Zenske

poleg sluzbe vkljudene §e v oskrbo otrok ali vnukov.« (Crnak Megli¢ idr., 2014)

1.10 Potrebe neformalnih oskrbovancev

Skrb za osebo, potrebno pomoci, je velika odgovornost. I1zvajalci neformalne oskrbe so tako
pogosto izpostavljeni velikemu psihiénemu pritisku in fiziénim obremenitvam, pri katerih
najveckrat nimajo moznosti strokovne podpore in razbremenitve. To lahko pomeni vecje
tveganje za preutrujenost in izgorelost izvajalcev neformalne oskrbe in posledi¢no povecuje
tveganje za trpinCenje, zanemarjanje in celo izvajanje nasilja nad oskrbovanimi ljudmi.
Raziskave kaZejo, da se povecuje delez nasilja nad starejSimi. Odvisnost starejSih, pogosta
omejenost socialne mreZe in sram starejSim preprecujejo, da bi spregovorili o svojih stiskah.
Podpora v obliki dolgotrajne oskrbe na eni strani prinasa starejSim moznost, da si sami
zagotovijo potrebne storitve, na drugi strani omogoca Siritev njihove socialne mreze.
Razbremenilna pomoc¢, spremljanje in svetovanje izvajalcem neformalne oskrbe pa so
najucinkovitejsi nacini za preprecevanje izgorelosti oskrbovalcev in zagotavljanje kakovostne

in varne oskrbe (Predlog, 2017).
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V enem izmed preglednih ¢lankov so sistemati¢no prikazane ugotovitve 14 raziskav glede
potreb neformalnih oskrbovalcev starejSih ljudi na domu. Vecina raziskav, vkljucenih v ta
pregled, menita Lipar in Mravljak AndoljSek (2018), je bila narejena na vzorcih oskrbovalcev
ljudi z demenco, vendar so ugotovitve relevantne tudi za oskrbovalce starejsih onemoglih ljudi
z drugimi kroni¢nimi boleznimi. Iz dostopne literature so avtorji ¢lanka izlus¢ili Stiri poglavitne

sklope potreb neformalnih oskrbovalcev. To so:

e informiranje;

e usposabljanje;

e profesionalna podpora;

e ucinkovita komunikacija;

e pravna in finan¢na podpora.

Vseh 14 studij je opozarjalo na pomen kakovostnega informiranja in usposabljanja za
neformalne oskrbovalce, ki potrebujejo informacije o: storitvah, ki so jim na voljo; bolezni,
njeni prognozi, simptomih, zdravilih, zdravljenju in prehrani; minljivosti in umiranju;
pripomockih za lazje negovanje; telesnih vajah za ohranjanje in povrnitev zdravja
(rehabilitaciji); skrbi zase. Potrebujejo tudi usposabljanje za pridobitev ves€in: primernega
ravnanja ob neprimernem/nezelenem vedenju starejSega Cloveka; kakovostnega negovanja
(oblaenje, hranjenje, umivanje, vstajanje iz postelje, posedanje na invalidski vozicek in

premescanje z njega ...) (Lipar in Mravljak Andoljsek, 2018).

V naslednjem sklopu, ki zdruzuje profesionalno podporo, neformalni oskrbovalci izrazijo
potrebo po podpori oz. usmerjanju glede izbire ljudi, ki jih najamejo za oskrbo (preverjanje
kvalifikacij in referenc). Omenjeni sta tudi potreba po Custveni podpori (strategije za sooCanje
s stresom in skupine za samopomoc) in potreba po tem, da imajo moznost v pogovoru s
strokovnim delavcem reflektirati svojo situacijo in mozZnosti. Za vse nasteto si morajo strokovni
delavci vzeti dovolj Casa, saj je vzpostavljena atmosfera zaupanja pogoj, da oskrbovalci

spregovorijo o svojih potrebah, Custvih in skrbeh (Lipar in Mravljak Andoljsek, 2018).

Tretji sklop je ucinkovita komunikacija — nanasa se tako na komunikacijo med oskrbovalci in
strokovnimi delavci kakor na komunikacijo z oskrbovanci in preostalimi druzinskimi ¢lani. Pri
tem so opozorili na potrebo po poznavanju strategij za sooCanje s tezavnim vedenjem starejSega
Cloveka in za prilagoditev pricakovanj, potrebujejo tudi konkretne nasvete, kako v dolocenih

situacijah ravnati in kaj re¢i. V procesu nacrtovanja oskrbe zelijo biti sliSani in upoStevani ter
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kot taki enakovredni partnerji strokovnim delavcem in oskrbovancem (Lipar in Mravljak

Andoljsek, 2018).

Zadnja kategorija zajema pravno in finan¢no podporo. Je najmanjkrat omenjena — samo v Sestih
Studijah od Stirinajstih. V tem sklopu oskrbovalci omenjajo pomo¢ pri urejanju financ in
zavarovanj, nasvete glede dolgoro¢nega finan¢nega planiranja ter informiranje o moznostih, ki
jih ponuja javno zavarovanje za dolgotrajno oskrbo. Obenem opozorijo tudi na problem
ekonomske prikrajSanosti, in sicer v smislu pomanjkanja denarja za osnovne dobrine in placilo

storitev (Lipar in Mravljak Andoljsek, 2018).

1.11 Oskrbovalna opravila neformalnih oskrbovancev

Predlog (2017) v navajanju storitev dolgotrajne oskrbe izpusti temeljno opravilo, navezovanje
medcloveskega stika, da ¢loveka vsak dan nekdo osebno ogovori, obisce ali vsaj poklice. Med
storitve uvrsti pomo¢ pri osnovnih dnevnih opravilih, pomoc¢ pri podpornih dnevnih opravilih,
neakutno zdravstveno nego v podporo ohranjanja samostojnosti in preprecevanja poslabsanja
stanja. Storitve osnovnih dnevnih opravil zajemajo pomoc pri prehranjevanju in pitju, osebni
higieni, oblacenju in slacenju, izlo¢anju in odvajanju, gibanju, pripravi na spanje in pocitek.
Storitve podpornih dnevnih opravil obsegajo zlasti pomo¢ pri hiSnih opravilih, pomo¢ pri
nakupu Zivil in Zivljenjskih potrebs¢in, prinasanje, pripravo in postreZzbo obrokov, spremstvo
uporabnika v povezavi z izvajanjem storitev dolgotrajne oskrbe. Storitve neakutne zdravstvene
nege zajemajo postopke in posege v zdravstveni negi, vezane na osnovna dnevna opravila, tj.
zlasti spremljanje vitalnih funkcij in drugih parametrov, spremljanje zdravstvenega stanja
uporabnika, priprava, dajanje in nadzor nad jemanjem zdravil, preprecevanje razjed zaradi
pritiska. Storitve v podporo ohranjanja samostojnosti in preprecevanja poslabSanja stanja
obsegajo rehabilitacijo in reintegracijo za ohranjanje ali povefevanje samostojnosti in
zmanjSanje potreb po pomoci oz. preprecevanje poslabSanja stanja uporabnika in storitve
svetovanja za prilagoditev bivalnega okolja, pripomocke in storitve informacijsko-
komunikacijske tehnologije ter storitve na daljavo za spremljanje telesnih aktivnosti in

zagotavljanje varnosti.

Izpusceno je temeljno opravilo za €lovesko soZitje in socialno vkljucenost, navajajo Ramovs,
Rant, Ramovs, Grebensek in Ramovs (2018). Za avtorje ta segment predstavlja vsakodnevno

navezovanje Cloveskega stika, kar je s psihosocialnega vidika odlocilno za kakovost zZivljenja

24



v onemoglosti. Navezovanje ¢loveskega stika lahko zadovolji zgolj osebna komunikacija v
pristnem ¢loveskem odnosu. Nemogoce je, da bi jo opravil kot storitev IKT robot ali izvajalec
oskrbovalne storitve, ki nima z oskrbovancem pristnega ¢loveskega odnosa, medtem ko je pri
vseh drugih osnovnih vsakdanjih opravilih to mogo¢e. Cloveski stik in komuniciranje z
oskrbovancem je najSibkejSa to¢ka v razvoju sodobne evropske dolgotrajne oskrbe, zato je v
konici danasnjih strokovnih prizadevanj razvoj odnosne nege in oskrbe. Ce je zakon o
dolgotrajni oskrbi vsaj malo pozoren tudi na to osnovno cClovesko potrebo, doseze pri
usposabljanju vecjo pozornost za bolj humano oskrbo in pristrize ekonomski pohlep

upravljavcev ustanov po dobic¢ku z brezosebnimi oskrbovalnimi storitvami.

1.12 Podpora sistema neformalne oskrbe na drzavni ravni

Glavni vir pomo¢i onemoglim starim ljudem, kot smo ze omenili, so torej njihovi svojei, ki
opravljajo neformalno oskrbo in tako negujejo svoje druzinske ¢lanu v domacem okolju. Ti so
osnovni »kapital« dolgotrajne oskrbe. Za ohranjanje kapitala so potrebne nalozbe, kar v nasem
kontekstu pomeni, da dobri sistemi dolgotrajne oskrbe skrbijo tudi za razlicne oblike
razbremenitve druZinskih oskrbovalcev (Ramovs, 2015a). Med strategije, kako bi neformalnim
oskrbovancem na drzavni ali krajevni ravni lahko pomagali, smo v nadaljevanju navedli
usposabljanje za domaco oskrbo Varovanje in krepitev oskrbovalne kondicije oskrbovalcev ter

organizirani programi za razbremenilno pomoc.

Med usposabljanje za domaco oskrbo spada ucenje vescin za dviganje in premesc¢anje bolnika
na vozicek, za njegovo obracanje in preoblacenje v postelji, umivanje in oblacenje, zlasti pri
tezko gibljivih, da usvojijo socialne ves¢ine za razumevanje bolnega svojca, za komuniciranje
s ¢lovekom, ko je trenutno tezaven v odnosu ali odklanja pomoc¢, da spoznajo starost, njene
znacilne bolezni, zlasti demenco itd. Vsekakor se ta pomo¢ druzinskim oskrbovalcem ne sme
omejevati na zdravstvene in tehnicne vidike, ampak mora vsebovati tudi psihosocialne in

antropoloske (Ramovs, Rant, Ramovs, Grebensek in Ramovs, 2018).

Naslednji nacin, kako bi lahko drzava pomagala neformalnim oskrbovalcem, je varovanje in
krepitev oskrbovalne kondicije oskrbovalcev. Sem spadajo ozaveS€anje in javni programi, v
katerih se naucijo poskrbeti tudi za lastno (telesno, dusevno in socialno) zdravje in kondicijo,
kar nujno potrebujejo ob naporih oskrbovanja. Usvojiti morajo npr. ustrezne vaje za utrjevanje
lastnih trebusnih in hrbtnih misic ter miSic medeni¢nega dna, vesCine za predelovanje stresa, za
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vkljuCevanje Se drugih druzinskih ¢lanov v oskrbovanje, se nauciti poiskati moznosti za
razbremenilno pomo¢ v skupnosti ter se povezati z drugimi druzinskimi oskrbovalci za
izmenjavo izkusenj, psihosocialno oporo in motivacijo, obenem pa najti smisel oskrbovanja in

naporov, ki jih to od njih zahteva (Ramovs, Rant, Ramovs, Grebensek in Ramovs, 2018).

V Evropi je uveljavljenih ducat rednih razbremenilnih programov, od dnevne in no¢ne oskrbe
ter programov za oddih oskrbovalca do pomoci in oskrbe na domu — zadnje je pri nas deleznih
dale¢ pod 10.000 ljudi, v domovih pa jih imamo okrog 20.000, medtem ko je to razmerje pri
drugih obratno ali Se bolj nagnjeno v korist organizirane pomoc¢i na domu. V ospredju
najnovejsih politi¢nih, strokovnih in ekonomskih spodbud je prilagajanje hi§ in stanovanj za
laZje samostojno Zivljenje v starosti (nepovratna sredstva in ugodni krediti) ter sinergijsko
povezovanje programov za kakovostno staranje in medgeneracijsko sozitje na ravni starosti
prijazne krajevne skupnosti. Razbremenilna pomoc¢ druzinskim oskrbovalcem je lahko
strokovna (izobrazevanje, demonstracija nege) ali lai¢na (prostovoljec, sosed), lahko je
formalni program javne sluzbe (oskrba ali nega na domu, finan¢no placilo, nadomestno
oskrbovanje za Cas oddiha druzinskega oskrbovalca) ali neformalna pomo¢ (izmenjava
druzinskih ¢lanov v vlogi oskrbovalca, povezanost s preostalimi druzinskimi oskrbovalci),
lahko je kratkotrajna (zamenjava oskrbovalca za neka;j ur) ali daljSa — od enega dne do enega

meseca (Ramovs, 2015b).
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2 PROBLEM

Ze svetovni priznani ruski pisatelj Lev Nikolajevi¢ Tolstoj je v svojem znamenitem romanu
Ana Karenina zapisal poved, ki ga je izrekla glavna junakinja omenjenega romana: »Vse sre¢ne

druzine so si podobne, vsaka nesre¢na druzina pa je nesrec¢na na svoj nacin.«

Omenjena poved glavne junakinje zelo ponazarja stisko vsake druzine, ki jo prizadene
nepri¢akovana nenadna bolezen, izguba bliznjega Clana. Vsak se s tem spopada na svoj nacin.
Kljub temu da vemo, da bodo nasi starSi morda onemogli, da bodo potrebovali naso pomoc,
nam kot njihovim otrokom to ne zmanjsa stiske, ¢eprav se morda lahko pripravimo na
zmanjSevanje funkcionalnosti in zmanjSane samostojnosti (pomo¢ pri osebni negi, nakupih,

placevanju poloZnic, voznji do zdravnika ipd.).

Ko sem se odlocala za poklic, sem jasno vedela, da Zzelim delovati na podrocju, ki se ukvarja z
ljudmi, potrebnimi pomoci. Takrat so se me moc¢no dotaknile Zalostne zgodbe nekaterih druzin
z majhnimi otroki. Otroci teh druZin so namre¢ prikrajSani mnogih materialnih dobrin, vloziti
morajo veliko ve¢ truda za doseganje svojih ciljev kot njihovi dobro situirani vrstniki, poleg
tega pa so mnogokrat tudi tara posmeha in ustrahovanja sovrstnikov. To me je gnalo, da svoje

sanje o poklicu tudi uresni¢im.

Tekom Solanja, prakti¢nega pouka pa sem dojela, da je socialna stiska ljudi pereca tema v nasi
drzavi in se enako intenzivno lahko pojavlja v vseh obdobjih naSega Zivljenja. Nedopustno je,
kako dovolimo, da stari ljudje v nasi okolici trpijo tako v finan¢nem pomanjkanju, revs§cini
kakor tudi osamljenosti in zapus¢enosti. Menim, da smo v preteklosti ljudje bolj delovali kot
skupnost, medsoseski odnosi so bili bolj prijateljski, bolj smo poskrbeli drug za drugega in

mnogokrat nismo pri¢akovali povracila za uslugo.

Danes pa poleg vseh obveznosti v Zivljenju, hitenja in kopi¢enja materialnih dobrin ne vidimo
ali nocemo videti, da niti za ljudi, ki so nas postavili na noge, oblikovali, usmerjali, motivirali
in ziveli velik del zivljenja tako, da bi bilo nam dobro, nimamo ¢asa. Tako mnogi ljudje ostajajo
sami, prosijo za pomoc sosede, znance in tuje ljudi, ki jim morajo mnogokrat placati za usluge.

Hkrati se zavedajo, da so zapusceni od najljubsih oseb.

Ker sem se tekom prakti¢nega dela svojega izobrazevanja veliko sreCevala z zapuScenostjo
starih ljudi, ki je tudi ena izmed vrst nasilja in zlorabe, sem Zelela prouciti vzroke, zakaj svojci

stare ljudi zapustijo. Vendarle smo ljudje cuteca bitja, premoremo empatijo in smo sposobni
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zaznavati stiske drugih. Pripravila sem raziskovalno nalogo, katere namen je bil ugotoviti

tezave, s katerimi se srecujejo neformalni oskrbovanci, ko oskrbujejo.

Raziskovalna vprasanja, s katerimi Zelimo pridobiti podatke glede potreb neformalnih

oskrbovalcev, so:

e Kdo so neformalni oskrbovalci?

e Koga neformalni oskrbovalci oskrbujejo in zakaj?

e Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovancev?

e Ali so bili oskrbovalci ze v preteklosti v tej viogi?

e Kako poteka neformalna pomoc¢?

¢ Ali imajo oskrbovalci na voljo pomoc€ pri svojem delu in informacije o oskrbi?
e S katerimi teZavami se oskrbovanci srecujejo pri oskrbi?

e Kako se neformalni oskrbovalci razbremenijo po oskrbi?
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3 METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Uporabili smo kvantitativno raziskavo, ki jo Mesec (2007, str. 11) opredeli kot raziskavo, kjer
osnovno izkustveno gradivo sestavljajo besedni opisi in pripovedi. Za kvalitativno
metodologijo smo se odlocili, ker menimo, da smo z njo pridobili pripovedi, opise in mnenja
sogovornikov, s katerimi smo lahko pridobilo celovite odgovore na raziskovalna vprasanja.
Raziskava je bila tudi empiri¢na, saj temelji na novem neposrednem izkustvenem gradivu

(Mesec, 2009, str. 84).
Teme, na katere je raziskava osredinjena, so:

e oskrbovalci, ki nudijo neformalno oskrbo;

e oskrbovanci, ki prejemajo neformalno pomoc;
¢ nudenje neformalne pomoci;

e informiranost o neformalni oskrbi;

e tezave pri nudenju neformalne pomoci;

e razbremenitev neformalnih oskrbovancev.

3.2 Merski instrument

Kot merski instrument smo uporabili delno strukturiran intervju. Vnaprej smo pripravili 21
vprasanj, s katerimi se je ohranjala rdeca nit pogovora. Vprasalnik je razdeljen na dva dela. Prvi
del intervjuja je sestavljen iz 16 vprasanj odprtega in zaprtega tipa. Prvih pet vprasanj prvega
sklopa je zaprtega tipa, ta se nanasajo na spol, starost, izobrazbo, zaposlitev in komu je pomo¢
namenjena. Naslednjih 11 vpraSanj prvega sklopa intervjuja se nanasa na osebo, ki jim je pomoc¢
nudena, obCutke oskrbovalcev ob nudenju pomoc¢i in informiranost o oskrbi. Drugi del
intervjuja zajema pet vprasanj, ki se nanaSajo na tezave pri nudenju neformalne pomoci, stresne
dejavnike, vkljuCenost v drustva in razbremenitev neformalnih oskrbovancev po nudenju
pomoci. Med intervjujem smo sogovornikom zastavljalo dodatna podvpraSanja z namenom, da
pridobimo ¢im bolj celovite odgovore. Dolo¢ena vprasanja smo prilagodilo tudi glede na nacin

komunikacije, znacaj sogovornika in starost. Intervjuji so bili anonimni in prostovoljni.
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Sogovornikom smo obrazlozili, da lahko sodelovanje v raziskavi zavrnejo, zagotovili smo jim

tudi vsa eti¢na nacela in anonimnost.

3.3 Populacija in vzorec

Populacija v raziskavi so ljudje, ki skrbijo za osebo v svoji blizini in za to ne dobijo nobenega
placila. Pogoj za sodelovanje v raziskavo je bil tudi, da ti isti ljudje nudijo pomo¢ vsaj dvakrat
na teden. Vzorec je priloZnostni in neslu¢ajnostni, saj zajema ljudi, ki jih poznamo in ki smo
jih skrbno izbrali. Osebe, ki so bile izbrane za sodelovanje v raziskavi, smo poiskali na nam
bolj dostopen nacin, in sicer s priporocili znancev in prijateljev. V raziskavo smo Zeleli vkljuéiti
vsaj 15 ljudi, vendar smo ugotovili, da mnogi nimajo ¢asa za pogovor oz. o tej temi ne zelijo

govoriti, zato smo intervju opravili z 11. ljudmi.

3.4 Zbiranje podatkov

Osebe, ki so sodelovale v raziskavi, smo najprej poklicali po telefonu, jih vljudno prosili za
sodelovanje v raziskavi, razlozili namen raziskave in jim zagotovili anonimnost in moZzZnost
odklonitve pri sodelovanju. Nato smo se z njimi dogovorili za termin sre¢anja. Pet intervjujev
je potekalo na javnem kraju, preostalih Sest pa v njthovem domacem okolju. Intervjuji so trajali
od ene ure do ure pa pol, odvisno od komunikativnosti in znacaja sogovornika. Pogovore smo

s privolitvijo sogovornikov snemali in jih pozneje prepisali.

3.5 Obdelava in analiza podatkov

Intervjuje smo obdelali kvalitativno s kodiranjem. Najprej smo intervjuje zapisali po zvo¢nem
zapisu. Pri nekaterih intervjujih smo morali izpustiti masila. Zvo¢ni zapis, ki je vseboval veliko
narecij, smo spremenili v pogovorno slovens¢ino; zaradi avtenticnosti vzorca se v besedila sicer
ni posegalo. Osebe, s katerimi smo opravili intervju, smo oznacili s ¢rkami A, B, C, D, E, F, G,

H, 1, J in K zaradi vecje preglednosti. Odgovore smo nato raz¢lenili na enote kodiranja in jih
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ostevil¢ili. Sledilo je odprto kodiranje. Izjavam smo prosto prepisovali pojme, te pa smo nato

razvrscali v kategorije in nadkategorije. Vse pridobljene podatke smo prikazali v obliki tabel.

Primer odprtega kodiranja

naredim nego in
nahranim, ko sem
zjutraj, ¢e sem pa
popoldan, jo nahrani
moja mami in potem ji
jaz naredim nego,
preden grem v sluzbo.
Po sluzbi jo grem
ponovno previt in
nahranit. Nastimam tudi
tablete, ki jih mora

dobiti.

nego in jo nahrani.
Ce dela popoldne, jo
nahrani mama, sama
pa naredi nego,
preden gre v sluzbo.
Po sluzbi jo gre
ponovno previt in
nahranit. Pripravi
tudi tablete, ki jih

teta mora dobiti

Zaporedna | Pripis Pojem Kategorija Nadkategorija

Stevilka

izjave

Al0 Ker sem po izobrazbi Vecino stvari je ze Seznanjenost z POMOC PRI
tehnik zdravstvene nege | vedela, saj je po naravo dela. OSKRBI IN
sem vecino stvari Ze izobrazbi tehnik INFORMACIJE
vedela. zdravstvene nege.

All Ce se mi je slu¢ajno kje | Ce se ji je kje Kje dobivati POMOC PRI
zalomilo, sem poklicala | zalomilo, je informacije o oskrbi. | OSKRBI IN
sodelavke. poklicala sodelavke . INFORMACIIE

Al2 To, da teta ni imela Da teta ni imela Najtezje na zacetku OBCUTKI O
ustrezne postelje in je ustrezne postelje, nudenja pomoci. NUDENJU
bilo zelo tezko delati tezko je bilo delati POMOCI
nego ter jo obracati. nego, jo obracati.

Al3 Nov natrpan urnik. Nov natrpan urnik. Najtezje na zaetku OBCUTKI O

nudenja pomoci. NUDENJU
POMOCT

Al4 Vsak dan, dvakrat na Dvakrat na dan, vsak | Kdaj nudijo pomoc. POTEK NUDENJA
dan sem pri njej dan. POMOCI

AlS V sluzbo grem 1 uro Ce dela zjutraj, teti Obicajni dan. POTEK NUDENJA
prej, da teto zbudim, ji pred sluzbo naredi POMOCI
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Obdelavo podatkov smo nato nadaljevali z osnim kodiranjem, kjer se nadkategorije, kategorije

in kode uredila tako, da so pod vsako temo nanizane nadkategorije, kategorije in nazadnje kode.
Primer osnega kodiranja

POMOC PRI OSKRBI IN INFORMACIJE
1.1. Kdo pomaga pri nudenju pomoci

1.1.1. Mama (A2)

1.1.2. Njena hcerka, vsaka nudi pomoc en teden (B2)

1.1.3. Oce in njegova zena. Ko prideta domov, jo samo pozdravita in pogledata, ali bi
kaj potrebovala (C2)

1.1.4. Moz (D2)

1.1.5. H¢&i in mama, ko je lahko (E2)

1.1.6. Kmalu po diagnozi je ostala sama, ker je moz odsel, h¢erka je bila stara Sest let,
pomagala ji je mama (E7)

1.1.7. Preostala ozja druZina (F2)

1.1.8. Noben, otroci pridejo, ampak samo na obisk (G2)

1.1.9. Vse zmore sam (G3)

1.1.10. Najvec snaha in njen sin (H2)

1.1.11. Tudi snaha je zve€er vedno z njo, da ji pomaga pri umivanju (H12)

1.1.12. Soseda je ostala pol leta nazaj brez moZa, nimata pa nobenega potomca, tako da
zanjo skrbita ona in stara mama, s katero sta veliki (12)

1.1.13. Heerka ji pomaga med vikendom, ona pa med tednom (J2)

1.1.14. Hcerka jo obiskuje med vikendi (J10)

1.1.15. Moz (K2)

1.2. Seznanjenost z naravo dela

1.2.1. Da, saj teto spremlja, odkar so se ji zacele pojavljati zdravstvene tezave (A9)

1.2.2. Ne, saj se pri starostniku zdravstvena situacija hitro spreminja in posledi¢no se
spreminjajo tudi naloge (B10)

1.2.3. Da(C10)

1.2.4. Da (D9)

1.2.5. Ne (ES8)

1.2.6. Seveda, saj je z njimi zivela in videla, kako poteka oskrba (F8)

1.2.7. Ne (G9)
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1.2.8. Ne, vedela ni veliko, povedali so samo sinu, zdaj, ko pa je Ze tako hudo, mi je
pa sin povedal, sin je Sel sam k zdravniku in zdaj ji je povedal, da je Cas, da Se ona
izve, da mu ni veliko za pomagati, da ni mogoce pomagati in da bo »shiral« (H10)

1.2.9. Da, saj je medicinska sestra (I9)

1.2.10. Ne (J11)

1.2.11. Ne (K10)

Analizo smo zakljucili z odnosnim kodiranjem.

Ker je bil obseg analize intervjujev zelo obsezen, smo v tiskano verzijo vkljucili zgolj prilogo
s primerom odprtega kodiranja enega intervjuja za eno temo in s primerom osnega kodiranja in
primerom odnosnega kodiranja za to isto doloeno temo. Preostali postopek analize pa smo

diplomskemu delu prilozili v elektronski obliki kot prilogo.
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4 REZULTATI

V nadaljevanju bomo predstavili podatke, ki smo jih pridobili z raziskavo. Rezultate smo
predstavili po kategorijah, ki smo jih dolo¢ili pri analizi podatkov. Podatke smo razdelili v
sedem kategorij: osnovni podatki o oskrbovalcih, informacije oz. podatki o oskrbovani osebi,
preteklost oskrbovanja, potek nudenja pomoc¢i, pomo¢ pri oskrbi in informiranost, obcutki o

nudenju pomoc¢ in razbremenitev po oskrbi.
OSNOVNI PODATKI O OSKRBOVALCIH
Spol neformalnih oskrbovalcev

Posamezniki, ki nudijo neformalno pomoc¢, so ve¢inoma zenskega spola (Aa, Ba, Ca, Da, Ea,

Fa, Ha, Ia, Ja, Ka), samo eden je moskega spola (Ga).
Starost neformalnih oskrbovalcev

Neformalni oskrbovalci so iz razli¢nih starostnih skupin. Najmlajsi oskrbovalec Steje 23 let (Ib),
najstarejsi pa 72 let (Gb). Trije oskrbovalci spadajo v obdobje starostnika in so starejsi od 65.
Eden $teje 66 let (Kb), eden 67 let (Hb) in najstarejsi 72 let (Gb). V starostnem obdobju do 35
let so Stirje oskrbovalci, eden Steje 23 let (Ib), drugi 25 let (Fb), tretji 26 let (Ab) in Cetrti 31 let
(Cb). V zrelem starostnem obdobju, torej od 35 do 65 let, so Stirje oskrbovalci. Eden $teje 44
let (Eb), drugi 48 let (Bb), tretji 52 let (Db) in Cetrti 62 let (Hb).

Izobrazba neformalnih oskrbovalcev

Oskrbovalci imajo od II. do VI. stopnje izobrazbe. II. stopnjo izobrazbe ima eden oskrbovalec
(Ic), IV. stopnjo izobrazbe imata dva oskrbovalca (Cc, Ic), V. stopnjo izobrazbe ima pet
oskrbovalcev (Ac, Be, Ec, Ge, Hc,) in VL. stopnjo izobrazbe imajo trije neformalni oskrbovalci

(Cc, Fc, Ic).
Smer izobrazbe

Smeri izobrazbe so razli¢ne. Trije oskrbovalci so s podrocja zdravstvene nege, in sicer dva
tehnika zdravstvene nege (Ad, Bd) in ena diplomirana medicinska sestra (Id). Trije so s
podrocja ekonomije (Ed, Fd in Gd), ena s podrocja tekstilne industrije (Hd), eden oskrbovalec

je grafik (Jd), eden iz gozdarske stroke (Cd), ena oskrbovalka pa ni opredelila smeri (Dd).

Zaposlitev neformalnih oskrbovalcev
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Med oskrbovalci so $tirje upokojenci (Je, Ke, Ge, Ke), eden je gozdar (Ce), ena oskrbovalka je
natakarica (Ee), ena oskrbovalka je trenutno brezposelna (De), prav tako je ena racunovodkinja
(Fe). Trije oskrbovalci delujejo na podroc¢ju zdravstva, in sicer je ena zaposlena kot medicinska
sestra v domu za upokojence (Ae), druga je zaposlena kot medicinka sestra v zdravstvenem

domu (Be) in tretja dela na podrocju zobne preventive (Ie).
INFORMACIJE O OSKRBOVANI OSEBI
Nudenje pomoci

Vecina oskrbovanih oseb je v sorodstvenem razmerju z osebo, ki jo oskrbujejo. Trije
oskrbovanci so otroci — sinovi oskrbovalcev (D1, E1, K1), ena oskrbovanka je oskrbovalki tas¢a
(B1), naslednja babica (C1), nato teta od mame (A19) in partnerjeva babica (F1). Dve osebi sta
v partnerskem odnosu (G1, H1) in dve oskrbovanki sta sosedi od oskrbovalk, ki za njiju skrbita
(I1, K1).

Izkusnja trenutnega oskrbovanja

Osebe, ki nudijo pomo¢ svojim otrokom, to izvajajo Ze od njihovega rojstva oz. rane mladosti.
Gre za prirojene bolezni, kot je miSi¢na distrofija (Najvec izkusenj imam pri oskrbi sina, ki je
invalid na invalidskem vozicku, ima pa postavijeno diagnozo misicna distrofija (D6) Ze od
svojega rojstva (D7)) in spiralna atrofija (Pomoc¢ nudim sinu. Ima spiralno misicno atrofijo. To
je obolenje, pri katerem odmirajo vse misice, posledicno tudi dihalne, kar pripelje do otezenega
dihanja, hranjenja po gastrostomi, uporaba invalidskega vozicka ter popolna odvisnost od

drugih (E4). Diagnozo je dobil pri sedmih mesecih (ES5)).

Osebi, ki nudita pomo¢ svojim partnerjem, omenjata, da ju je bolezen in njeno napredovanje
presenetila. Eden od oskrbovalcev omenja, da sta se z zeno upokojila in skupaj uzivala v pokoju,
na kar jih je Zenina bolezen mo¢no presenetila in spremenila njun vsakdan (Z Zeno sva sla v
razmaku dveh let v penzijo. Potem sva skupaj uzivala tri leta, potem pa je Zena zbolela za rakom
na crevesju (G5)). Druga oskrbovalka, ki skrbi za svojega moza, navaja, da je moZeva bolezen
zelo hitro napredovala, iz popolno samostojne osebe je v dveh letih odvisen v vseh zZivljenjskih
aktivnosti od svoje zene, v naSem primeru oskrbovalke (Tumor v glavi, operiran je bil enkrat,
pa niso mogli doseci celo tkivo, nekaj je Se ostalo in hitro se je razsiril, zdaj pa je Ze pol leta

nepokreten, tudi hranim ga sama, kopam, obracam ...(HS)).
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Osebi, ki nudita svojo pomoc sosedama, navajata, da jima nudita pomo¢ kot vracilo za varstvo,
ko je bila Se otrok (In tudi mene kot otroka je velikokrat pazila, nam kuhala, se z nami igrala
(17), prav tako je bila soseda dobra prijateljica z njeno staro mamo (Je gospa dobra prijateljica
z mojo staro mamo (17)). Pomo¢ se nudi tudi zgolj zaradi moc¢no razvite empatije, saj kljub
slabSanju zdravstvenega stanja pomoci potrebnima sosedama pomo¢ $e vedno nudita, ena zato,
ker je gospa ostala vdova (Gospa, ki je ostala brez moza ... da sem ji delala druzbo in jo malo
razveselila, ko pa sem videla, da tudi njo dajejo prvi znaki demence, pa vsakodnevno pridem,
da ji pomagam pospraviti, se urediti, pregledat, ce je vzela tablete prave, preverim, ce kaj rabi
(I7)), druga pa meni, da ostaja z njo zato, ker se stanje ni izboljSalo (Po operaciji kolka se
soseda Se ni pobrala oz. je cedalje huje, s teZzavo se premika in prisotne so bolecine (JS),

prijateljici sva in sem ji pa¢ pomagala Ze od zacetka (J9)).

Oseba, ki nudi neformalno pomo¢ svoji tas¢i, navaja materialno korist, saj ji taS¢a nudi
stanovanje v svoji hiSi v zameno za oskrbo (Zivela sem pri njej v zgornjem nadstropju in v
zameno sem, ko sem bila doma, popazila nanjo, ce bi kaj rabila, saj je, preden sem zacela tam

Ziveti, doZivela kap (B3)).

Oseba, ki skrbi za teto od mame, navaja, da zanjo skrbi Ze eno leto in da je trenutno popolnoma
odvisna od tuje pomoci (Teto obiskujem vsak dan Ze priblizno leto dni. Popolna pomoc se je
intenzivneje zacela dva meseca nazaj, ko je teta postala popolnoma odvisna od drugih (A7)).
Oseba, ki pa skrbi za partnerjevo babico, svojo izkusnjo opisuje kot zelo tezavno, saj tezko
uskladi ¢as oskrbe s svojimi obveznostmi. Poudarja, kako lahko bolezen vpliva na samostojnost
Cloveka in kako lahko vsakodnevna opravila ¢ez noC postanejo za bolnika velik izziv
(Oskrbovanje osebe je zelo tezko, kajti potrebuje veliko pomoci pri za nas cisto vsakdanjih
opravilih, ki nam zdravim ne predstavljajo veliko problemov, nekomu, ki pa je »bolan«, pa to
predstavlja vsakodnevne izzive. Nam, ki oskrbujemo, pa danasnji ¢as in tak tempo Zivljenja zelo
otezuje (F5)). Za partnerjevo babico skrbi ze, odkar se je preselila k partnerju, pred priblizno
dvema letoma (Babica od fanta je dozivela mozgansko kap tri leta nazaj in od takrat naprej jo
oskrbujejo njeni bliznji, ko sem se preselila k fantu priblizno dve leti nazaj, pa sem zacela

pomagati tudi sama (F4)).

Svoji babici nudi pomo¢ ena oskrbovalka. Ta navaja svojo izkusnjo in jo opredeli kot minljivo,
saj pojasni, da babici pomaga samo, dokler ne postane bolj samostojna (Trenutno pa za staro

mamo skrbim oz. ji pomagam, dokler se ne bo pobrala ter okrevala po operaciji kolen (C7)).
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Pomaga ji, odkar je bila prvi¢ operirana (Prvo operacijo je imela februarja in zdaj Se drugo

(C8)).
Zadetek oskrbe

Zacetek oskrbe nekateri neformalni oskrbovalci opredelijo z datumom ali obdobjem po letih,
traja pa od nekaj mesecev do nekaj let (1. 8. 2014, ko sem se preselila k tasci (B7), ko sem se
preselila k fantu priblizno dve leti nazaj, pa sem zacela pomagati tudi sama (F4)), drugi pa z
dolo¢enim zdravstvenim posegom (Prvo operacijo je imela februarja, zdaj se drugo (CS8)),
poslabsanjem stanja (Dva meseca nazaj, ko je teta postala popolnoma odvisna od drugih (47))
ali postavitvijo diagnoze (Dve leti ima ze diagnozo (H7), Ko se je rodil (D7), Diagnozo spinalna
distrofija je dobil pri sedmih mesecih (E5)).

Zakaj se je pomo¢ zacela

Ugotovili smo, da se je pomo¢ zacela najveckrat zaradi bolezni (Pomoc se je zacela, v prvi vrsti,
kot svojemu otroku, po Cetrtem letu starosti pa je bila postavijena neformalna diagnoza (D7),
SMA — po cepljenju DI TE PER pri sedmih mesecih (E6), osebo je zadela mozganska kap, zaradi
katere so otezene njene motoricne sposobnosti (F6), diagnoza raka na crevesju (G7), tumor na
mozganih — med malimi in velikimi mozgani. Glava ga je vedno bolela, cedalje bolj, enkrat je
pa skupaj padel in potem je sel z reSilcem v Ljubljano, kjer so ga slikali in ugotovili (H9), oseba,
ki je ostala sama in nima svojcev ter ima prvi stadij demence (I7), sin je bil do 30. leta Cisto
normalen in samostojen, potem je zacel dozivijati epilepticne napade, nakar je pred 12. leti
imel nesreco na delovnem mestu, kjer je padel in utrpel hude poskodbe, desne roke sploh ne
cuti in je ne premika, ter dusevno zdravje se mu je poslabsalo, dozivel je hudo depresijo, zdaj
pa ima psihozo (K8)), poslabSanja bolezni (Pomoc se je zacela Ze pred leti (J7), po operaciji
kolka se soseda se ni pobrala oz. je cedalje huje, s tezavo se premika in prisotne so bolecine
(J8)) ali splosne onemoglosti, bodisi zaradi starosti (Ker teta pac ni bila vec sposobna skrbeti
zase. Potrebovala je polno pomoc¢ pri vseh Zivijenjskih aktivnostih (A8)) ali zaradi slabSanja
zdravstvenega stanja po posegu (Gospa je bila v zelo slabem stanju. Slaba higiena, ni skrbela
zase, slabokrvna, ko sem prisla Zivet, je gospa Se hodila in recimo skrbela zase, tako da na
zacetku smo bili zmenjeni, da jo samo pogledam zjutraj in zvecer, Ce je vse v redu in ukrepam,
ko bo to potrebno (B9), zaradi operativnega posega — zamenjali so ji obe koleni, stara mama
ima pa ze 79 let, tako da je okrevanje malce tezZje in ker Zivi v hisi je veliko stvari za postorit,

poleg tega imamo doma tudi psa, ki ga treba sprehajati, tako da smo se odlocili oz. zmenili, da
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bom jaz vsak dan pri stari mami, saj oce in Zena delata v Ljubljani in se vsak dan vozita ter sta

od jutra do vecera v sluzbi (C9)).
Financ¢no stanje oskrbovancev

Oskrbovanci imajo razli¢en financni status. Ugotovili smo, da je starSem, ki skrbijo za svoje
sinove tezko, Zivijo samo z eno placo, saj je po navadi eden od starSev primoran ostati doma in
skrbeti za otroka (Moz dela, jaz sem doma, tako da nekako nam znese, je pa tezko (D22)). Osebe,
ki skrbijo za svoje sosede, opisSejo njihovo finan¢no stanje kot skromno. Menijo, da se zaradi
nizke pokojnine morajo marsi¢emu odreci (Gospa ima zelo nizko penzijo, moza ni vec, héerka
tudi nikjer ne dela, tako da je zelo tezko (J27)). Moz in zena, ki skrbita za svoja partnerja, ne
tarnata, menita, da sta dobro finan¢no preskrbljena (Imava dobre penzije in lepo Ziviva (G26)),
izkazeta pa Zalost, da jima tudi ve¢ denarja ne bi pomagalo k izboljSanju zdravstvenega stanja
(Denar ni problem, problem je samo to, ko ne moras pomagati, ceprav bi dal vse, kar imas
(H22)). Ostareli oskrbovanci, kot so v nasem primeru babici in teta, so dobro preskrbljeni,

bodisi prejemajo pokojnino, ki jim zado§¢a, bodisi imajo privar¢evan denar.
Socialno stanje oskrbovancev

Socialna mreza ljudi, ki so oskrbovani, je bolj skromna, saj se ve¢inoma druzijo samo z ljudmi,
ki jih oskrbujejo ali pa z 0Zjimi svojci. Veliko je odvisno tudi od znacaja oskrbovanega, sedaj
in v preteklosti. Ljudje, ki so bili bolj odprte narave, si tudi v poznih letih najdejo druzbo
(Babica ima zelo veliko znancev in prijateljev, celo tedenska druzenja (F26)), tisti, ki pa so bolj
samotarski, pa imajo manj socialnih stikov in so s tem zadovoljni. StarejSe oskrbovance druzba
tudi utrudi oz. razzalosti, saj se mnogi spoprijemajo z demenco in se tudi obrazov ne spomnijo
vec (Vendar vam povem, da je utrujen, veliko se jih ne spomni, zmatra ga to, mene pa razzalosti,

ko se ne spomni obrazov (H29)).
Nacrtovana dolZina pomoci

Oskrbovalce ¢as, ki ga bodo §e morali nameniti oskrbi, ne obremenjuje prevec¢. Vecina jih pove,
da bodo nudili oskrbo, vse dokler bodo pri moéeh. Se posebej izrazita volja se kaze pri
partnerjih in starSih (Nikoli nisem razmisljala o tem, vesela sem bila vsakega meseca, leta, ki
sem ga prezivela s sinom (E18). In skrbela bi, kolikor bi bilo potrebno (E19)). Slednji se prav
tako borijo tudi s slabo vestjo, saj bi z namestitvijo svojega otroka v zavod to bilo videti, kot da

so ga zapustili. V pogovorih je Cutiti, kot da bi svojci za osebe, za katere skrbijo, sli preko svojih
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zmoznosti. Ceprav so $e naprej pripravljeni nuditi oskrbo, pa imajo delno tudi izdelan naért, ko

to ve¢ ne bo mogoce (Veliko se pogovarjam o tem z njo, predlagam ji tudi dom za stare (114)).
Oskrbovana oseba v prihodnosti

Vecina oskrbovalcev ima realen pogled na prihodnost ljudi, za katere skrbijo, vecina jih je ze
tudi odlo¢enih, kam bodo namestili svoje oskrbovance. Osebe, ki jim je pomo¢ nudena, so
vecinoma starostniki in zivljenjske funkcije pri njih ponavadi z leti pesajo, tako da je realno
pricakovati, da se bo stanje slabsalo, kar tudi sogovorniki s svojimi odgovori potrdijo — da se

tega zavedajo (Upam, da bom c¢im dlje lahko, ceprav vemo Ze vsi, da bo hudo in je vsak dan

huje (H20)).
PRETEKLOST
Prej komu pomagali

Vecina oskrbovancev Ze ima izkus$njo nudenja pomoci drugi osebi (A3, B3,C3, D3, H3, 13, J3,

K3), zgolj tri od enajstih se z oskrbovanjem srecujejo prvic¢ (E3, F3, G4).
Komu so pomagali

Oskrbovalci so ve€inoma pomagali svojim ozjim ¢lanom druzine, predvsem starSem ob bolezni
ali starim starSem, preden so jih namestili v dom. Ena od oskrbovalk je nudila pomo¢ preko

CSD (Preko CSD kot pomo¢ na domu starejsim in invalidnim osebam (D4)).
Kako so pomagali

Najveckrat so nudili pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih, kot je kuhanje, pospravljanje, pranje.
Tudi opravila na njivi so bila njihova skrb, enakonekateri administrativni opravki, kot je
placevanje poloznic in urejanje dokumentov (Pomoc je bila ciscenje, obisk trgovine, klepet,
administrativna dela itd. (J6)). Polovica oskrbovalcev je imela Ze izku$njo nudenja pomoci pri

osebni negi ali hranjenju ter razgibavanju (Pri izvajanju osnovnih zZivljenjskih aktivnostih (15)).
Kako dolgo so nudili pomo¢

Pomoc¢ so nudili od nekaj tednov pa do veC let. Ponavadi se je oskrba koncala s smrtjo
oskrbovanega, namestitvijo v dom ali pa popolnim okrevanjem po operativen posegu (Obe sta

bili doma, bili sta stari in bolni, kuhala, prala, rihtala (H5), tasca je sla potem v dom, mama
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pa je doma umrla (H6)). Nobeden od oskrbovalcev ni prenehal z nudenjem pomoci, ¢e je bila

Se potrebna, preden je poskrbel za ustrezno zamenjavo.
POTEK NUDENJA POMOCI
Kdaj nudijo pomo¢

Vsi oskrbovalci, razen enega, katerega oskrbovanec je nameséen med tednom v dom za
ostarele, pomo¢ nudijo vsak dan. Oskrbovalci so svojim oskrbovancem dostopni vedno, kadar
koli jih potrebujejo, osebe, ki pa zivijo v skupnem gospodinjstvu, skrbijo za njih 24 ur na dan

(Cel cas, noc in dan sem ob njemu (H14)).
Obicajni dan

Obremenjenost oskrbovalcev je velika. Oskrbovalci nudijo pomo¢ pri vseh Zivljenjskih
aktivnostih. Vsi oskrbovalci omenjajo socialni dejavnik oskrbe, prisotna je v vseh primerih,
nekateri pa tudi pomoc¢ pri vsakdanjih opravilih in zdravstveni negi, tudi najbolj zahtevno
zdravstveno nego, kot je primer oskrbovalke, ki skrbi za svojega sina. Ta izvaja intenzivno
respiratorno fizioterapijo, lokomotorno fizioterapijo, izvaja pomoc pri odvajanju in izlo€anju,
prehranjevanju, oblaCenju, negi telesa. Oskrbovalci, ki z oskrbovanim zivijo v istem
gospodinjstvu, imajo natan¢no izdelan urnik, kdaj se katero opravilo za¢ne in konca ter kdaj je
Cas za naslednjo (Zjutraj zdravila dat, previt, umit, preoblec, malo ga dvignit, mu dat za jest —
pomagam tudi pri hranjenju, potem skuhati, vedno imeti eno oko na njega ce kaj potrebuje,
obracati ga da mu je karseda udobno, zvecer umiti, previti, ponoci poslusati celo noc, ce bo kaj
potreboval (H15)). Predvidevamo, da jim je tako lazje toliko opravil postoriti v 24 urah.
Oskrbovalci, ki pa ne zivijo skupaj s svojim oskrbovancem, opravila umestijo v svoj vsakdan,

bodisi pred sluzbo in po njej bodisi zjutraj in zvecer.
POMOC PRI OSKRBI IN INFORMACIJE
Kdo pomaga pri nudenju pomoci

Vsi oskrbovalci so potrdili, da jim pri oskrbi pomaga vsaj Se ena oseba (Tako da jaz in stara
mama, s katero sta veliki prijateljici, skrbiva (12)). Ta je ponavadi 0Zji druZzinski ¢lan, partner
ali otrok. Nobeden pa ni omenil, da bi mu pomagal kdo iz stroke, javne ali socialne ustanove,

torej strokovnjak na podrocju oskrbe.

Seznanjenost z naravo dela
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Polovica oskrbovancev je bila seznanjena z nalogami, ki jih bo morala opravljati, druga
polovica pa ne. Oskrbovalci, ki so vedeli, kako bo oskrba potekala, in ki so bili seznanjeni z
diagnozo, opravljajo tudi lazja in enostavnejSa opravila. Oskrbovalci, ki niso bili seznanjeni z
naravo dela, tudi niso bili dobro seznanjeni z diagnozo. Ena izmed oskrbovank meni, da se
naloge hitro spreminjajo, posledi¢no zaradi hitro spreminjajo¢ega se zdravstvenega stanja
oskrbovanega (Ne, namrec pri starostniku se razmeroma hitro spreminja zdravstvena situacija,

tako da se tudi naloge noro hitro spreminjajo (B10)).
Potrebno morebitno uvajanje

Vecina oskrbovancev meni, da uvajanja pred oskrbo niso rabili. Ugotovimo, da so tako
odgovorile oskrbovanke, ki opravljajo manj in bolj enostavna opravila. Nekaj jih odgovori, da
je v zacetku oskrba potekala drugace, bila manj zahtevna in da takrat niso Cutili, da rabijo
pomoc. Oskrbovalke, ki delujejo na podro¢ju zdravstva, menijo, da jim je ta smer izobrazevanja
koristila in da prav zaradi poucenosti uvajanja niso potrebovale (Ne, ne, sem tekom Studija imela
tudi prakso v domu, tako da znam dobro rokovati tudi s starostniki in njihovimi potrebami, laZje
je vse, ker sem v tej stroki (Ul8)). Nekaj oskrbovank pa je tudi mnenja, da bi potrebovale
pomo¢, vsaj osnovne prijeme na podrocju zdravstvene nege (Mogoce ... Da ti nekdo malo
pokaze (G20)). Ena izmed oskrbovalk poudari, da bi potrebovala nekoga, ki bi ji vlil pogum,
torej potrebovala bi bolj psihicno podporo, mati, ki skrbi za sina, pa potozi, da ji je zelo
manjkalo nekaj ve¢ znanja na podrocju dusevnega znanja (Toliko primerov pride, da mislim,
da te tezko pripravijo na vse, vendar o dusevnem zdravju nisem nic¢ vedela, dokler ni zbolel,
tega mi je zelo primanjkovalo (K24)). Med odgovori najdemo tudi kritiko glede zdravstvenega

osebja, da tudi oni sami niso dobro poduceni.
Dovolj napotkov in odgovorov strokovnjakov

Oskrbovalci pohvalijo zdravstveno osebje in pomo¢ strokovnjakov na podroc¢ju oskrbe, saj jih
ve€ina meni, da se lahko obrnejo na njih, ko imajo tezave ali ko i8¢ejo informacije (Zdravniki
so nama veliko pomagali in povedali (G10), prisli so iz zdravstvenega doma parkrat, da so mi
pomagali (HI1)). Nekaj pa je tudi tistih, ki informacij sploh nikoli niso iskali pri strokovnemu
osebju in tudi niso Cutili potrebe po tem. Ker je na spletu veliko dostopnih informacij o bolezni
in oskrbi, si oskrbovanci tudi na spletnih portalih ali pri razli¢nih skupinah ljudi, ki doZivljajo

enake tezave, poiScejo napotke in odgovore.

Vkljucenost v drustvo neformalnih oskrbovalcev
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Velika vecéina oskrbovalcev se ne vkljuCuje v druStva neformalnih oskrbovalcev zaradi
pomanjkanja ¢asa ali pa ne cutijo potrebe po vkljucevanju (Ne, pa tudi casa ni Se za te aktivnosti
(E19)). Edino oskrbovalke, ki skrbijo za svoje sinove, so vkljuCene v drusStva distrofikov in
drustvo v Sentu, kjer se s preostalimi ljudmi, ki doZivljajo enake stiske, pogovorijo in jim je

nato laZje (Ja, v Sentu dobivam veliko informacij (K26)).
Razmisljanje o ustanovitvi druStva neformalnih oskrbovalcev

O ustanovitvi drustev za neformalne oskrbovalce nobeden sodelujoc v raziskavi ne razmislja.

Morebiti za to nimajo ¢asa oz. se jim ne zdi potrebno.

OBCUTKI O NUDENJU POMOCI
Najtezje na zacetku nudenja pomoci

Oskrbovalkam, ki skrbijo za svoje otroke ali partnerja, je bilo na zacetku najteZje sprejeti
dejstvo, da je njihov otrok ponovno odvisen od njih (7o, da vidis, ko se Zivijenje sinu spremeni
cisto na glavo (K12), ko spet postane odvisen od tebe (K13)). Tudi to, ,da moz ali Zena nikoli
veC ne bosta takSna kakrSna sta bila, strah jih je bilo izvajati zahtevnejSe naloge (Respiratorne
ter navajanje na neinvazivno ventilacijo (E12), obenem pa poudarjajo, da jim ni bilo za otroka
ali partnerja ni¢ tezko narediti. Oskrbovalke, ki skrbijo za svoje sosede ali ostarele sorodnike,
so imele najvecje tezave pri opremi, ki bi jo potrebovale za primerno in lazjo oskrbo. Omenijo
tudi neurejenost okolja, v katerem je oskrbovanec bival, in slabe higiene. Dognali smo, da so
se mnoge oskrbovalke borile z obcutkom strahu, tj. zaradi neznanja ali neinformiranosti in
Zalosti, saj so s svojim oskrbovancem mocno so€ustvovale, in obremenjenostjo, kajti tudi njihov

vsak dan se je spremenil.
Najvecja tezava pri nudenju pomoci

Oskrbovanke so menile, da imajo zlasti premalo ¢asa, da ima dan premalo ur in da zaradi
oskrbe, ki jo nudijo staremu ¢loveku, zanemarjajo svojo druzino, nimajo ¢asa biti s svojimi
otroki (Najvecja tezava je utrujenost, saj pomagas 24 ur na dan, neprespane noci, nezmoznost
ukvarjati se z drugim otrokom (E15)). Pojasnijo, da nimajo ve¢ prostega Casa zase in da so
zaradi oskrbe ¢loveka sebe in svoje interese prelozile na poznejsi ¢as, prezivljajo enoli¢ne dneve
in vse se vrti okrog oskrbovanega (Vikend, ko skrbim za njo, nimam cisto nic¢ prostega casa in

casa zase (B16). To, da nimam nic svojega Zivljenja, nikamor ne grem, ni¢ novega, vsak dan je
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eno in isto, moz mi pomaga, ko mi lahko (K16)). So preutrujene, neprespane, trpijo za obcutkom
krivde, ker ne morejo biti vedno na voljo zaradi svojih dnevnih obveznosti (Najvecjo tezavo mi
predstavlja casovna stiska, ker ji ne morem nuditi toliko pomoci in pozornosti, kot bi si Zelela,

saj imam svoje obveznosti (F13)), nekateri zato, ker ne morejo ve¢ pomagati, kot pomagajo.
Kje bi potrebovali pomoc¢

Oskrbovalci bi potrebovali pomoc¢ pri zdravstveni negi, saj je nega nepokretnega Cloveka
izjemno fizi¢no naporna in jo ena sama oseba tezko varno zase in za oskrbovanca izvaja.
Oskrbovanci so omenili tudi, da bi jim koristila pomo¢ Se ene osebe, ki ne bi samo priskocila
na pomo¢, marve¢ tudi kdaj nadomestila njih, tako, da bi se oni lahko posvetili svojim

obveznostim.
Najbolj obremenjujoc¢i in stresni dejavnik

Oskrbovalci so preutrujeni, iz¢rpani, neprespani, psihi¢ni stresorji so mocno izrazeni.
Oskrbovalci nesebi¢no nudijo pomoc in so zelo empaticni, poleg fizi¢nih in psihi¢nih stresorjev
jih bremeni Se dejavnik socCustvovanja, empatije in Zalosti, ker ne morejo pomagati vec.
Nekaterim veliko pomeni tudi hvalezna beseda, hvaleZzen odnos oskrbovanca, priznanje, da se

zanj zrtvujejo (Ko clovek ne glede na to, koliko se trudis, ni zadovoljen (B18)).

RAZBREMENITEV PO OSKRBI
Skrb za svoje zdravje

Vecina oskrbovalcev s tezavo skrbi Se za svoje zdravje, nekateri sploh ne, saj nimajo Casa zase.
Predvsem so jim v znatno pomo¢ dovolj spanja, sprehodi, vrtnarjenje, razni hobiji, druzenje s
prijatelji, telesna aktivnost. Kakor navajajo, bi radi izvajali Se ve¢ taksnih dejavnosti, ¢e bi jim

¢as dopuscal.
Kaj bi potrebovali za razbremenitev

Oskrbovalci si za svojo razbremenitev najbolj Zelijo ve¢ prostega ¢asa, da poskrbijo tudi zase,
ve¢ takih dni, ko ni treba oskrbovati, manj skrbi, da po¢nejo to, kar Zelijo, psihoterapijo,

finan¢no podporo, osebno asistentko (Osebno asistentko vsaj osem ur na dan (E28)). Eden od
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oskrbovalcev pa si samo Zeli, da bi §lo Zeni na bolje, saj mu prosti ¢as brez nje ne pomeni veliko

(Imam ves cas na tem svetu, vendar bi si zelel, da bi bilo z njo bolje (G25)).
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5 RAZPRAVA

Za namen raziskave smo uporabili podatke, pridobljene z enajstimi intervjuji oskrbovalcev, ki

ze vsaj dve leti nudijo neformalno pomoc¢. Obenem za oskrbovanca skrbijo vsaj dvakrat dnevno.

Zanimalo nas je, kdo so neformalni oskrbovanci, njihova starost, spol, izobrazba ter v kakSnem
odnosu so z oskrbovancem. Podatki so pokazali, da so oskrbovanci pretezno zenskega spola,
razli¢nih starostnih skupin in izobrazbene strukture. Po Stevilu izstopajo ljudje srednjih let,
vendar je med oskrbovalci tudi precej mladih odraslih in trije so starostniki. Slednji podatek ni
najbolj vzpodbuden, saj to pomeni, da stari ljudje skrbijo za stare ljudi. Menimo, da je zadnje
moralno sporno, saj taka oskrba zahteva veliko fizicne in psihi¢ne moci; ¢lovek si v starosti
zasluZi manj stresno in fizi€no manj naporno Zivljenje. Ob tem se je treba vprasati, kje so njihovi
potomci, mlajsi svojci. Stopnja izobrazbe je precej visoka, smeri izobrazbe pa so razli¢ne.
Zanimiv je podatek, da so med enajstimi kar trije zdravstveni delavci, predvidevamo, da jih
tako delo pritegne in se Cutijo dolZni pomagati, saj o oskrbi ze veliko vedo. Oskrbovalci so v
ozjem sorodstvenem razmerju, najvec jih je starSev, otrok, vnukov ali partnerjev, nekaj pa tudi
sosedov. Podatke, ki smo jih pridobili z naSo raziskavo, lahko primerjamo z raziskavo avtorice
Hvali¢ Touzery (2007), ki je ugotovila, da so otroci, ve€¢inoma hcere, glavni oskrbovalci starih
ljudi, nato pa partnerji in snahe. Vecina jih je Ze neformalno skrbelo za neko osebo. Najnovejsa
ocena razsirjenosti neformalne oskrbe, ki so jo pripravili na InStitutu Antona Trstenjaka, kaZze,
da v Sloveniji za svojo mamo skrbi nad 55.000 oseb v starosti 50 let ali ve¢, za svoje partnerje

pa vec kot 50.000 oseb.

V nadaljevanju smo raziskovali, kdo so oskrbovanci, ki prejemajo neformalno pomoc. 1z
podatkov je bilo uvideno, da jih vecina skrbi za svoje otroke, partnerje, babice, ostarele tete in
sosede. Vsi so izhajali iz oZjega druzinskega kroga ali pa so med njimi tesne prijateljske vezi
ze iz preteklosti. Vzroki za potrebo po neformalni pomoci so bili bodisi zaradi prirojenih
bolezni bodisi novonastalih bolezni v rani mladosti, kar opazimo pri oskrbovancih, ki so v
oskrbi pri svojih starsih, ali pa gre za stanja po akutni ali kroni¢ni bolezni. Pri mnogih je Slo za

splosno oslabelost, ki nastane z leti.

Oskrbovalci opisejo svojo izkuSnjo z oskrbovanjem vsak po svoje, a vsi z grenkim priokusom.
Predvidevamo, da bi vsi od prvega do zadnjega zeleli, da to tega sploh ne bi prislo, zato ta zalost
v njihovem glasu, ki jo je cutiti. Vendar pa vsi spros¢eno govorijo o tem, kako se spopadajo z

oskrbovanjem, vedo, da delajo dobro, najbolje, kolikor zmorejo. Matere, ki so v vlogi
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oskrbovalk, navajajo, da je tako stanje Ze od rojstva ali zgodnje mladosti. Osebi, ki nudita
pomoc¢ svojim partnerjem, omenjata, da ju je bolezen in njeno napredovanje mocno presenetila,
spremenila njun vsak dan in prinesla skrbi ter Zalost v njun zakon. Oskrbovalki, ki skrbijo za
svoji sosedi, to poc¢neta iz zahvale za pomoc v preteklosti in zaradi dobrih prijateljskih odnosov.
Vnukinja, ki je v vlogi oskrbovalke, navaja, da je pomo¢ zacasna in da babici pomaga toliko,
da postane samostojnej$a. Med razlogi za oskrbovanje najdemo tudi materialno korist, in sicer
bivanje v isti hiSi v zameno za oskrbo. Mali in Milosevi¢ Arnold (2007) pisejo, da so razlogi,
zakaj posamezniki skrbijo za svoje druzinske clane, lahko altruisti¢ni — ljubezen, empatija,
zvestoba in navezanost. Lahko se tudi pocutijo krive, da tekom zivljenja niso dovolj stali ob
strani svojcu, lahko pa so razlogi tudi recipro¢ni — sorodniki so si zapomnili, kako je oskrbovana

oseba nekoc¢ skrbela za njih in jim to Zelijo povrniti.

Podatki so pokazali, da je finan¢no stanje oskrbovancev po vecini bolj skromno, vendar se
razlikuje glede na sorodstveno razmerje med oskrbovanci in oskrbovalci, pa tudi po tem, ali
zivijo v istem gospodinjstvu ali ne. Namrec, matere, ki so v vlogi oskrbovalk, pojasnijo, da so
brezposelne, saj se je tezko zaposliti, ¢e te otrok potrebuje 24 ur na dan. Partnerji, ki so
oskrbovalci, navajajo, da si zdravja ne morejo kupiti in je denar nepomemben. Sogovorniki
navajajo tudi nizke pokojnine, skromno Zivljenje in odrekanja oskrbovancev, a poudarijo, da se
jih malo pritoZuje, saj so to zelo potrpeZzljivi in skromni ljudje. Dognali smo, da je socialna
mreZa oskrbovancev skromnejsSa, odvisna je tudi od znacaja. Vecina se jih druZzi zgolj s svojimi

0Zjimi svojci, nekateri pa, ki so bolj odprte narave, si druzbo radi poiscejo.

Podatki so pokazali, da se vecCina oskrbovalcev ne obremenjuje prevec, koliko ¢asa bodo morali
Se oskrbovati. Vsi so realni v pri¢akovanjih, zavedajo se, da bo najverjetneje slabse. Pri
zakoncih ali star$ih je ob tem vpraSanju Cutiti strah pred izgubo partnerja ali sina; o tem, kaj bo
v prihodnosti, nocejo, ne zelijo preve¢ govoriti. Ve€ina pa jih ima nacrt za naprej ob

morebitnem poslabSanju stanja in to je namestitev v dom za stare ali zavod.

Vecina oskrbovancev Ze ima izkusnjo nudenja pomoci drugi osebi. Vec¢inoma so pomagali
svojim ozjim ¢lanom druzine. Tj. zlasti starSem ob bolezni ali starim starSem, preden so jih
namestili vdom, lahko se je stanje izboljSalo in pomoc ni bila ve¢ potrebna ali pa so oskrbovanci
umrli. Najveckrat so nudili pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih, kot je kuhanje, pospravljanje,
pranje. Tudi opravila na njivi so bila njihova skrb, nekateri administrativni opravki, kot je
placevanje poloznic in urejanje dokumentov. ZahtevnejSa zdravstvena nega jim ni tuja,

sodelovali so pri opravljanju razli¢nih Zivljenjskih aktivnosti in fizioterapiji.
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Neformalni oskrbovalci so oskrbovancem na voljo vsak dan, tudi veckrat na dan. Obic¢ajno si
nacrtujejo oskrbo glede na svoje obveznosti. Denimo tisti, ki so zaposleni, obisk oskrbovanca
nacrtujejo pred sluzbo ali/in po njej. Oskrbovalci, ki Zivijo v istem gospodinjstvu z
oskrbovancem, pa skrbno nacrtujejo urnik skozi ves dan, tako da postorijo vse, kar morajo.
Predvidevamo, da so ti ljudje zelo sposobni dobre samoorganizacije. Opravljajo zdravstveno
nego, vcasih tudi bolj zahtevno, socialno oskrbo, igrajo vlogo prijatelja in mnogokrat so edini
sogovornik ali posluSalec oskrbovanca v tistem dnevu. Oskrba lahko poteka od jutra do vecera,
Se ponoc¢i nekateri budno spremljajo stanje svojega oskrbovanca, Se posebej je to izrazito pri
materah, ki so v vlogi oskrbovalke. Oskrbovalke, ki ne zivijo v istem gospodinjstvu z
oskrbovancem, te obiskujejo, v€asih tudi samo za to, da preverijo, ali je vse v redu in ali

potrebujejo pomoc.

Oskrbovalcem ponavadi pomagajo njihovi o0Zji druzinski ¢lani, pomo¢ si poiscejo
samoiniciativno. Nobeden pa ni omenil, da bi mu pomagal kdo iz stroke, javne ali socialne
ustanove, torej strokovnjak na podroc¢ju oskrbe. So mnenja, da zmorejo sami. Kadar potrebujejo
pogovor ali nasvet, se lahko obrnejo na zdravstveno osebje ali strokovnjake na podrocju oskrbe.
Informacije poiscejo tudi na spletu, nekateri, vendar v manjSem S$tevilu poiscejo informacije
tudi v raznih drustvih ali skupinah za samopomo¢. Ugotovili smo, da sta razloga za slabo
udeleZevanje skupin ali druStev pomanjkanje casa in preobremenjenost. Na zacetku
oskrbovanja so bile naloge bolj enostavne in niso potrebovali posebnega uvajanja, scasoma pa
se naloge stopnjujejo tako po tezavnosti kakor po obsegu. Oskrbovalci bi bolj kot uvajanje
potrebovali psihi¢no oporo, spodbudo ali potrditev, da delajo prav. Lipar in Mravljak Andoljsek
(2018) v svojem c¢lanku prikaZzeta ugotovitve 14 raziskav glede potreb neformalnih
oskrbovalcev za starejSe ljudi na domu. Vecina raziskav, vkljucenih v ta pregled, je bila
narejena na vzorcih oskrbovalcev ljudi z demenco. 1z dostopne literature so avtorji Clanka
izluscili Stiri poglavitne sklope potreb neformalnih oskrbovalcev. Te so informiranje in

usposabljanje, profesionalna podpora, u¢inkovita komunikacija ter pravna in finan¢na podpora.

Podatki kazejo, da je oskrbovalcem na zacetku najtezje sprejeti bolezen oskrbovanca. Ker so
med njimi tesne sorodstvene ali prijateljske vezi in med njimi obstaja custvena povezava, se
tudi oni morajo soociti z boleznijo in jo sprejeti. Mnogi oskrbovanci, sploh starostniki, so
slabega zdravja in nimajo ve¢ moci, e preden zaprosijo za pomo¢, tako da lahko predvidevamo,
da je njihovo okolje neurejeno in tezko skrbijo za higieno. Oskrbovalci morajo, ko nastopijo s
svojim delom, mnogokrat postoriti stvari tudi za nazaj. Oskrbovanci mnogokrat potrebujejo

tudi opremo za negovanje, fizioterapijo ali pa nimajo urejenega prostora za varno gibanje v
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domacem okolju. Tudi v tem primeru prisko¢i na pomoc¢ oskrbovalec, ki se informira in aktivira
pri nabavi vseh pripomockov. Predvsem pa smo uvideli, da mnoge oskrbovalce pesti strah pred
morebitnimi napakami. Pozneje v ¢asu oskrbe oskrbovalci ugotovijo, da imajo vse premalo Casa
zase in za svoje bliznje, saj se naloge hitro spreminjajo in obseg nalog je vsak dan vedji.
Najvecjo tezavo jim predstavlja pomanjkanje ¢asa in s tem tudi preobremenjenost. S¢asoma
prelozijo svoje interese, dejavnosti, s katerimi so se ukvarjali, na poznejsi as in vse vec Casa
posvetijo svojim oskrbovancem. To pa vodi v izgorelost. Mnogi tozijo za izCrpanostjo,
neprespanostjo, izgubo motivacije pri oskrbi, saj imajo obcutek, da v Zivljenju po¢nejo Se samo
to. Elmetu (2001) opozarja, da so lahko oskrbovalci socialno obremenjeni. To se kaze na tak
nacin, da si oskrbovalci zelijo spremeniti vloge, posledica take obremenjenosti pa je socialna
izoliranost. Oskrbovalci se ne morejo udelezevati Zelenih druZzbenih aktivnosti in ne morejo

obiskovati prijateljev, kar jih omejuje pri njihovem druzabnem Zivljenju.

Skrb za osebo, ki potrebuje pomoc, predstavlja veliko odgovornost. Izvajalci neformalne oskrbe
so tako pogosto izpostavljeni velikemu psihi¢nemu pritisku in fizicnim obremenitvam, pri

katerih pogosto nimajo moznosti strokovne podpore in razbremenitve (Predlog, 2017).

Oskrbovalci so zelo pogosto preve¢ obremenjeni, izgoreli zaradi pomanjkljive pomoci,
nemalokrat pa so tudi sami stari (Hvali¢ Touzery, 2007). V oskrbi se oskrbovalci sooc¢ajo z
razlicnimi vrstami oskrbovalnih bremen, ki so fizi¢na, psiholoska, Custvena, socialna in fizicna

obremenitev.

Dognali smo, da oskrbovalci za svoje zdravje ne skrbijo najbolje, Ceprav se zavedajo tega in bi
si Zeleli posvetiti ve¢ Casa svojemu zdravju. Posluzujejo se razli¢nih tehnik sprostitve,
sprehodov, telesne aktivnosti, druZzenja s prijatelji, vrtnarjenja, nekateri bi zeleli samo malo vec
spanja, a jim zmanjkuje Casa za aktivnosti, ki bi vplivale na njihovo razbremenitev. Tako si
oskrbovalci za svojo razbremenitev najbolj Zelijo ve€ prostega ¢asa, da poskrbijo tudi zase, ve¢
takih dni, ko jim ni treba oskrbovati, manj skrbi, da po¢nejo, kar Zelijo, psihoterapijo, financ¢no
podporo, osebno asistentko, nekoga, ki bi ne samo priskoc¢il na pomoc¢, marvec tudi opravil kaj

namesto njih medtem, ko bi bili oni odsotni.
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6 SKLEPI

e Neformalni oskrbovalci so pretezno zenskega spola v obdobju srednjih let. Z
oskrbovanci so v ozjem druzinskem krogu ali sosedskih odnosih, skupne so jim dobre
prijateljske vezi.

e Oskrbovanci so posamezniki, ki potrebujejo neformalno oskrbo bodisi zaradi
dolocenega zdravstvenega posega bodisi zaradi akutne ali kroni¢ne bolezni, invalidne
osebe ali starostniki, ki jim pesajo zivljenjske funkcije.

e Razlogi za nudenje formalne pomoci so lahko altruisti¢ni, reciprocni ali pa je vzrok
obcutek krivde.

¢ Financ¢no stanje oskrbovancev je skromno bodisi zaradi nizkih pokojnin bodisi
nezmoznosti zaposlitve enega izmed ¢lanov v druzini

e Socialna mreza oskrbovancev ni Siroka, najvec se druzijo z ozjimi druzinskimi ¢lani
ali osebo, ki jim nudi oskrbo.

e Neformalni oskrbovalci nudijo pomo¢ pri gospodinjskih opravilih, kmeckih opravilih,
zdravstveni negi, administrativnih opravilih ali pa socialni oskrbi.

e Neformalni oskrbovalci so oskrbovancem na voljo vsak dan, tudi veckrat na dan,
odvisno od sorodstvenih vezi in skupnega bivanja.

e Oskrbovalci prosijo za pomoc pri oskrbi svoje svojce, prijatelje, redkokda;j
strokovnjake na podro¢ju oskrbe.

e Oskrbovalci poiscejo informacije o oskrbi na spletu, v drustvih, pri prijateljih.

e Uvajanja pred oskrbo niso imeli in tudi niso Cutili potrebe pred uvajanjem.

e Na zacetku oskrbe je oskrbovalcem najtezje sprejeti dejstvo, da je oseba, za katero
pozneje skrbijo, zbolela.

e Neformalni oskrbovalci slabo skrbijo za svoje zdravje, saj so ¢asovno preobremenjeni
z oskrbo oskrbovanca.

e [zvajalci neformalne oskrbo so pogosto izpostavljeni velikemu psihicnemu pritisku in
fizicnim obremenitvam.

e Neformalni oskrbovalci se posluzujejo razli¢nih tehnik sprostitve, od sprehodov in
telesne aktivnosti do druzenja s prijatelji, vrtnarjenja. Nekateri bi zeleli samo vec
spanja, vendar je za vse te aktivnosti, ki bi vplivale na njihovo razbremenitev, premalo

casa.
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Oskrbovalci si najbolj Zelijo za svojo razbremenitev ve¢ prostega ¢asa, da poskrbijo
tudi zase, vec takih dni, ko jim ni treba oskrbovati, manj skrbi, da po¢nejo to, kar

zelijo, psihoterapijo, finan¢no podporo, osebno asistentko.
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7 PREDLOGI

Neformalni oskrbovalce bi morali dobiti primerno pomo¢ pri svojem delu —
od drugih druzinskih ¢lanov, ob¢ine ali drzave.

Pripadati bi jim morala viS§ja denarna pomo¢, ki jo prejemajo, kajti
opravljajo delo neformalni oskrbovalec.

Dodeljenih bi moralo biti ve¢ ur oskrbe, ki jo opravljajo formalni
oskrbovalci.

Izobrazevanja na tem podro¢ju bi morala biti obseznejSa, saj so neformalni
oskrbovalci pogosto v negotovem polozaju; namre¢ ne vedo, kateri so
koraki, ki jih morajo narediti pri oskrbi.

Obstajati bi morala psiholoska pomoc¢ osebam, ki nudijo oskrbo, saj so te
pogosto pod stresom, zZivijo v strahu in so na splosno v slabem psihi¢nem
stanju.
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9 PRILOGE

Osnovni podatki:

- Spol

- Starost

- Stopnja izobrazbe
- Smer izobrazbe

- Zaposlitev

Informacije o oskrbovani osebi:

- Nudenje pomoci

- Vasaizkus$nja trenutnega oskrbovanega
- Kdaj so zaceli z oskrbo

- Zakaj se je pomoc¢ zacela

- Finan¢no stanje

- Socialno stanje

- Oskrbovana oseba v prihodnosti

- Nacrtovana dolzina nudenja pomoci

Preteklost:

Prej komu pomagali

Komu so pomagali
- Nakak nacin so pomagali

Kako dolgo so nudili pomo¢

Potek nudenja pomoci:

- Kdaj nudijo pomo¢
- Obicajni dan

Pomoc pri oskrbi in informacije:

- Kdo pomaga pri nudenju pomoci

- Seznanjenost z naravo dela

- Kje dobivali informacije o oskrbi

- Potrebno morebitno uvajanje

- Dovolj odgovorov in napotkov od strokovnjakov

- Vklju€enost v drustvo neformalnih oskrbovalcev

- RazmiSljanje o ustanovitvi drustva neformalnih oskrbovalcev

Obcutki o nudenju pomoci:

- Najtezje na zacetku nudenja pomoci

- Najvecja tezava pri nudenju pomoci

- Kje bi potrebovali pomoc¢

- Najbolj obremenjujoci in stresni dejavniki



Razbremenitev po oskrbi:

- Skrb za svoje zdravje
- Kaj bi potrebovali za razbremenitev

1. ANALIZA POGOVORA

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolocitev enot kodiranja za intervju 1
OSNOVNI PODATKI
- Oseba A
- 26 letin 2 meseca
- V. stopnja izobrazbe
- Tehnik zdravstvene nege
- Negovalka v domu starejsih ob¢anov
L DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Pomoc¢ nudim teti od moje mame(1).
Al — Teti od moje mame
2. Ali Vam Se kdo pomaga pri nudenju pomo¢i?
Pomoc¢ nudiva jaz in moja mami(2).
A2 — Jaz in moja mami
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3).
A3 —Da
1. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kaksen nacin in kako dolgo ste nudili pomoc.
Da, staro mamo in starega oceta(4), ki zivita sama — po vsakemu posegu, bolezni(5). Npr. stari mami
so operirali sivo mreno in Cistili krpalne kanale in je potrebovala pomoc pri vsakodnevnih opravilih:
kuhanje, pranje, ciscenje, zalivanje njive, ...(6)
A4 — Da, staro mamo in starega oceta
AS — Po vsakemu posegu, bolezni
A6 — Potrebovala pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih: kuhanje, pranje, ¢i§¢enje, zalivanje njive,...
4. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo $e oskrbujete, predstavite vaso izku$njo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Teto obiskujem vsak dan Ze priblizno leto dni. Popolna pomoc se je intenzivneje zacela dva meseca
nazaj, ko je teta postala popolnoma odvisna od drugih(7).
A7 — Popolna pomo¢ se je intenzivneje zacela dva meseca nazaj, ko je teta postala popolnoma odvisna
od drugih
5. Zakaj se je pomo¢ zacela? (kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druZine/
neformalne mreze? )
Ker teta pac ni bila ve¢ sposobna skrbeti zase. Potrebovala je polno pomoc pri vseh Zivijenjskih
aktivnostih (8). Imela je diagnozo popuscanje srca, demenca. Teta pa razen moje mamike in mene nima
svojcev. Z mojo mamo sva zmenjene, da kuha ona in da jo redno obraco, zaradi prelezenin, jaz pa ostalo.
A8 — Ker teta pac ni bila ve¢ sposobna skrbeti zase. Potrebovala je polno pomo¢ pri vseh zivljenjskih
aktivnostih
6. Ste bili pred zacetkom nudenja pomo¢i dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen
oziroma zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),
ki ga boste opravljali.
Da, saj teto spremljam ze odkar so se ji zacele pojavijati zdravstvene tezave (9).
A9 — Da, saj teto spremljam Ze odkar so se ji zacele pojavljati zdravstvene tezave
7. Kje in na kakSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
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Ker sem po izobrazbi tehnik zdravstvene nege sem vecino stvari Ze vedela (10). Ce se mi je slucajno kje
zalomilo sem poklicala sodelavke (11).
A10 — Ker sem po izobrazbi tehnik zdravstvene nege sem vecino stvari Ze vedela
A11 — Ce se mi je slu¢ajno kje zalomilo sem poklicala sodelavke
8. Kaj vam je bilo najtezje na zac¢etku nudenja pomoci?
To, da teta ni imela ustrezno posteljo in je bilo zelo tezko delati nego ter jo obracati (12) in pa seveda
nov natrpan urnik (13), dokler se nisva z mami malo uskladile in si med seboj pomagava.
A12 — To, da teta ni imela ustrezno posteljo in je bilo zelo tezko delati nego ter jo obracati (12) in pa
seveda nov natrpan urnik
A13 — Nov natrpan urnik
9. Kdaj nudite pomoc? (Vsak dan, nekaj ur na teden- doloceni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Vsak dan, dvakrat na dan sem pri njej (14).
A14 — Vsak dan, dvakrat na dan sem pri njej
10. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomoc:
V sluzbo grem 1 uro prej, da teto zbudim, ji naredim nego in nahranim, ko sem zjutraj, ce sem pa
popoldan jo nahrani moja mami in potem ji jaz naredim nego preden grem v sluzbo. Po sluzbi jo grem
ponovno previt in nahranit. Nastimam tudi tablete, ki jih mora dobiti (15).
A15 -V sluzbo grem 1 uro prej, da teto zbudim, ji naredim nego in nahranim, ko sem zjutraj, ¢e sem pa
popoldan jo nahrani moja mami in potem ji jaz naredim nego preden grem v sluzbo. Po sluzbi jo grem
ponovno previt in nahranit. Nastimam tudi tablete, ki jih mora dobiti
11. Kaj vam predstavlja najvecjo tezavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomoc¢? Na koga se
obrnete?
Rabila bi ve¢ ur v dnevu. Premalo casa imam (16). Druzini se trenutno ne morem posvecati toliko
kolikor bi zelela (17). Dobro, da imam sluzbo, teto in dom v istem kraju... Mislim, da bi bilo to drugace
nemogoce.
Pomoc bi rabila pri tem, da bi bil ¢lovek, ki bi jo lahko Sel pogledat in ji pomagat (18).Vem da obstaja
veliko moznosti pomoci, vendar nam je vse predrago... drugace bi verjetno dali teto Ze v dom.
A16 — Premalo casa imam
A17 — Druzini se trenutno ne morem posvecati toliko kolikor bi Zelela
A18 — Pomoc¢ bi rabila pri tem, da bi bil ¢lovek, ki bi jo lahko Sel pogledat in ji pomagat
12. Ste razmisSljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc¢? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
Ne, zavedam se, da je zdravnica Ze povedala, da ima teta paliativno oskrbo in nekih cudezev ne bo (19).
Teta je zame vedno poskrbela in tudi jaz bom poskrbela do konca... Sploh ni vprasanja.
A19 — Zavedam se, da je zdravnica Ze povedala, da ima teta paliativno oskrbo in nekih cudezev ne bo
II. DEL VPRASALNIKA
13. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju doloCenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkuSenj/vesc¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem,...)
Zame osebno ni stresnih dejavnikov, ker je to moj poklic in sem zverzirana, tezko je samo na zacetku
ker je to tvoj svojec in ti je hudo zanj (20).
A20 — Tezko je samo na zacetku ker je to tvoj svojec in ti je hudo zanj
14. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekak$no uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov_( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?
Ne, zaradi poklica (21). Ja sama imam zelo dobre odnose s strokovnjaki, ker so moji sodelavci v DSO
(22).
A21 — Ne, zaradi poklica
A22 — Ja sama imam zelo dobre odnose s strokovnjaki, ker so moji sodelavei v DSO
15. Ali ste vkljuceni v kak$no formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate?
Ne(23). Joj ne, poznam recimo, ker tudi v domu izvajajo kaksne pogovore, ampak po pravici povedano
mi primanjkuje casa in nekako imam prijateljice, da jim malo pojamram (24).
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A24 — Joj ne, poznam recimo, ker tudi v domu izvajajo kakSne pogovore, ampak po pravici povedano
mi primanjkuje ¢asa in nekako imam prijateljice, da jim malo pojamram

16. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Trenutno zelo slabo... Svoje hobije imam zdaj na strani in se posvecam druzini tisto malo casa kar mi
ostane (25). Trenutna situacija je pac taka in ne vidim, kako bi si lahko pomagala.
A25 — Trenutno zelo slabo... Svoje hobije imam zdaj na strani in se posve¢am druzini tisto malo casa
kar mi ostane

17. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?
Prosti ¢as (26).
A26 — Prosti Cas

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolocitev enot kodiranja za intervju 2

OSNOVNI PODATKI

- Oseba B

- 48 let in 9 meseca

- V. stopnja izobrazbe

- Tehnik zdravstvene nege

- Medicinska sestra v zdravstvenem domu

L DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Pomoc nudim tasci (1).
B1 — Pomoc¢ nudim tas¢i
2. Ali Vam S$e kdo pomaga pri nudenju pomoci?
Jaz in njena héerka / vsaka en teden (2).
B2 — njena hcerka / vsaka en teden
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3).
D3 —Da
4. Prosim, da opiSete komu ste ze pomagali/oskrbovali, na kakSen nacin in kako dolgo ste nudili
pomoc.
Skrbela sem za oceta, ki je imel raka (4) in tudi za tasta, ki je prav tako zbolel za rakom (5). Slabosti po
kemoterapiji, tast je imel potem Se zlomljen kolk tako da je potreboval pomoc pri vseh opravilih (6).
B4 — Skrbela sem za oceta, ki je imel raka
B5 — Za tasta, ki je prav tako zbolel za rakom
B6 — Tast je imel potem $e zlomljen kolk tako da je potreboval pomoc pri vseh opravilih
5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaSo izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Z oskrbo sem zacela 1.8.2014. 7 oskrbo sem zacela ko sem se preselila h gospe (7). Zivela sem pri njej
zgornje nadstropje in v zameno sem ko sem bila doma popazila nanjo, ce bi kaj rabila, saj je preden
sem zacela tam Ziveti doZivela kap (8).
B7 — Z oskrbo sem zacela 1.8.2014. Z oskrbo sem zacela ko sem se preselila h gospe
B8 — Zivela sem pri njej zgornje nadstropje in v zameno sem ko sem bila doma popazila nanjo, ¢e bi kaj
rabila, saj je preden sem zacela tam ziveti dozivela kap
6. Zakaj se je pomoc zacela? (kakS$na je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze? )
Gospa je bila v zelo slabem stanju. Slaba higiena, ni skrbela zase, slabokrvna, ko sem prisla Zivet tam
je gospa Se hodila in recimo skrbela zase, tako da na zacetku smo bili zmenjeni, da jo samo pogledam

zjutraj in zvecer, ce je vse v redu in ukrepam ko bo to potrebno (9).

B9 — Gospa je bila v zelo slabem stanju. Slaba higiena, ni skrbela zase, slabokrvna, ko sem prisla Zivet
tam je gospa Se hodila in recimo skrbela zase, tako da na zacetku smo bili zmenjeni, da jo samo pogledam
zjutraj in zvecer, ¢e je vse v redu in ukrepam ko bo to potrebno
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7. Ste bili pred za¢etkom nudenja pomoc¢i dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen oziroma
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati), ki ga boste
opravljali.

Ne, namrec pri starostniku se razmeroma hitro spreminja zdravstvena situacija, tako da se tudi naloge
noro hitro spreminjajo (10). Kot sem povedala na zacetku smo se zmenili, da samo pogledam zjutraj in
zvecer Ce kaj potrebuje.

B10 — Ne, namre¢ pri starostniku se razmeroma hitro spreminja zdravstvena situacija, tako da se tudi
naloge noro hitro spreminjajo

8. Kje in na kakSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?

Naravni talent, imam dober obcutek za ljudi (11) in tudi delam v zdravstvu (12).
B11 — Naravni talent, imam dober ob¢utek za ljudi
B12 — delam v zdravstvu

9. Kaj vam je bilo najtezje na zacetku nudenja pomoci?

Slaba higiena gospe in tudi celo stanovanje je bilo zelo v neredu in razsulu (13) in potem poskusas vsak
dan pospravit vse, ker si vajen reda in Cistoce kar pa ni zdrzalo niti en dan.
B13 — Slaba higiena gospe in tudi celo stanovanje je bilo zelo v neredu in razsulu

10. Kdaj nudite pomoc? (vsak dan, nekaj ur na teden- doloceni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)

Na zacetku sem vsak dan, 2x jo pogledala in se pogovorila malo z njo, potem ko ni vec¢ bila sposobna
hoditi sem bila zjutraj in zveCer jaz pri njej in vimes je prisla iz zavoda, pripeljala hrano in jo pogledala
Ce je slucajno kaj rabila. Trenutno pa zanjo skrbim vsak drugi vikend. Cez teden pa je v domu (14).

B14 — Na za¢etku sem vsak dan. Trenutno pa zanjo skrbim vsak drugi vikend. Cez teden pa je v domu.

11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomoc:

Povijanje nog, spremstvo do WCja, plenicko dol, spalno srajco dol, umivanje, anogenitalna nega, pranje
cunj in posteljnine, oblacenje, priprava zajtrka, pospravit po zajtrku, tableti 3x na dan, cez dan si
neprestano napet, da se slucajno ne pripeti kaka nezgoda (padec, zdrs, inkontinenca blata, urina), sledi
kosilo, vimes veckratni poskus uporabe wc-ja, vecerja, zvecer spet urejanje za spanje (15).

B15 — Povijanje nog, spremstvo do WCja, plenic¢ko dol, spalno srajco dol, umivanje, anogenitalna nega,
pranje cunj in posteljnine, oblacenje, priprava zajtrka, pospravit po zajtrku, tableti 3x na dan, ¢ez dan si
neprestano napet, da se slucajno ne pripeti kaka nezgoda (padec, zdrs, inkontinenca blata, urina), sledi
kosilo, vmes vecCkratni poskus uporabe wc-ja, veCerja, zvecer spet urejanje za spanje

12. Kaj vam predstavlja najvecjo tezavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomoc¢? Na koga se
obrnete?

Vikend ko skrbim za njo, nimam cisto nic¢ prostega casa in casa zase (16). Kar mi predstavija veliko
oviro saj poleg sluzbe, faksa, prakse, uvajanja v novo delovno mesto zares primanjkuje.
B16 — Vikend ko skrbim za njo, nimam ¢isto ni¢ prostega Casa in Casa zase

13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomo¢?

Brez pomoci partnerja ne bi slo. Bi Ze pobegnila, namrec to je moja tasca (17).
B17 — Brez pomoci partnerja ne bi $lo. Bi Ze pobegnila, namrec to je moja tasca
IL. DEL VPRASALNIKA

14. Kateri so po vaSem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreticnega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju doloCenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem ,...)

Se tezko opredelim kaj naj bi bilo, mogoce to, ko clovek ne glede na to koliko se trudis ni zadovoljen, ne
da ni zadovoljna, celo pritozuje se velikokrat (18).

B18 — ko clovek ne glede na to koliko se trudi$ ni zadovoljen, ne da ni zadovoljna, celo pritoZuje se
velikokrat

15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?

Nisem imela nicesar, sem se sama zelo dobro znasla, saj opravljam tak poklic (19). Res pa je da bi ljudje
rabili nekoga ki bi jih vpeljal v vse to (zdravil, plenice, vloga za pomoc in postrezbo itd.)
B19 — Nisem imela nicesar, sem se sama zelo dobro znasla, saj opravljam tak poklic
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16. Ali ste vkljuceni v kak$no formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate?
Ne, nisem vkljucena, ne vem ce ga sploh imajo (20). Sicer pa ni casa (21).
B20 — Ne, nisem vkljucena, ne vem Ce ga sploh imajo
B21 — Sicer pa ni ¢asa
17. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Sama vem, da premalo spim. Nimam kaj dosti za narediti trenutno (22).
B22 — Sama vem, da premalo spim. Nimam kaj dosti za narediti trenutno
18. Kaj bi Se potrebovali za vaso razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?
Prosti ¢as, razbremenitev na tem podrocju (23) ne glede da je Cez teden v domu je za vikend zelo veliko
dela s starostnikom.
B23 — Prosti ¢as, razbremenitev na tem podroc¢ju

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolo¢itev enot kodiranja za intervju 3

OSNOVNI PODATKI
- Oseba C
- 31 let in 6 meseca
- Vi. stopnja izobrazbe
- Diplomiran inzenir gozdarstva
- Revirni gozdar, zavod za gozdove

L DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Pomo¢ nudim stari mami (1), ker je imela v zadnjih 8 mesecih obe kolegi operirani, zamenjali so ji
komplet koleni.
C1 — Stari mami
2. Ali Vam $e kdo pomaga pri nudenju pomo¢i?
Ne, oziroma. oce in njegova zena ko prideta domov jo samo pogledata in pozdravita, ¢e bi slucajno kaj
rabila (2), drugace ji pa Ze jaz vse pripravim.
C2 — Oce in njegova zena ko prideta domov jo samo pogledata in pozdravita, ¢e bi slucajno kaj rabila
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3).
C3 -Da
4. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kak$en nacin in kako dolgo ste nudili
pomoc.
Ja pomagala sem teti in stricu, ko je od strica mama zbolela za demenco (4) in so cakali na dom priblizno
dva meseca (5), ker smo v sosednji hisi sem hodila vsak dan tam jo pogledat. Bila sem v 4.letniku
srednje Sole, tako da sem zjutraj prisla jo pogledat in po koncu pouka sem velikokrat prisia h njej in se
tam ucila in bila z njo. Predstavili so mi demenco in pozorno sem bila pri njej in jo spremljala vsak dan
(6).
C4 — Ko je od strica mama zbolela za demenco
CS5 — Priblizno dva meseca
C6 — Tako da sem zjutraj prisla jo pogledat in po koncu pouka sem velikokrat pri§la h njej in se tam
ucila in bila z njo. Predstavili so mi demenco in pozorno sem bila pri njej in jo spremljala vsak dan
5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Trenutno pa za staro mamo skrbim, oz. ji pomagam dokler se ne bo pobrala ter okrevala po operaciji
kolen (7). Prvo operacijo je imela februarja in zdaj Se drugo (8).
C7 — Trenutno pa za staro mamo skrbim, oziroma ji pomagam dokler se ne bo pobrala ter okrevala po
operaciji kolen
C8 — Prvo operacijo je imela februarja in zdaj Se drugo
6. Zakaj se je pomoc¢ zacela? ( kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze? )
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Zaradi operativnega posega — zamenjali so ji obe koleni, stara mama ima pa ze 79 let, tako da je
okrevanje malce tezje in ker Zivi v hisi je veliko stvari za postorit, poleg tega imamo doma tudi psa, ki
oa treba sprehajati, tako da smo se odlocili oz. zmenili, da bom jaz vsak dan pri stari mami, saj oce in
zena delata v Ljubljani in se vsak dan vozita ter sta od jutra do vecera v sluzbi (9).
C9 — Zaradi operativnega posega — zamenjali so ji obe koleni, stara mama ima pa ze 79 let, tako da je
okrevanje malce tezje in ker zivi v hisi je veliko stvari za postorit, poleg tega imamo doma tudi psa, ki
ga treba sprehajati, tako da smo se odlocili oz. zmenili, da bom jaz vsak dan pri stari mami, saj oce in
zena delata v Ljubljani in se vsak dan vozita ter sta od jutra do vecera v sluzbi
7. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vaSega dela (bolezen oz.
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali.
Da (10).
C10 — Da
8. Kje in na kaksen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
ZloZenke, ki jih je stara mama prinesla iz bolnice (11), na internetu (12).
C11 — Zlozenke, ki jih je stara mama prinesla iz bolnice
C12 — Na internetu
9. Kaj vam je bilo najtezje na zacetku nudenja pomoci?
Moram reci, da vse poteka zelo gladko in brez zapletov. Stara mama je zelo agilna in trpezna, najtezje
mi je bilo preden se je vse zacelo, saj me je bilo strah ker nisem vedela kaj lahko pricakujem. Mislim,
da me je bilo strah, da bi jo morala umivati in plenice menjavati. Na to res nisem bila pripraviljena (13).
C13 — Najtezje mi je bilo preden se je vse zacelo, saj me je bilo strah ker nisem vedela kaj lahko
pricakujem. Mislim, da me je bilo strah, da bi jo morala umivati in plenice menjavati. Na to res nisem
bila pripravljena
10. Kdaj nudite pomo¢? (vsak dan, nekaj ur na teden- doloceni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Pri stari mami sem vsak dan. Zjutraj, po sluzbi in véasih Se zvecer (14).
C14 — Pri stari mami sem vsak dan. Zjutraj, po sluzbi in v¢asih e zvecer
11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomoc:
Zjutraj pridem, ji pomagam pospravit posteljo, pripravim zajtrk, skupaj pojeva, potem pospravim, potem
ji po navadi skuham caj in ji odnesem do dnevnega prostora. Pripravim kake prigrizke da ima do kosila,
potem pridem po sluzbi, da pojeva kosilo in pospravim. Potem postorim kar je doma za postorit (obleke
oprat, posesat, pospravit itd.). Ven odpeljem tudi psa in zvecer jo po navadi poklicem da vidim ce rabi
kaj (15).
C15 — Zjutraj pridem, ji pomagam pospravit posteljo, pripravim zajtrk, skupaj pojeva, potem pospravim,
potem ji po navadi skuham ¢aj in ji odnesem do dnevnega prostora. Pripravim kake prigrizke da ima do
kosila, potem pridem po sluzbi, da pojeva kosilo in pospravim. Potem postorim kar je doma za postorit
(obleke oprat, posesat, pospravit itd.). Ven odpeljem tudi psa in zvecer jo po navadi pokli¢em da vidim
Ce rabi kaj
12. Kaj vam predstavlja najvecjo tezavo pri nudenju pomoc¢i? Kje bi rabili pomo¢? Na koga se
obrnete?
Tezav pri nudenju pomoci ni, saj z veseljem to delam in ni tako hudo kot sem mislila, edino kar je, je da
si vezan vsak dan in je velika obveza. Nikamor ne morem oditi zdaj (16).
C16 — Da si vezan vsak dan in je velika obveza. Nikamor ne morem oditi zdaj
13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s clovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
Stara mama je v odlicnem stanju in mislim, da bo hitro prisia h sebi (17). Ni_mi vazno koliko casa,
kolikor bo potrebovala (18).
C17 — Stara mama je v odlicnem stanju in mislim, da bo hitro prisla h sebi
C18 — Ni mi vazno koliko casa, kolikor bo potrebovala
II. DEL VPRASALNIKA
14. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujo¢i/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju dolocenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem,...)
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Videti proces upadanja Zivijenjske volje, smisla, prihodnosti (19). Odvisno ali je varovanec na poti k
okrevanju ali obratno. Pomanjkanje prakticnih izkuSenj (20), ampak teh se hitro priucis, saj je za vsak
primer drugace. Menim pa da je najhujsi stresni dejavnik pomanjkanje casa v vsakdanu (21).
C19 — Videti proces upadanja zivljenjske volje, smisla,
C20 — Pomanjkanje prakti¢nih
C21 — Najhujsi stresni dejavnik pomanjkanje ¢asa v vsakdanu
15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekak$no uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?
Ne, ker je stara mama pokretna, ce bi bila pa situacija slabsa pa mislim da bi mi to zelo prav prislo
(22).
Dobim dovolj odgovorov, saj ce kaj potrebujem poklicem v zdravstveni dom in mi povedo (23).
C22 — Ne, ker je stara mama pokretna, ¢e bi bila pa situacija slabSa pa mislim da bi mi to zelo prav prislo
C23 — Dobim dovolj odgovorov, saj ¢e kaj potrebujem poklicem v zdravstveni dom in mi povedo
16. Ali ste vkljuceni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate?
Ne, ne cutim potrebe (24).
C24 — Ne, ne ¢utim potrebe
17. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Zadosti spanca (25), probam vseeno ostati telesno aktivna (26), hvala boga mi moja sluzba Ze to
dovoljuje/narekuje.
C25 — Zadosti spanca
C26 — Probam vseeno ostati telesno aktivna
18. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?
Ko vidim, da gre stari mami dobro se tudi jaz dobro in uporabno pocutim (27).
C27 — Ko vidim, da gre stari mami dobro se tudi jaz dobro in uporabno pocutim

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolocitev enot kodiranja za intervju 4

OSNOVNI PODATKI
- OsebaD
- 52]et
- 1V. Stopnja izobrazbe
- Srednja poklicna
- Trenutno brezposelna
L. DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomo¢?
Sinu(1).
D1 - Sinu
2. Ali Vam $e kdo pomaga pri nudenju pomo¢i?
Moz(2)
D2 — Moz
3. Al ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3)
D3 —-Da
4. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kak$en nacin in kako dolgo ste nudili
pomoc.

Preko CSD, kot pomoc na domu starejsim in invalidnim osebam(4). Pomoc za te osebe se nanasa na vse
osnovne zZivljenjske potrebe, odvisno od stopnje obolele osebe. Nekateri starostniki potrebujejo samo
druZenje in pogovore, kar se slisi zelo enostavno, vendar moras biti kar domiseln pri razpravah s temi
ljudmi, ker jih je Zivljenje Ze veliko naucilo. Najvec starostnikov potrebuje kosilo, ki se pripravi pri osebi
doma ali pa se pripelje iz doma za ostarele, Sole, javne kuhinje..., pac¢ od koder se oseba dogovori.
Pomoci potrebne osebe se tudi hrani, Ce tega ne zmore sam, pa jutranje vstajanje, umivanje, kopanje,

61



WC, oblacenje, pogrinjanje postelje, pospravijanje, osnovno ciscenje, pranje, likanje, priprava zajtrka,
zvecer se dejanje ponovi v obratnem vrstnem redu, z vecerjo. Osebe potrebujejo spremstvo za odhod k
zdravniku in spremstvo za urejanje pomembnih stvari (npr. obcino, volitve, upokojensko pisarno,
lekarno, za v trgovino), so osebe katerim je potrebno dozirat tablete po navodilih zdravnika, ce
varovanec ne mora sam po opravkih je to delo na nas pomocnikih. Potrebujejo tudi razvedrilo, pa
sprehode, branje knjig, casopisov, izpolnjevanje in tolmacenje raznih obrazcey in listin.... Ce ima oseba
hisne ljubljencke se po navadi poskrbi tudi za njih(5). Delo zahteva, da si vedno pozitiven in pripravijen
na vse zivljenjske situacije, kot je tudi poskodba starostnika, ko ga obisces na domu. Vse spremembe, za
oskrbovane osebe se poroca CSD-u. Ce bi potegnili ¢rto pod vse, se osebi pomaga tako, kot je skrb za
druzino in otroke.
D4 — Preko CSD, kot pomo¢ na domu starejSim in invalidnim osebam.
D5 —Pomoc za te osebe se nanaSa na vse osnovne Zivljenjske potrebe, odvisno od stopnje obolele osebe.
Nekateri starostniki potrebujejo samo druZenje in pogovore. Najve¢ starostnikov potrebuje kosilo, ki se
pripravi pri osebi doma ali pa se pripelje iz doma za ostarele, Sole, javne kuhinje... Pomoci potrebne
osebe se tudi hrani, ¢e tega ne zmore sam, pa jutranje vstajanje, umivanje, kopanje, WC, oblacenje,
pogrinjanje postelje, pospravljanje, osnovno ¢iscenje, pranje, likanje, priprava zajtrka, zvecer se dejanje
ponovi v obratnem vrstnem redu, z vecerjo. Osebe potrebujejo spremstvo za odhod k zdravniku in
spremstvo za urejanje pomembnih stvari. Potrebujejo tudi razvedrilo, pa sprehode, branje knjig,
&asopisov, izpolnjevanje in tolmadenje raznih obrazcev in listin. ... Ce ima oseba hi$ne ljubljencke se po
navadi poskrbi tudi za njih.
5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Najvec izkusenj imam pri oskrbi sina , ki je invalid na invalidskem vozicku od 12. leta dalje, zanj pa
skrbim, odkar se je rodil(7). Ima pa diagnozo misicna distrofija (odmiranje misic zaradi pomanjkanja
distrofina)(6).
D6 — Najve¢ izkuSenj imam pri oskrbi sina , ki je invalid na invalidskem vozicku. Ima pa diagnozo
miSi¢na distrofija (odmiranje misic zaradi pomanjkanja distrofina)
D7 — Odkar se je rodil
6. Zakaj se je pomoC zacela? (Kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj
druzine/neformalne mreze?)
Pomoc se je zacela, v prvi vrsti, kot svojemu otroku, po 4 letu starosti pa je bila postavljena neformalna
diagnoza(8). V druzini vsi vseskozi sodelujemo in se dogovarjamo.
D8 — Pomoc se je zacela, v prvi vrsti, kot svojemu otroku, po 4 letu starosti pa je bila postavljena
neformalna diagnoza
7. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoc¢i dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen oz.
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali. DA — NE

Da(9).
D9 —Da

8. Kje in na kakSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Ker je bolezen dedna in jo je imel tudi moj brat, smo vedeli kaksno pomoc potrebuje, zato tudi nisem
iskala nobenih informacij(10).
D10 — Ker je bolezen dedna in jo je imel tudi moj brat, smo vedeli kak§no pomo¢ potrebuje, zato tudi
nisem iskala nobenih informacij.

9. Kaj vam je bilo najtezje na zacetku nudenja pomoci?
Nikoli nisem razmisljala o tezi pomoci, to je moj otrok in naredis vse.(11).
D11 — Nikoli nisem razmisljala o tezi pomoci, to je moj otrok in naredis vse.

10. Kdaj nudite pomo¢? (vsak dan, nekaj ur na teden- doloc¢eni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po

dogovoru)

Vsak dan, tudi ponoci, ce je treba(12).
D12 — Vsak dan, tudi pono¢i, ¢e je treba.

11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomoc:
Dobro jutro, a bos vstal? Z dvigalom ga peljem na WC, obrisem, sledi umivanje, tusiranje, nazaj na
posteljo, kjer se oskrbijo rane zaradi vnetih lojnic, oblacenje, na vozicek, umivanje ocal, priZig
racunalnika, priprava zajtrka, hranjenje, pospravijanje, oskrba hisnih ljubljenckov: pajek, papiga. Ves
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cas se pogovarjava in razpravljava, ker je sin zelo zgovoren in veliko ve, ker je dosti na internetnem
omreZju, poleg tega ga zanimajo poucne teme. Cez dan je veckrat potrebno prinesti racko za malo
potrebo. Sledi priprava kosila, pomoc pri hranjenju, popoldansko druzenje, zvecer pa je potrebno spat,
in delo poteka v obratnem vrstnem redu. Lahko noc¢ in lepo sanjaj. Ponoci ga je potrebno obracati, ker
se sam ne more(13).

D13 — Dobro jutro, a bos vstal? Z dvigalom ga peljem na WC, obriSem, sledi umivanje, tuSiranje, nazaj
na posteljo, kjer se oskrbijo rane zaradi vnetih lojnic, oblacenje, na vozicek, umivanje ocal, prizig
racunalnika, priprava zajtrka, hranjenje, pospravljanje, oskrba hisnih ljubljenckov: pajek, papiga. Ves
&as se pogovarjava in razpravljava. Cez dan je veckrat potrebno prinesti ra¢ko za malo potrebo. Sledi
priprava kosila, pomo¢ pri hranjenju, popoldansko druzenje, zvecer pa je potrebno spat, in delo poteka
v obratnem vrstnem redu. Lahko noc in lepo sanjaj. Ponoci ga je potrebno obracati, ker se sam ne more

12. Kaj vam predstavlja najvecjo tezavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomo¢? Na koga se
obrnete?

Zaenkrat zmorem sama s pomocjo moza(14).
D14 — Zaenkrat zmorem sama s pomoc¢jo moza.

13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom , ki mu nudite pomoc¢? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomo¢?

Zaenkrat se v to ne poglabljam(15), vendar pa je vprasanje na mestu, ker poznam mlade invalidne osebe,
ki jim starsi niso mogli pomagati.
D15 — Zaenkrat se v to ne poglabljam.

I1. DEL VPRASALNIKA

14. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreticnega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju dolocenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/vesc¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem,...)

Clovek pa¢ mora biti preprosto pripravljen pomagat in zadeva stece, ker osebe obicajno povedo kaj
zelijo(16).
D16 — Clovek pa¢ mora biti preprosto pripravljen pomagat in zadeva stede, ker osebe obi¢ajno povedo
kaj zeljjo.

15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekak$no uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?

Nisem iskala pomoci strokovnjakov(17).
D17 — Nisem iskala pomoci strokovnjakov.

16. Ali ste vkljuceni v kaks$no formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci ? Ga imate? DA — NE. Ce ga nimajo, ali razmisljajo, da bi ga ustanovili? Ce ga imajo kaj
dobijo v drustvu? kaj po¢nejo tam? kaksne aktivnosti ponujajo?

Ne(18). Ne razmisljam o tem, nimam potrebe(19).
D18 — Ne
D19 — Ne razmisljam o tem, nimam potrebe.

17. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?

Se ukvarjam z delom ki me veseli: vrtnarjenje, Sivanje, pa telovadba, masaza, plavanje, branje knjig(20).
D20 — Se ukvarjam z delom ki me veseli: vrtnarjenje, Sivanje, pa telovadba, masaza, plavanje, branje
knjig

18. kaj bi Se potrebovali za vaso razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?

Hmm... Razmisljam, ni¢ pametnega mi ne pade na pamet, mogoce véasih dan ko si brez skrbi in delas
stvari samo zase(21).
D21 — Mogoce vcasih dan ko si brez skrbi in delas stvari samo zase.

19. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?

Moz dela, jaz sem doma, tako da nekako nam znese, je pa tezko(22). Velikokrat pridejo sosedovi otroci,
tako, da nas malo razbremenijo, nas nasmejijo, se druzijo s sinom, to je veliko vredno(23).

D22 — Moz dela, jaz sem doma, tako da nekako nam znese, je pa tezko

D23 — Velikokrat pridejo sosedovi otroci, tako, da nas malo razbremenijo, nas nasmejijo, se druZijo s
sinom, to je veliko vredno.

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
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Dolo¢itev enot kodiranja za intervju 5

OSNOVNI PODATKI
- OsebaE
- 44 let
- V. Stopnja izobrazbe
- Ekonomski tehnik
- Natakarica

L DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Sinu sem nudila pomoc 14 let(1).
E1 — Sinu sem nudila pomo¢ 14 let.
2. Vam $e kdo pomaga pri nudenju pomo¢i?
HC¢i in mama, ko je lahko(2).
E2 — H¢i in mama, ko je lahko.
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Ne(3).
E3 —Ne
4. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Pomo¢ sem nudila sinu(4), diagnoza SMA je dobil pri 7 mesecih(5) — spiralna misicna atrofija je
obolenje, kjer odmirajo misice, posledicno tudi otezeno dihanje, hranjenje po gastrostomi, uporaba
invalidskega vozicka ter popolna odvisnost od drugih(4).
E4 — Pomo¢ sem nudila sinu. Spiralna misi¢na atrofija je obolenje, kjer odmirajo misice, posledi¢no tudi
otezeno dihanje, hranjenje po gastrostomi, uporaba invalidskega vozicka ter popolna odvisnost od
drugih(4).
E5 — Diagnoza SMA je dobil pri 7 mesecih.
5. Zakaj se je pomoc¢ zacela? (Kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze?)
SMA — po cepljenju DI TE PER pri 7 mesecih(6). Kmalu po diagnozi sem ostala sama, ker je moz odsel.
héerka ki je bila takrat stara 6 let mi je zelo pomagala in mama(7).
E6 — SMA — po cepljenju DI TE PER pri 7 mesecih
E7 — Kmalu po diagnozi sem ostala sama, ker je moz odsel. h¢erka ki je bila takrat stara 6 let mi je zelo
pomagala in mama.
6. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen oz.
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali.

Ne(8).
E8 —Ne
7. Kje in na kakSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Preko spleta(9) ter podpornih skupin v ZDA(10).
E9 — Preko spleta
E10 — Podpornih skupin v ZDA
8. Kaj vam je bilo najtezje na zaetku nudenja pomoci?
NajteZja je prva misel kaj sem naredila jaz narobe oziroma kako bi lahko to preprecila?(11) Rekli so da
bo otrok zivel samo eno leto. Respiratorne infekcije ter navajanje na neinvazivno ventilacijo(12).
E11 — Najtezja je prva misel kaj sem naredila jaz narobe oziroma kako bi lahko to preprecila?
E12 — Respiratorne infekcije ter navajanje na neinvazivno ventilacijo
9. Kdaj nudite pomo¢? (vsak dan, nekaj ur na teden- doloceni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Pomoc¢ sem nudila vsak dan 24/7(13).
E13 — Pomo¢ sem nudila vsak dan 24/7
10. Prosim, da opiSete obic¢ajni dan, ko nudite pomoc.
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Jutranja nega: snamem masko za predihavanje ter umijem otroka, naredim nego. Respiratorna
fizioterapija, aspiracija, oblacenje, posedanje v vozicek, hranjenje preko gastrostome, namestitev v avto
ter voznja v Solo — tam ga je pocakal asistent (tam je maksimalno 3 ure), prihod domov, kosilo. Ker so
problemi s poZiranjem je posebna tehnika izkasljevanja na cca 30 minut, pomoc pri domaci nalogi,
fizioterapija, pocitek, nega, kopanje, nastavitev maske, kisik(14).

E14 — Jutranja nega: snamem masko za predihavanje ter umijem otroka, naredim nego. Respiratorna
fizioterapija, aspiracija, oblacenje, posedanje v voziCek, hranjenje preko gastrostome, namestitev v avto
ter voznja v Solo — tam ga je pocakal asistent (tam je maksimalno 3 ure), prihod domov, kosilo. Ker so
problemi s poziranjem je posebna tehnika izkaSljevanja na cca 30 minut, pomoc¢ pri domaci nalogi,
fizioterapija, pocitek, nega, kopanje, nastavitev maske, kisik.

11. Kaj vam predstavlja najvecjo teZzavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomoc¢? Na koga se
obrnete?

Najvecja tezava je utrujenost, saj pomagas 24 ur na dan, neprespane noci, nezmoznost ukvarjati se z
drugim otrokom toliko kolikor bi rabili(15). Rabila bi pomoc vsaj 8 ur na dan da lahko pocnem kaj
drugega oz. vsaj delam(16). Obrniti se ne morem na nobenega(17). Héerka mi je pomagala, vendar ve¢
kot je nujno tudi nje nisem marala obremenjevati.

E15 — Najvecja tezava je utrujenost, saj pomagas 24 ur na dan, neprespane no¢i, nezmoznost ukvarjati
se z drugim otrokom toliko kolikor bi rabili

E16 — Rabila bi pomoc¢ vsaj 8 ur na dan da lahko po¢nem kaj drugega oz. vsaj delam.

E17 — Obrniti se ne morem na nobenega

12. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko casa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?

Nikoli nisem razmisljala o tem, vesela sem bila vsakega meseca, leta ki sem ga preZivela s sinom (18).
In skrbela bi kolikor bi bilo potrebno(19. Mislim, da se najvec ljudi boji prihodnosti zaradi neustrezne
pomoci in izgorelosti pri sebi.

E18 — Nikoli nisem razmisljala o tem, vesela sem bila vsakega meseca, leta ki sem ga prezivela s sinom
E19 — In skrbela bi kolikor bi bilo potrebno.

1.  DEL VPRASALNIKA

13. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujocCi/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju doloenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem ,...)

Najbolj stresno je ker te znajo strokovnjaki poduciti kaj samo v teoriji in najhujsi obcutek je da delas
kaj narobe. In se potem s tem obcutkom da si za kaksno stanje ko je prisio sinu slabo kriv ti(20).

E20 — Najbolj stresno je ker te znajo strokovnjaki poducditi kaj samo v teoriji in najhujsi obc¢utek je da
delas kaj narobe. In se potem s tem ob¢utkom da si za kak$no stanje ko je prislo sinu slabo kriv ti.

14. Ali bi pred samim zac¢etkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?

Bi potrebovali veliko uvajanja predvsem bolj prakse, a stroka je bila zelo slabo poducena(21), najvec
sem izvedela iz tujine in preko interneta(22).

E21 — Bi potrebovali veliko uvajanja predvsem bolj prakse, a stroka je bila zelo slabo poducena

E22 — Najve¢ sem izvedela iz tujine in preko interneta

15. Ali ste vkljuceni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? DA (Ce ga imajo kaj dobijo v drustvu? kaj poénejo tam? kaksne
aktivnosti ponujajo?)

Drustvo distrofikov(23) — ponujali so redne rehabilitacije, vendar pomoci velike iz njihove strani ni bilo
(24).

E23 — Drustvo distrofikov

E24 — Ponujali so redne rehabilitacije, vendar pomoci velike iz njihove strani ni bilo

16. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?

Moje zdravje v casu oskrbe 14 let ni bilo pomembno, oz. ni prislo na vrsto, pomembni so bili otroci (25)
in res moram priznati da pod konstantnim stresom in obremenitvami nisem resno zbolela tudi enkrat,
pozna pa se zdaj ko sem sina izgubila — tega je 1 leto — sem tudi sama oblezala, bila na antibiotikih itd.
(26) res pa je da je pomembno tudi kako si psihi¢no mocen in bila sem mlada in zdrava.
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E25 — Moje zdravje v ¢asu oskrbe 14 let ni bilo pomembno, oz. ni prislo na vrsto, pomembni so bili
otroci
E26 — Zdaj ko sem sina izgubila — tega je 1 leto — sem tudi sama obleZala, bila na antibiotikih itd.
E27 — Res pa je da je pomembno tudi kako si psihicno mocen in bila sem mlada in zdrava.

17. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanje dobrega pocutja?
Vsi, ki skrbijo bi potrebovali osebno asistentko vsaj osem ur na dan(28), podporo zase(29) ter po
moznosti psihoterapijo(30) ter obvezni dohodek oziroma nadomestilo(31) s katerim bi lahko »kruto«
zZivljenje zZiveli in ne Zivotarili!
E28 — Osebno asistentko vsaj osem ur na dan
E29 — Podporo zase
E30 — Psihoterapijo
E31 — Obvezni dohodek oziroma nadomestilo

18. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?
Prilagojeno stanovanje in financirano imamo(32), héerka trenutno tudi dela in mi pomaga(33), pomaga
mi tudi moja mami s pokojnino, ki jo dobiva(34) tako da lahko recem, da nekako gre. Ljudje, ki jih imam
okoli sebe me delajo mocno in brez tega bi tezko, sin je vecinoma casa na internetu ali pa s sestro(35).
E32 — Prilagojeno stanovanje in financirano imamo
E33 — Hcerka trenutno tudi dela in mi pomaga
E34 — Pomaga mi tudi moja mami s pokojnino, ki jo dobiva
E35 — Sin je veCinoma ¢asa na internetu ali pa s sestro

Doloditev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Doloditev enot kodiranja za intervju 6

OSNOVNI PODATKI
- OsebaF
- 251t
- VI Stopnja izobrazbe
- Ekonomistka
- Racunovodkinja

L DEL VPRASALNIKA

1. Komu nudite pomoc?
Partnerjevi babici(l).
F1 — Partnerjevi babici

2. Ali Vam $e kdo pomaga pri nudenju pomo¢i?
Preostala ozja druzina(2).
F2 — Preostala ozja druzina

3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Ne(3).
F3 —Ne

4. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo 0z.jo Se oskrbujete, predstavite vaSo izkusnjo. Kdaj ste

zaceli z oskrbo?

Babica od fanta je dozZivela mozgansko kap 3 leta nazaj in od takrat naprej jo oskrbujejo njeni bliznji,
ko sem se preselila k fantu priblizno 2 leti nazaj pa sem zacela pomagati tudi sama(4). Oskrbovanje
osebe je zelo tezko, kajti potrebuje veliko pomoci pri nam cisto vsakdanjih opravilih, ki nam zdravim ne
predstavijajo veliko problemov, nekomu, ki pa je »bolan« pa to predstavlja vsakodnevne izzive. Nam, ki
oskrbujemo pa danasnji cas in tak tempo Zivijenja zelo otezuje(5).
F4 — Babica od fanta je doZivela mozgansko kap 3 leta nazaj in od takrat naprej jo oskrbujejo njeni
bliznji, ko sem se preselila k fantu priblizno 2 leti nazaj pa sem zacela pomagati tudi sama
F5 — Oskrbovanje osebe je zelo tezko, kajti potrebuje veliko pomoci pri nam Cisto vsakdanjih opravilih,
ki nam zdravim ne predstavljajo veliko problemov, nekomu, ki pa je »bolan« pa to predstavlja
vsakodnevne izzive. Nam, ki oskrbujemo pa danasnji Cas in tak tempo zivljenja zelo oteZuje.

5. Zakaj se je pomoc¢ zacela? (Kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/

neformalne mreze?)
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Osebo je zadela mozganska kap, zaradi katere so otezene njene motoricne sposobnosti(6). Oskrbovali
S0 jo Ze prej, potem pa sem hotela malo bremena prevzeti in pomagati. Delam zelo blizu in samo jutranje
ure — na zacetku sem vsake toliko vskocila, sedaj pa je postalo to Ze vsak dan(7).
F6 — Osebo je zadela mozganska kap, zaradi katere so otezene njene motori¢ne sposobnosti
F7 — Oskrbovali so jo Ze prej, potem pa sem hotela malo bremena prevzeti in pomagati. Delam zelo
blizu in samo jutranje ure — na zacetku sem vsake toliko vskocila, sedaj pa je postalo to ze vsak dan
6. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vaSega dela (bolezen oz.
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali.
Seveda, saj sem z njimi zZivela in videla kaj in kako poteka oskrba(8).
F8 — Seveda, saj sem z njimi Zivela in videla kaj in kako poteka oskrba
7. Kje in na kakSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Informacije sem dobila od njenih ozjih druzinskih €lanov, ki so ze pred mojim prihodom v njihovo
druzino skrbeli za njo(9).
F9 — Informacije sem dobila od njenih ozjih druzinskih ¢lanov, ki so ze pred mojim prihodom v njihovo
druzino skrbeli za njo
8. Kaj vam je bilo najtezje na za¢etku nudenja pomoci?
NajteZje mi je bilo empatizirati z osebo ter razumeti njene potrebe(10).
F10 — Najtezje mi je bilo empatizirati z osebo ter razumeti njene potrebe.
9. Kdaj nudite pomoc¢? ( vsak dan, nekaj ur na teden- doloceni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Pomoc¢ nudim vsak dan, saj zivimo na istem dvoriscu(11).
F11 — Pomo¢ nudim vsak dan, saj zivimo na istem dvori§c¢u
10. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomo¢:
Pred sluzbo jo obiscem, ji pripravim zajtrk in zdravila, pomagam postlati posteljo, saj ima zelo rada
red. Kosilo ji skuhajo drugi ¢lani druzine. Popoldan oziroma proti veceru jo Se enkrat obiscem ter
preverim ce Se kaj potrebuje. Za vikend, ce starSev od fantov ni doma potem jaz skrbim za njo cel
vikend(12).
F12 — Pred sluzbo jo obis¢em, ji pripravim zajtrk in zdravila, pomagam postlati posteljo, saj ima zelo
rada red. Kosilo ji skuhajo drugi ¢lani druzine. Popoldan oziroma proti veceru jo Se enkrat obis¢em ter
preverim Ce Se kaj potrebuje. Za vikend, e starSev od fantov ni doma potem jaz skrbim za njo cel vikend
11. Kaj vam predstavlja najvecjo tezavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomo¢? Na koga se
obrnete?
Najvecjo tezavo mi predstavlja casovna stiska, ker ji ne morem nuditi toliko pomoci in pozornosti, kot
bi si zelela, saj imam svoje obveznosti(13). Tezko se soocam tudi z njenimi slabimi dnevi, ko se s svojo
situacijo ne Zeli spopasti in nam oteZuje zadevo — nam ne Zeli pomagati pri oskrbi oziroma ne
sodeluje(14).
F13 — Najvecjo tezavo mi predstavlja ¢asovna stiska, ker ji ne morem nuditi toliko pomoc¢i in pozornosti,
kot bi si zelela, saj imam svoje obveznosti
F14 — Tezko se soocam tudi z njenimi slabimi dnevi, ko se s svojo situacijo ne Zeli spopasti in nam
otezuje zadevo — nam ne Zeli pomagati pri oskrbi oziroma ne sodeluje
12. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s clovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko casa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
O tem nikoli ne razmisljam(15). Dokler bom sama fizicno sposobna(16).
F15 — O tem nikoli ne razmisljam
F16 — Dokler bom sama fizi¢no sposobna
II. DEL VPRASALNIKA
13. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju dolo¢enega
varovanca, premalo prakti¢nih izkuSenj/vescin, spretnosti, kako rokovati z varovancem ,...)
Mislim, da predvsem premalo prakticnih izkuSenj in potem si v strahu kako bo, Se bolj pod stresom(17).
F17 — Mislim, da predvsem premalo prakti¢nih izkuS$enj in potem si v strahu kako bo, Se bolj pod
stresom
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14. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?

To ravno ne(18). Nisem(19). Obrnila in obracam se na vse domace(20). Na delavce raznih ustanov se
nikoli niti nisem obrnila(21).

F18 — To ravno ne

F19 — Nisem

F20 — Obrnila in obracam se na vse domace

F21 — Na delavce raznih ustanov se nikoli niti nisem obrnila

15. Ali ste vklju€eni v kakSno formalno/neformalno drustvo/zdruZenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? (Ce ga nimajo, ali razmisljajo, da bi ga ustanovili? ¢e ga imajo kaj
dobijo v drustvu? kaj po¢nejo tam? kaksSne aktivnosti ponujajo?)

Ne, mislim da moras imeti tudi za to veliko casa, babica je Ze toliko stara in mogoce zaradi tega laZje
sprejemamo probleme, ki se pojavljajo(22).
F22 — Ne, mislim da moras imeti tudi za to veliko Casa, babica je ze toliko stara in mogoce zaradi tega
lazje sprejemamo probleme, ki se pojavljajo
16. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Telovadba pred spanjem in najmanj osem ur spanca(23).
F23 — Telovadba pred spanjem in najmanj osem ur spanca
17. Kaj bi potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanje dobrega pocutja?
Vec prostega casa, saj s fantom redko kam greva ravno zaradi oskrbe(24).
F24 — Vec prostega Casa, saj s fantom redko kam greva ravno zaradi oskrbe

18. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?

Kar se financ ti¢e ni nobenega problema, saj je v druzini cela firma(25), mislim, da je bolj obCutek, da
je treba poskrbet za mamo, saj jim je veliko pomagala in postavila celotno podjetje. Babica ima zelo
veliko znancev in prijateljev, celo tedenska druzenja(26).

F25 — Kar se financ tice ni nobenega problema, saj je v druzini cela firma

F26 — Babica ima zelo veliko znancev in prijateljev, celo tedenska druzenja

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolocitev enot kodiranja za intervju 7

OSNOVNI PODATKI
- Oseba G
- 72 let
- V. Stopnja izobrazbe
- Ekonomska $ola
- Upokojen

I DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Svoji zeni(1).
G1 — Svoji zeni
2. Ali Vam Se kdo pomaga pri nudenju pomoci?
Ne, niti ne. Saj otroci pridejo vendar pridejo na obisk(2), kaj pojest, vnukce pokazat in tako. Vendar
zmorem vse sam(3).
G2 — Ne, niti ne. Saj otroci pridejo vendar pridejo na obisk
G3 — Vendar zmorem vse sam
3. Al ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Ne(4).
G4 — Ne
4. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusSnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Z Zeno sva Sla v razmaku dveh let v penzijo. Potem sva skupaj uzivala tri leta, potem pa je Zena zbolela
za rakom na crevesju(5), sprva nedolzni znaki so se sprevrgli v hudo situacijo v kateri sva zdaj. Na
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zacetku je imela probleme z odvajanjem, izguba kilogramov, ko pa je zacela Se krvaveti je pa obiskala
zdravnika(6).
G5 — Z zeno sva §la v razmaku dveh let v penzijo. Potem sva skupaj uzivala tri leta, potem pa je zena
zbolela za rakom na Crevesju
G6 — Na zacetku je imela probleme z odvajanjem, izguba kilogramov, ko pa je zacela Se krvaveti je pa
obiskala zdravnika
5. Zakaj se je pomoc zacela? (kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druZine/
neformalne mreze? )
Diagnoza raka na crevesju(7). Z Zeno zZiviva sama, otroka sta oba preseljena priblizno pol ure voznje.
Na zacetku jim je bilo zaradi diagnoze zelo hudo in sta hodila vsak dan po sluzbi nas pogledat in
pomagati in vse, vendar dokler sem jaz tako pri moceh jih res ne rabiva(8).
G7 — Diagnoza raka na Crevesju
G8 — Z zeno Ziviva sama, otroka sta oba preseljena priblizno pol ure voznje. Na zacetku jim je bilo
zaradi diagnoze zelo hudo in sta hodila vsak dan po sluzbi nas pogledat in pomagati in vse, vendar dokler
sem jaz tako pri moceh jih res ne rabiva
6. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vaSega dela (bolezen oz.
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati), ki ga
boste opravljali.
Ne(9).
G9 — Ne
7. Kje in na kaksSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Zdravniki so nama veliko pomagali in povedali(10). Imava tudi prijatelje, ki tudi Zivijo z rakom, tako da
tudi tam veliko izveva(l1).
G10 — Zdravniki so nama veliko pomagali in povedali
G11 — Imava tudi prijatelje, ki tudi Zivijo z rakom, tako da tudi tam veliko izveva
8. Kaj vam je bilo najtezje na zac¢etku nudenja pomoci?
Dejstvo, da je moja zena bolna. Sprijazniti se s tako diagnozo je tezko. Hudo mi je bilo zelo, in tudi
njej(12).
G12 — Dejstvo, da je moja zena bolna. Sprijazniti se s tako diagnozo je tezko. Hudo mi je bilo zelo, in
tudi njej
9. Kdaj nudite pomoc? (vsak dan, nekaj ur na teden — doloceni dnevi v tednu/stalen urnik/po
dogovoru)
Pomoc¢ ji nudim vsak dan, ko me pac potrebuje(13).
G13 — Pomoc ji nudim vsak dan, ko me pac potrebuje
10. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomo¢:
Ko je zena prisla iz operacije je imela stomo, to je pripomocek za odvajanje blata. To je treba vsak dan
sCistiti, vrecko zamenjat, okoli tega je treba negovati, oprati, njo preobleci da je bila vedno urejena in
cista, saj je od zmeraj taka gospodicna(14). No urejena gospa pac. LazZje mi je Ce jo vidim urejeno tudi
ona se bolje pocuti.
G14 — Ko je Zena prisla iz operacije je imela stomo, to je pripomocek za odvajanje blata. To je treba
vsak dan scistiti, vrecko zamenjat, okoli tega je treba negovati, oprati, njo preobleci da je bila vedno
urejena in Cista, saj je od zmeraj taka gospodi¢na
11. Kaj vam predstavlja najvecjo tezavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomoc? Na koga se
obrnete?
Strah me je kaj bo cas prinesel, koliko casa bom Se lahko bil jaz tukaj za njo in koliko casa bo Zena Se z
mano. Strah me je, da se ne bo rak razsiril(15).
G15 — Strah me je kaj bo cas prinesel, koliko ¢asa bom Se lahko bil jaz tukaj za njo in koliko casa bo
zena $e z mano. Strah me je, da se ne bo rak razsiril
12. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
Sem, in vem ali se bo pobrala in bo mocna ali pa bo bolezen premagala njo. Upam da cim dlje(16).
Trenutno sem sam kar v dobri formi, no nic me ne boli(17).
G16 — Sem, in vem ali se bo pobrala in bo mocna ali pa bo bolezen premagala njo. Upam da ¢im dlje
G17 — Trenutno sem sam kar v dobri formi, no ni¢ me ne boli
II. DEL VPRASALNIKA
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13. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju doloCenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem,...)

Prvi Sok je diagnoza. Na to te nihce ne more pripravit, ceprav vsi vemo da obstaja, da ga veliko ljudi
ima itd. Ampak ko se s tem soocis sam oz. nekdo od tvojih bliznjih je Sok(18). Tudi rihtat oziroma
oskrbovati nekoga je tezko, eni imajo zdravstveno Solo pa Se vedno niso pripravljeni oskrbovati bliznje,
jaz pa nikoli nisem nobenega oskrboval oziroma pomagal je pa Sok Se toliko vecji(19).

G18 — Prvi ok je diagnoza. Na to te nih¢e ne more pripravit, Ceprav vsi vemo da obstaja, da ga veliko
ljudi ima itd. Ampak ko se s tem sooci§ sam oz. nekdo od tvojih bliznjih je Sok
G19 — Tudi rihtat oziroma oskrbovati nekoga je tezko, eni imajo zdravstveno $olo pa Se vedno niso
pripravljeni oskrbovati bliznje, jaz pa nikoli nisem nobenega oskrboval oziroma pomagal je pa Sok Se
toliko vedji
14. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekak$no uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delaveci,..)?
Mogoce... Da ti nekdo malo pokaze(20). Oziroma malo pogumna mi je manjkalo, saj veste sem moski
in sem bil vedno trden in se delal da ni ni¢ narobe. Ampak véasih tudi meni zmanjka malo zagona, dobre
volje, spodbude(21). Ja, sem dobil, kolikor sem rekel nisem pa nikoli hotel biti vsiljiv(22).
G20 — Mogoce... Da ti nekdo malo pokaze
G21 — Oziroma malo pogumna mi je manjkalo, saj veste sem moski in sem bil vedno trden in se delal
da ni ni¢ narobe. Ampak vcasih tudi meni zmanjka malo zagona, dobre volje, spodbude
G22 — Ja, sem dobil, kolikor sem rekel nisem pa nikoli hotel biti vsiljiv
15. Ali ste vklju€eni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruZenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? (Ce ga nimajo, ali razmisljajo, da bi ga ustanovili, ¢e ga imajo kaj dobijo
v drustvu? Kaj poc¢nejo tam? kaksne aktivnosti ponujajo?)
Ne(23).
G23 —Ne
16. Kako pa vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Veliko mi prijatelji pomagajo in pomenijo, to da z nekom delis svoje obcutke, strahove je veliko
redno(24).
(G24 — Veliko mi prijatelji pomagajo in pomenijo, to da z nekom deli§ svoje obcutke, strahove je veliko
redno
17. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanje dobrega pocutja?
Imam ves cas na tem svetu, vendar bi si zelel, da bi bila zena zdrava in bi lahko Sla kam naokoli in spet
bila mlada, srecna in brez skrbi(25).
G25 — Imam ves ¢as na tem svetu, vendar bi si Zelel, da bi bila Zena zdrava in bi lahko Sla kam naokoli
in spet bila mlada, srecna in brez skrbi
18. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?
Imava dobre penzije in lepo Ziviva(26), tudi veliko prijateljev imava(27).
(26 — Imava dobre penzije in lepo Ziviva
G27 — Tudi veliko prijateljev imava

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolo¢itev enot kodiranja za intervju 8

OSNOVNI PODATKI
- OsebaH
- 62 ]et
- V. Stopnja izobrazbe
- Sivilja
- Upokojena

I DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?

Svojemu mozu(1).
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HI1 — Svojemu mozu
2. Ali Vam $e kdo pomaga pri nudenju pomoci?
Snaha in moj sin najvec(2).
H2 — Snaha in moj sin najvec
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3).
H3 —Da
4. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kakSen nacin in kako dolgo ste nudili
pomoc.
Mati in tasco(4). Obe sta bili doma, bili sta stari in bolni, kuhala, prala, rihtala(5), tasca je Sla potem v
dom, mama pa je doma umrla(6). Mama je bila hud sladkorni bolnik.
H4 — Mati in tasco
HS5 — Obe sta bili doma, bili sta stari in bolni, kuhala, prala, rihtala,
H6 — Tasca je §la potem v dom, mama pa je doma umrla
5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Dve leti ima ze diagnozo(7) — tumor v glavi, operiran je bil enkrat pa niso mogli doseci celotno tkivo,
nekaj je Se ostalo in hitro se je razsiril, zdaj pa je Ze pol leta nepokreten, tudi hranim ga sama, kopam,
obracam($8).
H7 — Dve leti ima ze diagnozo
H8 — Tumor v glavi, operiran je bil enkrat pa niso mogli doseci celotno tkivo, nekaj je Se ostalo in hitro
se je razsiril, zdaj pa je Ze pol leta nepokreten, tudi hranim ga sama, kopam, obracam
6. Zakaj se je pomoc¢ zacela? (Kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze? )
Tumor na mozganih — med malimi in velikimi mozgani. Glava ga je vedno bolela, cedalje bolj, enkrat
je pa skupaj padel in potem je Sel z resilcem v Ljubljano, kjer so ga slikali in ugotovili(9).

H9 — Tumor na mozganih — med malimi in velikimi mozgani. Glava ga je vedno bolela, ¢edalje bolj,
enkrat je pa skupaj padel in potem je Sel z reSilcem v Ljubljano, kjer so ga slikali in ugotovili
7. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen oz.
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati) ki ga boste
opravljali.
Ne, vedla nisem veliko, povedali so samo sinu, zdaj ko je pa Ze tako hudo mi je pa sin povedal, sin je Sel
sam k zdravniku in zdaj mi je povedal da je cas da Se jaz zvem, da mu ni veliko za pomagat in da ni
mogoce pomagati in da bo »shiral«(10).
H10 — Ne, vedla nisem veliko, povedali so samo sinu, zdaj ko je pa Ze tako hudo mi je pa sin povedal,
sin je Sel sam k zdravniku in zdaj mi je povedal da je ¢as da Se jaz zvem, da mu ni veliko za pomagat in
da ni mogoce pomagati in da bo »shiral«
8. Kje in na kaksen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Prisli so iz zdravstvenega doma parkrat da so mi pomagali(11) in tudi snaha je zvecer vedno z mano,
da mi pomaga dobro umiti(12), delam s srcem in mislim da delam prav.
H11 — Prisli so iz zdravstvenega doma parkrat da so mi pomagali
H12 — Tudi snaha je zvecer vedno z mano, da mi pomaga dobro umiti
9. Kaj vam je bilo najtezje na zacetku nudenja pomoci?
Najhuje je ker sem vedela da bolezen ne pelje nikamor dobro, ponoci nisem nic spala, zdravila sem mu
morala vedno dozirati, strah me je bilo da bi naredila kaj narobe(13).
H13 — Najhuje je ker sem vedela da bolezen ne pelje nikamor dobro, ponoc¢i nisem ni¢ spala, zdravila
sem mu morala vedno dozirati, strah me je bilo da bi naredila kaj narobe
10. Kdaj nudite pomo¢? (vsak dan, nekaj ur na teden- doloceni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Cel cas, noc in dan sem ob njemu(14).
H14 — Cel ¢as, noc¢ in dan sem ob njemu
11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomo¢:
Zjutraj zdravila dat, previt, umit, preoblec¢, malo ga dvignit, mu dat za jest — pomagam tudi pri
hranjenju, potem skuhati, vedno imeti eno oko na njega ce kaj potrebuje, obracati ga da mu je karseda
udobno, zvecer umiti, previti, ponoci poslusati celo noc ce bo kaj potreboval(15).
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HI15 — Zjutraj zdravila dat, previt, umit, preoble¢, malo ga dvignit, mu dat za jest — pomagam tudi pri
hranjenju, potem skuhati, vedno imeti eno oko na njega e kaj potrebuje, obracati ga da mu je karseda
udobno, zvecer umiti, previti, ponoc¢i poslusati celo no¢ ¢e bo kaj potreboval
12. Kaj vam predstavlja najvecjo teZzavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomoc¢? Na koga se
obrnete?
Previjati ce sem sama je tako tezko(16), in ko ima kakSen napad potem ne ves kaj narediti in potem
klicat urgenco(17) in ne ves kako pomagati, ves pa da ga boli in ti je hudo ko ne mores nic narediti(18).
H16 — Previjati ¢e sem sama je tako tezko
H17 — Ko ima kakSen napad potem ne ves kaj narediti in potem klicat urgenco
H18 — Ne ves kako pomagati, ves pa da ga boli in ti je hudo ko ne mores ni¢ narediti
13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
Tezko mi je zelo, klicejo me Ze iz zdravstvenega doma in centra za SD ce razmisljam o domu, vendar
nocem tega, rada bi ga oskrbela tako kot se spodobi(19) in upam da bom cim dlje lahko, ceprav vemo
Ze vsi da bo hudo in je vsak dan huje. Sin mi je nedolgo nazaj povedal, da je zdravnik rekel, da nimajo
vec kaj narediti, da je bolezen terjala svoje, tako da hocem mu zagotoviti to kar mu je ostalo da bo ¢im
boljse poskrblieno zanj(20).
H19 — Tezko mi je zelo, klicejo me Ze iz zdravstvenega doma in centra za SD ¢e razmi$ljam o domu,
vendar noCem tega, rada bi ga oskrbela tako kot se spodobi
H20 — Upam da bom ¢im dlje lahko, ¢eprav vemo Ze vsi da bo hudo in je vsak dan huje. Sin mi je
nedolgo nazaj povedal, da je zdravnik rekel, da nimajo ve¢ kaj narediti, da je bolezen terjala svoje, tako
da ho¢em mu zagotoviti to kar mu je ostalo da bo ¢im bolj$e poskrbljeno zanj
II. DEL VPRASALNIKA
14. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju dolo¢enega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem ,...)
Vse sorte, hudo mi je pri hrani, ker vem kaj ima rad in kaj ne, pa véasih ne more jesti in hudo mi je ko
ga gledam(21), bolezen je nacela tudi njegovo pamet Ze, to je najpametnejsi moski kar ga poznam, zdaj
pa se izgubi Ze pri osnovnih informacijah, hudo je res(22).
H21 — Vse sorte, hudo mi je pri hrani, ker vem kaj ima rad in kaj ne, pa v€asih ne more jesti in hudo mi
je ko ga gledam
H22 — Bolezen je nacela tudi njegovo pamet ze, to je najpametnejSi moski kar ga poznam, zdaj pa se
izgubi Ze pri osnovnih informacijah, hudo je res
15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov (zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?
Nas zdravnik mi pomaga najbolj ce karkoli rabim, da ne klicem urgenco(23), véasih ko se pa davi in
tezko diha pa seveda poklicem urgenco(24).
H23 — Nas zdravnik mi pomaga najbolj ¢e karkoli rabim, da ne klicem urgenco
H24 — V¢asih ko se pa davi in tezko diha pa seveda pokli¢em urgenco
16. Ali ste vkljuceni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? (Ce ga nimajo, ali razmisljajo, da bi ga ustanovili) (¢e ga imajo kaj
dobijo v drustvu? kaj po¢nejo tam? kaksne aktivnosti ponujajo?)
Ne, izguba casa je to(25).
H25 — Ne, izguba Casa je to
17. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Ni casa, ni volje, hudo je, Ze zaenkrat sem shujsala 10 kg, zdaj je on pomemben(26).
H26 — Ni ¢asa, ni volje, hudo je, Ze zaenkrat sem shujsala 10 kg, zdaj je on pomemben
18. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?
Ne vem, kaj naj recem, mogoce da imam cas za kakSen svoj pregled, vendar ko me ni konstanto klice in
sprasuje zame, ne vem(27).
H27 — Mogoce da imam ¢as za kakSen svoj pregled, vendar ko me ni konstanto kli¢e in sprasuje zame,
ne vem
19. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?
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Denar ni problem, problem je samo to, ko ne moras pomagati, ceprav bi dal vse kar imas(28))! Moz je
bil direktor tiska, pevec, Sportnik, tako da je zelo zelo veliko ljudi okoli na obisku, vendar vam povem
da je utrujen, veliko se jih ne spomni, zmatra ga to, mene pa razzalosti, ko se ne spomni obrazov,
spominov, preteklosti(29).

H28 — Denar ni problem, problem je samo to, ko ne mora$ pomagati, eprav bi dal vse kar imas

H29 — Moz je bil direktor tiska, pevec, Sportnik, tako da je zelo zelo veliko ljudi okoli na obisku, vendar
vam povem da je utrujen, veliko se jih ne spomni, zmatra ga to, mene pa razzalosti, ko se ne spomni
obrazov, spominov, preteklosti

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolo¢itev enot kodiranja za intervju 9

OSNOVNI PODATKI
- Osebal
- 23 1et
- VI Stopnja izobrazbe
- Diplomirana medicinska sestra
-V zdravstvenem domu — zobna preventiva

I DEL VPRASALNIKA

1. Komu nudite pomoc?
Pomoc¢ nudim sosedi na vasi(1l).
I1 — Sosedi na vasi

2. Ali Vam $e kdo pomaga pri nudenju pomoci?
Soseda je ostala pol leta nazaj brez mozZa, nimata pa nobenega potomca, tako da jaz in stara mama s
katero sta veliki prijateljici skrbiva(2).
12 — Soseda je ostala pol leta nazaj brez moza, nimata pa nobenega potomca, tako da jaz in stara mama
s katero sta veliki prijateljici skrbiva

3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali? DA
Da(3).
I3 —Da

4. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kak§en nacin in kako dolgo ste nudili

pomoc.

Svoji prababici ki je bila stara 96 let(4) pri izvajanju osnovnih Zivijenjskih aktivnostih. Bila je zelo
vitalna in Zivahna, vendar je bila v 3. stadiju demence kar je pomenilo, da je spomin skoraj v celoti
izgubila, dezorientacija prostora, stanovanja, kraja, veliko je pocivala, besedna komunikacija je bila
zelo slaba. Nismo pa je hoteli dati v dom, saj je tu v nasem kraju ne sprejmejo saj je bila bezna in nimajo
zaprtega oddelka za dementne, drugam pa je nismo Zeleli dati. Bilo je zelo stresno, na koncu ni poznala
vec nobenega, obnasala se je do nas hladno in to je bilo za nas zelo stresno in Zalostno, saj demenco
svojci tezko razumemo, na koncu je zgubila voljo do Zivijenja, samo leZala je Se in hitro umrla(5). Pomoc¢
je trajala priblizno 5 mesecev odkar se je demenca res poslabsala(6).
14 — Svoji prababici ki je bila stara 96 let
I5 — Pri izvajanju osnovnih Zivljenjskih aktivnostih. Bila je zelo vitalna in Zivahna, vendar je bila v 3.
stadiju demence kar je pomenilo, da je spomin skoraj v celoti izgubila, dezorientacija prostora,
stanovanja, kraja, veliko je po€ivala, besedna komunikacija je bila zelo slaba. Nismo pa je hoteli dati v
dom, saj je tu v naSem kraju ne sprejmejo saj je bila bezna in nimajo zaprtega oddelka za dementne,
drugam pa je nismo Zzeleli dati. Bilo je zelo stresno, na koncu ni poznala ve¢ nobenega, obnasala se je
do nas hladno in to je bilo za nas zelo stresno in zalostno, saj demenco svojci tezko razumemo, na koncu
je zgubila voljo do zivljenja, samo leZala je Se in hitro umrla
16 — Pomoc je trajala priblizno 5 mesecev odkar se je demenca res poslabsala

5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.

Kdaj ste zaceli z oskrbo?

V vasi, kjer Zivim Zivi 81 dementna gospa, ki je ostala brez moza. Kot sem Ze omenila je gospa dobra
prijateljica z mojo staro mamo in tudi mene kot otroka je velikokrat pazila, nam kuhala, se z nami igrala
itd. Meseca maja ji je umrl moZ in zdaj je ostala Cisto sama, od takrat sem bila veckrat pri njej — da
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sem ji delala druzbo in jo malo razveselila, ko pa sem videla, da tudi njo dajejo prvi znaki demence pa
vsakodnevno pridem, da ji pomagam pospravit, se urediti, pregledat ce je vzela tablete prave, preverim
Ce kaj rabi itd. (7).
17 — V vasi, kjer zivim zivi 81 dementna gospa, ki je ostala brez moza. Kot sem Ze omenila je gospa
dobra prijateljica z mojo staro mamo in tudi mene kot otroka je velikokrat pazila, nam kuhala, se z nami
igrala itd. Meseca maja ji je umrl moz in zdaj je ostala isto sama, od takrat sem bila veckrat pri njej —
da sem ji delala druzbo in jo malo razveselila, ko pa sem videla, da tudi njo dajejo prvi znaki demence
pa vsakodnevno pridem, da ji pomagam pospravit, se urediti, pregledat ¢e je vzela tablete prave,
preverim Ce kaj rabi itd.
6. Zakaj se je pomoc zacela? (kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze?)
Oseba, ki je ostala sama in nima svojcey ter ima prvi stadij demence. Jaz bom rekla da sva jaz in stara
mama prevzele skrb ampak nic na silo, pac Zivljenjsko pride, ona in moz sta veliko tudi zame in mojo
staro mamo naredila, zdaj je pac prisel cas, ko ona rabi pomoc(8).
I8 — Oseba, ki je ostala sama in nima svojcev ter ima prvi stadij demence. Jaz bom rekla da sva jaz in
stara mama prevzele skrb ampak ni¢ na silo, pa¢ zivljenjsko pride, ona in moz sta veliko tudi zame in
mojo staro mamo naredila, zdaj je pac prisel ¢as, ko ona rabi pomo¢
7. Stebili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen oziroma
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali.
Da, saj sem medicinska sestra(9).
19 — Da, saj sem medicinska sestra
8. Kje in na kakSen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Mislim, da poznam vse nacine oskrbe, ce pa bi bilo kaj kar nebi znala, bi se obrnila na kolegice, ki
delajo v domovih(10).
110 — Mislim, da poznam vse nacine oskrbe, Ce pa bi bilo kaj kar nebi znala, bi se obrnila na kolegice,
ki delajo v domovih
9. Kaj vam je bilo najtezje na zacetku nudenja pomoci?
Tezko ni¢, mogoce ti je samo hudo, ko vidis cloveka ki je bil vedno ob tebi in skrbel zate, da zdaj on
potrebuje pomoc(11).
I11 — Tezko ni¢, mogoce ti je samo hudo, ko vidis ¢loveka ki je bil vedno ob tebi in skrbel zate, da zdaj
on potrebuje pomoc¢
10. Kdaj nudite pomoc¢? (Vsak dan, nekaj ur na teden — doloCeni dnevi v tednu/stalen urnik/po
dogovoru)
Pomoc/obisk naredim zjutraj pred sluzbo in potem ko pridem iz sluzbe(12).
112 — Pomoc/obisk naredim zjutraj pred sluzbo in potem ko pridem iz sluzbe
11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomoc:
Zjutraj pridem in preverim kaj rabi, kaj je za pospravit, kaj je za pripravit, zmeniva se kaj bo kuhala in
malo Ze pripraviva kaj rabi, obicajno mi Se zmeraj skuha kavo, malo poklepetava in potem pogledava
Ce rabi Se kaj iz trgovine da grem iskati. Po sluzbi pa malo pospraviva skupaj, pogledam ce je vzela vse
tablete, jo vprasam ce Se kaj rabi in potem grem domov, Zivim pa dve hiSi stran od nje in jo iz okna
direkt vidim, tako, da ce vidim da kaj ni v redu grem takoj do nje... Enkrat je bilo ponoci, kmalu po
smrti moza, vse luci vzgane po celi hisi, sem se oblekla in Sla hitro pogledat, in je bila zelo slabe volje
in betezna ter ni mogla zaspati, sem bila malo pri njej in ji odnesla tablet, da je laZje zaspala in potem
odsla(13).
113 — Zjutraj pridem in preverim kaj rabi, kaj je za pospravit, kaj je za pripravit, zmeniva se kaj bo kuhala
in malo Ze pripraviva kaj rabi, obicajno mi $e zmeraj skuha kavo, malo poklepetava in potem pogledava
Ce rabi e kaj iz trgovine da grem iskati. Po sluzbi pa malo pospraviva skupaj, pogledam ¢e je vzela vse
tablete, jo vprasam ce Se kaj rabi in potem grem domov, zivim pa dve hisi stran od nje in jo iz okna
direkt vidim, tako, da ¢e vidim da kaj ni v redu grem takoj do nje... Enkrat je bilo pono¢i, kmalu po
smrti moza, vse lu¢i vZzgane po celi hisi, sem se oblekla in $la hitro pogledat, in je bila zelo slabe volje
in betezna ter ni mogla zaspati, sem bila malo pri njej in ji odnesla tablet, da je lazje zaspala in potem
odsla
12. Kaj vam predstavlja najve¢jo teZavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomo¢? Na koga se
obrnete?

74



Kot sem rekla tezko mi ni, hudo mi je, rada bi ji pomagala, jo vrnila nazaj da bi se jaz hodila k njej
razvajat, ampak to naredi cas in s tem se je najtezje sprijazniti. Pa casa mi primanjkuje, zdaj sem
opustila aktivnosti, ki sem jih imela, ker enostavno ne gre vse skupaj(14).
114 — Kot sem rekla tezko mi ni, hudo mi je, rada bi ji pomagala, jo vrnila nazaj da bi se jaz hodila k
njej razvajat, ampak to naredi ¢as in s tem se je najtezje sprijazniti. Pa ¢asa mi primanjkuje, zdaj sem
opustila aktivnosti, ki sem jih imela, ker enostavno ne gre vse skupaj

13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da

boste Se lahko izvajali to pomoc¢?

Veliko se pogovarjam o tem z njo, predlagam ji tudi dom za stare, ceprav ji ni najbolj vsec, vendar sem
ji razlozila, da bo tam vse lazje, peljala sem jo tudi na ogled doma, tako da mislim, ko bo treba ji bom

pomagala, da vse uredi(15). Pomoc lahko nudim in seveda ji bom Se pomagala, vedno, tudi ko bo v
domu jo bom hodila obiskovati, vendar imam tudi jaz fanta s katerim se mogoce uspem videti enkrat na
teden(16).
U15 — Veliko se pogovarjam o tem z njo, predlagam ji tudi dom za stare, ¢eprav ji ni najbolj v§e¢, vendar
sem ji razlozila, da bo tam vse lazje, peljala sem jo tudi na ogled doma, tako da mislim, ko bo treba ji
bom pomagala, da vse uredi
U16 — Pomo¢ lahko nudim in seveda ji bom $e pomagala, vedno, tudi ko bo v domu jo bom hodila
obiskovati, vendar imam tudi jaz fanta s katerim se mogoc¢e uspem videti enkrat na teden
II. DEL VPRASALNIKA
14. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujocCi/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju dolo¢enega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/vescin, spretnosti, kako rokovati z varovancem,...)
Pri starem cloveku je najhuje, ker ko zboli ves da bo tezko nekoc spet vse OK, ves da bo zmeraj huje in
je potrebno razmisljati kako mu pomagati da bo pac z ovirami laZje Zivel naprej(17).

U17 — Pri starem ¢loveku je najhuje, ker ko zboli ves da bo tezko nekoc spet vse OK, ves$ da bo zmeraj
huje in je potrebno razmisljati kako mu pomagati da bo pac z ovirami lazje zivel naprej
15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?
Ne, ne, sem tekom Studija imela tudi prakso v domu, tako da znam dobro rokovati tudi s starostniki in
njihovimi potrebami, laZje je vse ker sem v tej stroki(18).
Ul8 — Ne, ne, sem tekom Studija imela tudi prakso v domu, tako da znam dobro rokovati tudi s
starostniki in njihovimi potrebami, lazje je vse ker sem v tej stroki
16. Ali ste vkljuceni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? (Ce ga nimajo, ali razmisljajo, da bi ga ustanovili)? (¢e ga imajo kaj
dobijo v drustvu? kaj po¢nejo tam? kaksne aktivnosti ponujajo?)
Ne, pa tudi ¢asa ni Se za te aktivnosti(19), tudi nimam neke potrebe po tem(20).
U19 — Ne, pa tudi ¢asa ni $e za te aktivnosti
U20 — Tudi nimam neke potrebe po tem
17. Kako pa vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Trenutno mi zelo pomagajo sprehodi s psom, da sem vsaj malo fizicno aktivna(21).
U21 — Trenutno mi zelo pomagajo sprehodi s psom, da sem vsaj malo fizicno aktivna
18. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanje dobrega pocutja?
Cas, ko imas nekoga ki ga imas rad in hoces poskrbeti za njega se posvetis v celoti njemu(22).
U22 — Cas, ko imas nekoga ki ga imas rad in ho&e$ poskrbeti za njega se posvetis v celoti njemu
19. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?
Gospa ima zelo nizke dohodke, poloznice in hrano Ze dobiva, ji pa od penzije potem nic kaj dosti ne
ostane, moz dolgo ni delal ona pa je bila trgovka(23).
U23 — Gospa ima zelo nizke dohodke, poloZnice in hrano Ze dobiva, ji pa od penzije potem ni¢ kaj dosti
ne ostane, moZ dolgo ni delal ona pa je bila trgovka

Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
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OSNOVNI PODATKI
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- Osebal

- 67 let

- 1V. Stopnja izobrazbe
- QGrafik

- Upokojena

I. DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Sosedi(1).
J1 — Sosedi
2. Ali Vam Se kdo pomaga pri nudenju pomoci?
Da, njena héerka, ki pride za vikend tako da ona je za vikend pri njej jaz pa med tednom(2).
J2 — Da, njena hcerka, ki pride za vikend tako da ona je za vikend pri njej jaz pa med tednom
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3).
J3 —Da
4. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kak$en nacin in kako dolgo ste nudili
pomoc.
Da, prijateljem, sorodnikom(4) — vse od meseca pa do nekaj let(5). Pomoc je bila ciscenje, obisk
trgovine, klepet, administrativna dela itd(6).
J4 — Da, prijateljem, sorodnik
J5 — Vse od meseca pa do nekaj let
J6 — Pomoc je bila ¢is€enje, obisk trgovine, klepet, administrativna dela itd.
5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo Se oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Pomoc se je zacela zZe pred leti(7), po operaciji kolka se soseda Se ni pobrala, oziroma je cedalje huje,
s tezavo se premika in prisotne so bolecine(S8).
J7 — Pomoc se je zacela ze pred leti
J8 — Po operaciji kolka se soseda $e ni pobrala, oziroma je ¢edalje huje, s teZavo se premika in prisotne
so bolecine
6. Zakaj se je pomoc zacela? (Kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze?)
Slabo stanje po operaciji, prijateljici sva in sem ji pac pomagala ze od zacetka(9). Hcerka jo pa obiskuje
za vikende(10).
J9 — Slabo stanje po operaciji, prijateljici sva in sem ji pa¢ pomagala ze od zacetka
J10 — Héerka jo pa obiskuje za vikende
7. Ste bili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vaSega dela (bolezen oziroma
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali.
Ne(11).
J11 —Ne
8. Kje in na kaksen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Ker je bilo na zacetku bolj pomoc gospodinjska opravila sem jih imela iz Zivijenjske prakse(12), zdaj pa
ko ji pomagam iz postelje dvigovati in hoditi sem se pa pozanimala pri medicinski sestri, ki jo
poznam(13).
J12 — Ker je bilo na zac¢etku bolj pomo¢ gospodinjska opravila sem jih imela iz Zivljenjske prakse
J13 — Zdaj pa ko ji pomagam iz postelje dvigovati in hoditi sem se pa pozanimala pri medicinski sestri,
ki jo poznam
9. Kaj vam je bilo najtezje na zacCetku nudenja pomoci?
Ma nic, saj veste vsak kdaj potrebuje pomoc, pac pomagas(14).
J14 — Ma nic, saj veste vsak kdaj potrebuje pomo¢, pa¢ pomagas
10. Kdaj nudite pomo¢? (Vsak dan, nekaj ur na teden- dolo¢eni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Vsak dan pridem(15).
J15 — Vsak dan pridem
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11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomo¢:
Zjutraj ji pomagam iz postelje, potem jo povprasam kaj potrebuje, ce mora v mesto grem z njo, se
druziva vsak dan. Ce je kaj tezkeoa za premaknit ali za odnest dol ji seveda jaz to naredim, drugace pa
se ob pomoci pac druziva(16).
J16 — Zjutraj ji pomagam iz postelje, potem jo povpraSam kaj potrebuje, e mora v mesto grem z njo, se
druziva vsak dan. Ce je kaj tezkega za premakanit ali za odnest dol ji seveda jaz to naredim, drugace pa
se ob pomoci pa¢ druziva
12. Kaj vam predstavlja najvec¢jo tezavo pri nudenju pomoc¢i? Kje bi rabili pomoc¢? Na koga se
obrnete?
Morda to, da Slovek pri¢akuje vec od tebe, kot pa ti lahko postoris zanjo. Clovek se navadi na pomoé in
Ce vcasih ne morem zna biti tudi malo jezna name(17). Obrnem se na prijateljico(18).
J17 — Morda to, da ¢lovek pri¢akuje ve¢ od tebe, kot pa ti lahko postori§ zanjo. Clovek se navadi na
pomoc in ¢e v€asih ne morem zna biti tudi malo jezna name
J18 — Obrnem se na prijateljico
13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
Pri nas so dobro razvite pomoci raznih sluzb tako da me ne skrbi, jaz bom pomagala dokler bom
lahko(19), samo ce se stanje ne bo poboljsalo sva se s héerko pogovarjali da bo pac morala v dom, ko
dopolni 65 let(20). Tudi jaz nisem vec rosno mlada(21).
J19 — Pri nas so dobro razvite pomoci raznih sluzb tako da me ne skrbi, jaz bom pomagala dokler bom
lahko
J20 — Samo Ce se stanje ne bo poboljsalo sva se s héerko pogovarjali da bo pa¢ morala v dom, ko dopolni
65 let
J21 — Tudi jaz nisem ve¢ rosno mlada
I1. DEL VPRASALNIKA
14. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujoci/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju doloCenega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem ,...)
Najhuje je pricakovanje teh oseb, da jim bos vedno na voljo(22).
J22 — Najhuje je pri¢akovanje teh oseb, da jim bo§ vedno na voljo
15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?
Ne, ni bilo potrebno, dokler ti clovek pove kaj rabi, kaj mu pase/kaj ga boli mislim da se vse zmenis(23).
J23 — Ne, ni bilo potrebno, dokler ti ¢lovek pove kaj rabi, kaj mu paSe/kaj ga boli mislim da se vse
zmeni$
16. Ali ste vkljuCeni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruZenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? (Ce ga nimajo, ali razmigljajo, da bi ga ustanovili, ¢e ga imajo kaj dobijo
v drustvu? kaj pocnejo tam? kaksne aktivnosti ponujajo?)
Ne, ne cutim potrebe(24).
J24 — Ne, ne ¢utim potrebe
17. Kako vi poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Rekreacija za vikend, veliko hodim, berem rada, rocna dela itd(25).
J25 — Rekreacija za vikend, veliko hodim, berem rada, ro¢na dela itd
18. Kaj bi Se potrebovali za vaso razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?
Mislim da si zaenkrat Se lahko pomagam sama in ne cutim da bi me prevec obremenjevalo(26).
J26 — Mislim da si zaenkrat $e lahko pomagam sama in ne ¢utim da bi me preve¢ obremenjevalo
19. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?
Gospa ima zelo nizko penzijo, moza ni vec, héerka tudi nikjer ne dela, tako da je zelo tezko(27), skrbi jo
tudi, saj noce v dom, ker bi ji potem obcina vzela Se tole majhno hisko ki jo ima, katero hoce pustiti
héerki(28). Poleg mene in héerke nima drugih stikov(29).
J27 — Gospa ima zelo nizko penzijo, moZza ni ve¢, h¢erka tudi nikjer ne dela, tako da je zelo tezko
J28 — Skrbi jo tudi, saj no¢e v dom, ker bi ji potem obcina vzela Se tole majhno hisko ki jo ima, katero
hoce pustiti héerki
J29 — Poleg mene in héerke nima drugih stikov
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Dolocitev enot kodiranja — neformalni oskrbovalci
Dolo¢itev enot kodiranja za intervju 10

OSNOVNI PODATKI
- Oseba K
- 66 let
- II. Stopnja izobrazbe
- Upokojena

I. DEL VPRASALNIKA
1. Komu nudite pomoc?
Svojemu sinu(1).
K1 — Svojemu sinu
2. Ali Vam Se kdo pomaga pri nudenju pomo¢i?
Da, moz mi Se pomaga(?2).
K2 — Moz mi $e pomaga
3. Ali ste v preteklosti ze imeli koga, kateremu ste pomagali/ga oskrbovali?
Da(3).
K3 —-Da
4. Prosim, da opiSete komu ste Ze pomagali/oskrbovali, na kakSen nacin in kako dolgo ste nudili
pomoc.
Mami sem pomagala ko je bila bolna oziroma preden smo jo dali v dom(4) je bila doma pol leta in sem
jaz skrbela za njo(5). Previjanje, hranjenje, oblacenje, kuhanje, pospravljanje(6).

K4 — Mami sem pomagala ko je bila bolna oziroma preden smo jo dali v dom
K5 — Je bila doma pol leta in sem jaz skrbela za njo
K6 — Previjanje, hranjenje, oblacenje, kuhanje, pospravljanje
5. Prosim vas, da za zadnjo osebo, ki ste jo oziroma jo $e oskrbujete, predstavite vaso izkusnjo.
Kdaj ste zaceli z oskrbo?
Z oskrbo sem zacela 12 let nazaj, ko se je sinu stanje toliko poslabsalo da je me je potreboval vsak
dan(7).
K7 — Z oskrbo sem zacela 12 let nazaj, ko se je sinu stanje toliko poslabsalo da je me je potreboval vsak
dan
6. Zakaj se je pomoc¢ zacela? (Kaksna je bila diagnoza osebe; kako ste se zmenili znotraj druzine/
neformalne mreze? )
Sin je bil do 30 leta cisto normalen in samostojen. Potem je zacel dozZivijati epilepticne napade, nakar
je pred 12 leti imel nesreco na delovnem mestu, kjer je padel in utrpel hude poskodbe, desne roke sploh

ne cuti in je ne premika, ter dusevno zdravje se mu je poslabsalo. Dozivel je hudo depresijo, zdaj pa ima
psihozo(8). Pomagas cloveku ko potrebuje pomod, ni bilo posebnih debat oziroma dogovarjanja(9).
K8 — Sin je bil do 30 leta ¢isto normalen in samostojen. Potem je zacel dozivljati epilepti¢ne napade,
nakar je pred 12 leti imel nesreco na delovnem mestu, kjer je padel in utrpel hude poskodbe, desne roke
sploh ne Cuti in je ne premika, ter dusevno zdravje se mu je poslabsalo. Dozivel je hudo depresijo, zdaj
pa ima psihozo
K9 — Pomagas ¢loveku ko potrebuje pomo¢, ni bilo posebnih debat oziroma dogovarjanja
7. Stebili pred zacetkom nudenja pomoci dovolj seznanjeni z naravo vasega dela (bolezen oziroma
zdravstveno stanje osebe, konkretne naloge/pomoc, ki jo boste morali nuditi/izvajati),ki ga boste
opravljali.
Ne(10).
K10 —Ne
8. Kje in na kaksen nacin ste dobivali informacije o oskrbi?
Saj ga zadnjih 10 let redno spremljam pri zdravnikih, na zacetku je pac potreboval ker je bil poSkodovan
in je bil dolgo v bolnisnici, ko je prisel domov sem samo nadaljevala kar sem izvedela v bolnici, so mi
sestre veliko pokazale(11). Ko pa je prisel domov in stanje ni bilo ni¢ boljse pa se je dusevno zdravje
cisto porusilo.
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K11 — Saj ga zadnjih 10 let redno spremljam pri zdravnikih, na zacetku je pac potreboval ker je bil
poskodovan in je bil dolgo v bolni$nici, ko je priSel domov sem samo nadaljevala kar sem izvedela v
bolnici, so mi sestre veliko pokazale
9. Kaj vam je bilo najtezje na zacetku nudenja pomoci?
To, da vidis ko se Zivljenje sinu spremeni Cisto na glavo(12), in ko spet rata odvisen od tebe(13).
K12 — To, da vidis$ ko se zZivljenje sinu spremeni Cisto na glavo
K13 — Ko spet rata odvisen od tebe
10. Kdaj nudite pomoc¢? (Vsak dan, nekaj ur na teden- doloCeni dnevi v tednu/ stalen urnik/ po
dogovoru)
Pomoc nudim zadnjih 12 let vsak dan(14).
K14 — Pomo¢ nudim zadnjih 12 let vsak dan
11. Prosim, da opiSete obicajni dan, ko nudite pomo¢:
Zjutraj se vstanem in ga zbudim pocasi, prizegem luc, pocakam da se oblece. Potem mu pripravim zajtrk
in pripravim tablete. Po zajtrku ga pospremim do Senta , kjer ostane vsak dan 2-3 ure. Jaz vmes skuham
kosilo, pospravim malo, ko pride nazaj pojeva in vzame tablete. Po kosilu gre po navadi pocivat, TV
gledat, malo na racunalnik. V flasko mu nalijem za pit, saj sam z rokami tezko kaj naredi, tudi kruha ne
more odrezati ali flase odpreti. Zvecer sledi tuSiranje, umivanje zob ipd., ponovno zdravila, potem pa
rad bedi, véasih imava dolge pogovore, Se vedno je prisotno veliko strahov, negotovosti, véasih ima
kaksne napade. Tako da ponoci boli malo spim. Seveda enkrat na teden pa obvezno britje, strizenje
nohtov, umivanje notranjosti uses, ipd.(15).
K15 — Zjutraj se vstanem in ga zbudim pocasi, prizgem lu¢, pocakam da se oblece. Potem mu pripravim
zajtrk in pripravim tablete. Po zajtrku ga pospremim do Senta , kjer ostane vsak dan 2-3 ure. Jaz vmes
skuham kosilo, pospravim malo, ko pride nazaj pojeva in vzame tablete. Po kosilu gre po navadi pocivat,
TV gledat, malo na rac¢unalnik. V flasko mu nalijem za pit, saj sam z rokami tezko kaj naredi, tudi kruha
ne more odrezati ali flaSe odpreti. Zvecer sledi tuSiranje, umivanje zob ipd., ponovno zdravila, potem
pa rad bedi, v¢asih imava dolge pogovore, Se vedno je prisotno veliko strahov, negotovosti, v€asih ima
kaksne napade. Tako da ponoc¢i bolj malo spim. Seveda enkrat na teden pa obvezno britje, strizenje
nohtov, umivanje notranjosti uses, ipd.
12. Kaj vam predstavlja najvecjo teZzavo pri nudenju pomoci? Kje bi rabili pomo¢? Na koga se
obrnete?
To, da nimam nic svojega Zivljenja, nikamor ne grem, nic novega, vsak dan je eno in isto, moz mi pomaga
ko mi lahko(16), samo je tezko vedno moras spremljati sina kaj dela, kaj rabi, kako je(17).
K16 — To, da nimam ni¢ svojega zivljenja, nikamor ne grem, ni¢ novega, vsak dan je eno in isto, moz
mi pomaga ko mi lahko
K17 — Vedno moras§ spremljati sina kaj dela, kaj rabi, kako je
13. Ste razmisljali kaj bo v prihodnosti s ¢lovekom, ki mu nudite pomoc? Koliko ¢asa mislite, da
boste Se lahko izvajali to pomoc?
Dokler bom sama lahko ga bom jaz rihtala sploh ni vprasanja, vendar za enkrat se o tem ne
pogovarjamo(18), tudi v zavod bi ga lahko dala vendar ga nisem zelela(19). Za v stanovanjsko skupnost
pa ni dovolj prilagodljiv, smo probali Ze dvakrat(20).
K18 — Dokler bom sama lahko ga bom jaz rihtala sploh ni vprasanja, vendar za enkrat se o tem ne
pogovarjamo
K19 -V zavod bi ga lahko dala vendar ga nisem Zelela
K20 — Za v stanovanjsko skupnost pa ni dovolj prilagodljiv, smo probali Ze dvakrat
IL. DEL VPRASALNIKA
14. Kateri so po vasem mnenju, za vas, najbolj obremenjujocCi/stresni dejavniki pri oskrbi? (npr.
premalo dodatnega teoreti¢nega strokovnega znanja bolezni/zdravstvenem stanju dolo¢enega
varovanca, premalo prakti¢nih izkusenj/ves¢in, spretnosti, kako rokovati z varovancem ,...)
Vcasih ko se mu po glavi podijo kaksna vprasanja mu tezko pomagam in ne vem kaj odgovoriti, tezko je
imeti cloveka z duSevnimi motnjami, tezko ves kako pomagati(21), tudi pri kaksnih napadih se pocutim
cisto nemocna(22). Vcasih hodi ponoci, se pogovarja sam s sabo, ima kakSen napad — to mi je najbolj
stresno(23).
K21 — V¢asih ko se mu po glavi podijo kak$na vpraSanja mu tezko pomagam in ne vem kaj odgovoriti,
tezko je imeti ¢loveka z duSevnimi motnjami, tezko ves§ kako pomagat
K22 — Tudi pri kak$nih napadih se pocutim ¢isto nemocna
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K23 — V¢asih hodi ponoci, se pogovarja sam s sabo, ima kaksen napad — to mi je najbolj stresno
15. Ali bi pred samim zacetkom pomoci potrebovali nekaksno uvajanje? Ali ste ga imeli? Ste imeli
osebo na katero ste se lahko obrnili? Dobite dovolj ustreznih in jasnih napotkov in
odgovorov/usmeritev od strokovnjakov ( zdravstveni delavci, socialni delavci,..)?
Toliko primerov pride da mislim da te tezko pripravijo na vse, vendar o dusevnem zdravju nisem nic
vedela dokler ni zbolel, tega mi je zelo primanjkovalo(24). So mi zdravstveni delavci in osebje na Sentu
res veliko pomagali(25).
K24 — Toliko primerov pride da mislim da te tezko pripravijo na vse, vendar o duSevnem zdravju nisem
ni¢ vedela dokler ni zbolel, tega mi je zelo primanjkovalo
K25 — So mi zdravstveni delavci in osebje na Sentu res veliko pomagali
16. Ali ste vkljuceni v kaksno formalno/neformalno drustvo/zdruzenje, kjer delujete neformalni
oskrbovalci? Ga imate? Ce ga nimajo, ali razmisljajo, da bi ga ustanovili, ¢e ga imajo kaj dobijo
v drustvu? Kaj pocnejo tam? Kaksne aktivnosti ponujajo?
Ja v Sentu dobivam veliko informacii(26), se pogovarjam, véasih tudi kaj pojamram(27).
K26 — Ja v Sentu dobivam veliko informacij
K27 — Se pogovarjam, v¢asih tudi kaj pojamram
17. Kako vi poskrbite poskrbite za svoje zdravje, zadosten pocitek in razbremenitev?
Zdrava sem, koliko bom pa Se lahko pa sam Bog ve!(28)
K28 — Zdrava sem, koliko bom pa Se lahko pa sam Bog ve!
18. Kaj bi Se potrebovali za vaSo razbremenitev in ohranjanja dobrega pocutja?
Vcasih tudi pod tus ne grem, ko imam toliko dela(29).
K29 — V¢asih tudi pod tus ne grem, ko imam toliko dela
19. Kaksno je finan¢no in socialno stanje oskrbovanega?
Ma zelo slabo je, jaz ne delam, dobivam neko Zalost, moz ima tudi nizko penzijo, sin dobiva nekaj,
vendar mi ne pusti da bi jaz denar razdelila, on pa samo kadi, veliko kadi, véasih tudi 2 Stalici na dan,
ne pusti mi da bi mu kaj rekla(30).
K30 — Ma zelo slabo je, jaz ne delam, dobivam neko Zalost, moz ima tudi nizko penzijo, sin dobiva
nekaj, vendar mi ne pusti da bi jaz denar razdelila, on pa samo kadi, veliko kadi, v€asih tudi 2 Stalici na
dan, ne pusti mi da bi mu kaj rekla
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2. ODPRTO KODIRANIJE

Zaporedna | Pripis Pojem Kategorija Nadkategorija
Stevilka
izjave
Aa Zenski Zenska Spol OSNOVNI
PODATKI
Ab 26 let in 2 meseca 26 let in 2 meseca Starost OSNOVNI
PODATKI
Ac V. stopnja izobrazbe V. stopnja izobrazbe | Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Ad Tehnik zdravstvene Tehnik zdravstvene Smer izobrazbe OSNOVNI
nege nege PODATKI
Ae Negovalka v domu Negovalka v domu Zaposlitev OSNOVNI
starej$ih ob¢anov starejSih obcanov PODATKI
Al Teti od moje mame Teti od mame Nudenje pomoci INFORMACIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
A2 Jaz in moja mami Ona in mama Kdo pomaga pri POMOC PRI
nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
A3 Da Da Prej komu pomagali | PRETEKLOST
A4 Da, staro mamo in Staro mamo in Komu so pomagali | PRETEKLOST
starega oCeta starega oceta
AS Po vsakemu posegu, Po vsakem posegu in | Kako dolgo so PRETEKLOST
bolezni bolezni nudili pomo¢
A6 Potrebovala pomo¢ pri | Ko so potrebovali Na kak nacin so PRETEKLOST
vsakodnevnih pomoc pri pomagali
opravilih: kuhanje, vsakodnevnih
pranje, ¢iscenje, opravilih, kot so
zalivanje njive,... kuhanje, pranje,
¢iscenje, zalivanje
njive
A7 Popolna pomo¢ se je Dva meseca nazaj, ko | Kdaj so zaceli z INFORMACIIJE O
intenzivneje zacela dva | je teta postala oskrbo OSKRBOVANI
meseca nazaj, ko je teta | popolnoma odvisna OSEBI
postala popolnoma od drugih
odvisna od drugih
A8 Ker teta pac ni bila ve¢ | Ker teta ni bila vec Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
sposobna skrbeti zase. sposobna skrbeti zase | zacela OSKRBOVANI
Potrebovala je polno in je potrebovala OSEBI
pomoc pri vseh polno pomoc pri vseh
zivljenjskih aktivnostih | zivljenjskih
aktivnostih
A9 Da, saj teto spremljam | Da, saj teto spremlja, | Seznanjenost z POMOC PRI
ze odkar so se ji zaCele | odkar so se jih zaCele | naravo dela OSKRBI IN
pojavljati zdravstvene pojavljati INFORMACIJE
teZave zdravstvene tezave
Al0 Ker sem po izobrazbi Vecino stvari je ze Seznanjenost z POMOC PRI
tehnik zdravstvene vedela, saj je po naravo dela OSKRBI IN
nege sem vecino stvari | izobrazbi tehnik INFORMACIJE
ze vedela zdravstvene nege
All Ce se mi je slu¢ajno kje | Ce se ji je kje Kje dobivali POMOC PRI
zalomilo sem poklicala | zalomilo je poklicala | informacije o oskrbi | OSKRBI IN
sodelavke sodelavke INFORMACIJE
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Al2 To, da teta ni imela Da teta ni imela Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
ustrezno posteljo in je ustrezne postelje, nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
bilo zelo tezko delati tezko je bilo delati
nego ter jo obracati nego, jo obracati

Al3 Nov natrpan urnik Nov natrpan urnik Najtezje na zatetku | OBCUTKI O

nudenja pomodi NUDENJU POMOCI

Al4 Vsak dan, dvakrat na Dvakrat na dan, vsak | Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
dan sem pri njej dan POMOCI

AlS V sluzbo grem 1 uro Ce dela zjutraj teti Obicajni dan POTEK NUDENJA
prej, da teto zbudim, ji | pred sluzbo naredi POMOCI
naredim nego in nego in jo nahrani.
nahranim, ko sem Ce dela popoldne jo
zjutraj, ¢e sem pa nahrani mama, sama
popoldan jo nahrani pa naredi nego
moja mami in potem ji | preden gre v sluzbo.
jaz naredim nego Po sluzbi jo gre
preden grem v sluzbo. ponovno previt in
Po sluzbi jo grem nahranit. Pripravi
ponovno previt in tudi tablete, ki jih
nahranit. Nastimam teta mora dobiti
tudi tablete, ki jih mora
dobiti

Al6 Premalo ¢asa imam Premalo Casa Najveéja tezava pri | OBCUTKI O

nudenju pomo¢i NUDENJU POMOCI

Al7 Druzini se trenutno ne | Druzini se ne more Najvedja tezava pri | OBCUTKI O
morem posvecati toliko | posvetiti toliko, kot nudenju pomoci NUDENJU POMOCI
kolikor bi Zelela bi si zelela

Al8 Pomoc bi rabila pri Pri tem, da bi imela Kje bi potrebovali OBCUTKI O
tem, da bi bil ¢lovek, ki | osebo, ki bi lahko §la | pomo¢ NUDENJU POMOCI
bi jo lahko Sel pogledat | pogledati in pomagati
in ji pomagat teti

Al19 Zavedam se, da je Zaveda se, da Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
zdravnica ze povedala, | ¢udeZev ne bo, saj nudenja pomoci OSKRBOVANI
da ima teta paliativno ima teta paliativno OSEBI
oskrbo in nekih oskrbo
¢udezev ne bo

A20 Tezko je samo na Tezko je le na Najbolj OBCUTKI O
zacetku ker je to tvoj zacetku, saj je obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
svojec in ti je hudo zanj | ¢loveku kot svojcu stresni dejavniki

hudo za osebo
A21 Ne, zaradi poklica Zaradi poklica ne Potrebno morebitno | POMOC PRI
uvajanje OSKRBI IN
INFORMACIJE

A22 Ja sama imam zelo Da. Dobri odnosi s Dovolj napotkov in | POMOC PRI
dobre odnose s strokovnjaki, ker so odgovorov od OSKRBI IN
strokovnjaki, ker so njeni sodelavcei v strokovnjakov INFORMACIJE
moji sodelavci v DSO domu starejSih

obcanov

A23 Ne Ne Vkljuéenost v POMOC PRI

drustvo neformalih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE

A24 Joj ne, poznam recimo, | Primanjkuje ji ¢asa in | Vkljucenost v POMOC PRI
ker tudi v domu ima prijateljice, drustvo neformalih | OSKRBI IN
izvajajo kaksne katerim se lahko oskrbovalcev INFORMACIJE

pogovore, ampak po
pravici povedano mi
primanjkuje ¢asa in
nekako imam

potozi
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prijateljice, da jim malo
pojamram

A25 Trenutno zelo slabo... Slaba skrb za Skrb za svoje RAZBREMENITEV
Svoje hobije imam zdaj | zdravje, hobiji sona | zdravje PO OSKRBI
na strani in se strani, prosti ¢as pa
posvecCam druzini tisto | posveca druzini
malo ¢asa kar mi ostane
A26 Prosti ¢as Prosti ¢as Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
za razbremenitev PO OSKRBI
Ba Zenska Zenska Spol OSNOVNI
PODATKI
Bb 48 let 9 mesecev 48 let in 9 mesecev Starost OSNOVNI
PODATKI
Be V. stopnja izobrazbe V. stopnja izobrazbe | Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Bd Tehnik zdravstvene Tehnik zdravstvene Smer izobrazbe OSNOVNI
nege nege PODATKI
Be Medicinska sestra v Medicinska sestra v Zaposlitev OSNOVNI
zdravstvenem domu zdravstvenem domu PODATKI
B1 Pomo¢ nudim taséi Tasci Nudenje pomoci INFORMACIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
B2 Njena hcerka / vsaka en | Njena hcéerka, vsaka | Kdo pomaga pri POMOC PRI
teden nudi pomo¢ en teden | nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
B3 Da Da Prej pomagali PRETEKLOST
nekomu
B4 Skrbela sem za oceta, Skrbela je za oceta, Komu ste pomagali | PRETEKLOST
ki je imel raka ki je imel raka
B5 Za tasta, ki je prav tako | Skrbela je za tasta, ki | Komu ste pomagali | PRETEKLOST
zbolel za rakom je imel raka
B6 tast je imel potem Se Tast je ob Na kak nacin so PRETEKLOST
zlomljen kolk tako da zlomljenem kolku pomagali
je potreboval pomoc pri | potreboval pomoc¢ pri
vseh opravilih vseh opravilih
B7 Z oskrbo sem zacela 1. 8.2014, ko se je Kdaj zaceli z INFORMACIIE O
1.8.2014. Z oskrbo sem | preselila k tasci oskrbo OSKRBOVANI
zacela ko sem se OSEBI
preselila h gospe.
B8 Zivela sem pri njej V zameno za Vasa izkusnja INFORMACIIJE O
zgornje nadstropje in v | prebivalisce v trenutnega OSKRBOVANI
zameno sem ko sem zgornjem nadstropju | oskrbovanega OSEBI

bila doma popazila
nanjo, ¢e bi kaj rabila,
saj je preden sem
zacela tam ziveti
dozivela kap.

tasce je pazila nanjo,
¢e bi kaj potrebovala,
saj jo je dozivela kap
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B9 Gospa je bila v zelo Gospa je bila v zelo Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
slabem stanju. Slaba slabem stanju, s slabo | zacela OSKRBOVANI
higiena, ni skrbela zase, | higieno, skrbjo zase, OSEBI
slabokrvna, ko sem slabokrvnostjo. Sprva
prisla zivet tam je so bili dogovorjeni,
gospa Se hodila in da jo pogleda zjutraj
recimo skrbela zase, in zvecer in ukrepa,
tako da na zacetku smo | ¢e bo to potrebno.
bili zmenjeni, da jo
samo pogledam zjutraj
in zvecer, ¢e je vse v
redu in ukrepam ko bo
to potrebno

B10 Ne, namre¢ pri Ne, saj se pri Seznanjenost z POMOC PRI
starostniku se starostniku naravo dela OSKRBI IN
razmeroma hitro zdravstvena situacija INFORMACIJE
spreminja zdravstvena | hitro spreminja in
situacija, tako da se posledi¢no tudi
tudi naloge noro hitro naloge
spreminjajo

Bl11 Naravni talent, imam Naravni talent, dober | Kje dobivali POMOC PRI
dober obcutek za ljudi obcutek za ljudi informacije o oskrbi | OSKRBI IN

INFORMACIJE
B12 Delam v zdravstvu Dela v zdravstvu Kje dobivali POMOC PRI
informacije o oskrbi | OSKRBI IN
INFORMACIJE

B13 Slaba higiena gospe in | Slaba higiena tai¢e in | NajteZje na zatetku | OBCUTKI O
tudi celo stanovanje je | neurejeno stanovanje | nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
bilo zelo v neredu in
razsulu

Bl14 Na zacetku sem vsak Na zacetku vsak dan, | Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
dan. Trenutno pa zanjo | trenutno pa vsak POMOCI
skrbim vsak drugi drugi vikend, saj je
vikend. Cez teden paje | tas¢a med tednom v
v domu domu

B15 Povijanje nog, Previjanje nog, Obicajni dan POTEK NUDENJA
spremstvo do WCja, spremstvo do POMOCI

plenicko dol, spalno
srajco dol, umivanje,
anogenitalna nega,
pranje cunj in
posteljnine, oblacenje,
priprava zajtrka,
pospravit po zajtrku,
tableti 3x na dan, Cez
dan si neprestano napet,
da se slu¢ajno ne
pripeti kaka nezgoda
(padec, zdrs,
inkontinenca blata,
urina), sledi kosilo,
vmes veckratni poskus
uporabe wc-ja, vecerja,
zveder spet urejanje za
spanje.

strani$ca,
preoblacéenje plenice
in spalne srajce,
umivanje,
anogenitalna nega,
pranje oblacil in
posteljnine,
oblacenje, priprava
zajtrka, pospravljanje
po zajtrku, tablete
trikrat na dan,
napetost, da se
pripetijo nezgode
(padec, zdrs,
inkontinenca blata in
urina). Sledi kosilo,
vmes veckratni
poskus uporabe
strani$ca, vecerja,
zveder spet urejanje
in spanje

84




B16 Vikend ko skrbim za Nima prostega Casa Najvedja tezava pri | OBCUTKI O
njo, nimam ¢isto ni¢ in Casa zase nudenju pomoci NUDENJU POMOCI
prostega Casa in Casa
zase
B17 Brez pomoci partnerja | Brez pomoci Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
ne bi $lo. Bi ze partnerja bi ze nudenja pomoci OSKRBOVANI
pobegnila, namrec to je | zbezala OSEBI
moja tasca
B18 Ko clovek ne glede na | Nezadovoljstvo in Najbolj OBCUTKI O
to koliko se trudis ni pritoZzevanje obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
zadovoljen, ne da ni oskrbovane osebe, stresni dejavniki
zadovoljna, celo tudi ko se trudi.
pritozuje se velikokrat.
B19 Nisem imela nicesar, Ne, se je dobro Potrebno morebitno | POMOC PRI
sem se sama zelo dobro | zna$la, saj opravlja ta | uvajanje OSKRBI IN
znasla, saj opravljam poklic INFORMACIJE
tak poklic
B20 Ne, nisem vkljucena, Ne, ne ve, Ce ga Vkljucenost v POMOC PRI
ne vem ¢e ga sploh sploh imajo drustvo neformalnih | OSKRBI IN
imajo oskrbovalcev INFORMACIJE
B21 Sicer pa ni ¢asa Ni casa Razmisljanje o POMOC PRI
ustanovitvi drustva | OSKRBI IN
neformalnih INFORMACIJE
oskrbovalcev
B22 Sama vem, da premalo | Premalo spi, vendar Skrb za svoje RAZBREMENITEV
spim. Nimam kaj dosti | nima trenutno kaj za | zdravje PO OSKRBI
za narediti trenutno narediti
B23 Prosti Cas, Prosti Cas, Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
razbremenitev na tem razbremenitev na tem | za razbremenitev PO OSKRBI
podrocju podrociju
Ca Zenska Zenski Spol OSNOVNI
PODATKI
Cb 31 let 6 mesecev 31 let in 6 mesecev Starost OSNOVNI
PODATKI
Cc VL VL Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Cd Diplomiran inZenir Diplomiran inZenir Smer izobrazbe OSNOVNI
gozdarstva gozdarstva PODATKI
Ce Revirni gozdar, Zavod | Revirni gozdar, Zaposlitev OSNOVNI
za gozdove Zavod za gozdove PODATKI
Cl Stari mami Stari mami Nudenje pomoci INFORMACIIE O
OSKRBOVANI
OSEBI
C2 Oce in njegova zena ko | Oce in njegova zena. | Kdo pomaga pri POMOC PRI
prideta domov jo samo | Ko prideta domov, jo | nudenju pomoci OSKRBI IN
pogledata in samo pozdravita in INFORMACIJE
pozdravita, ¢e bi pogledata, Ce bi kaj
slu¢ajno kaj rabila potrebovala
c3 Da Da Prej pomagali PRETEKLOST
nekomu
C4 Ko je od strica mama Mami od strica, ko je | Komu so pomagali | PRETEKLOST
zbolela za demenco zbolela za demenco
Cs Priblizno dva meseca Priblizno dva meseca | Kako dolgo so PRETEKLOST

nudili pomo¢
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C6 tako da sem zjutraj Zjutraj jo je prisla Na kak nacin so PRETEKLOST
prisla jo pogledat in po | pogledat, po koncu pomagali
koncu pouka sem pouka pa je
velikokrat pri§la h njej | velikokrat prisla h
in se tam uéila in bila z | njej, se tam uéila in
njo. Predstavili so mi bila z njo. Predstavili
demenco in pozorno so ji demenco in
sem bila pri njej in jo pozorno jo je
spremljala vsak dan. spremljala vsak dan
C7 Trenutno pa za staro Skrbi za staro mamo, | Vasa izkusnja INFORMACIJE O
mamo skrbim, oz. ji dokler ne bo okrevala | trenutnega OSKRBOVANI
pomagam dokler se ne | po operaciji kolen. oskrbovanca OSEBI
bo pobrala ter okrevala
po operaciji kolen
C8 Prvo operacijo je imela | Prvo operacijo je Kdaj zaceli z INFORMACIJE O
februarja in zdaj Se imela februarja, zdaj | oskrbo OSKRBOVANI
drugo e drugo OSEBI
C9 Zaradi operativnega Zaradi operativnega | Zakaj se je pomo¢ INFORMACIJE O
posega — zamenjali so ji | posega — zamenjali zacela OSKRBOVANI
obe koleni, stara mama | so ji obe koleni, OSEBI
ima pa ze 79 let, tako zaradi starosti je
da je okrevanje malce okrevanje tezje, po
tezje in ker zivi v hisi je | hisi pa je veliko za
veliko stvari za postoriti, imajo psa,
postorit, poleg tega katerega je potrebno
imamo doma tudi psa, sprehajati.
ki ga treba sprehajati, Dogovorili so se, da
tako da smo se odlocili | bo vsak dan ob stari
o0z. zmenili, da bom jaz | mami, saj oe in Zena
vsak dan pri stari delata v Ljubljani in
mami, saj oce in Zena sta od jutra do vecera
delata v Ljubljani in se | v sluzbi
vsak dan vozita ter sta
od jutra do vecCera v
sluzbi
C10 Da Da Seznanjenost z POMOC PRI
naravo dela OSKRBI IN
INFORMACIJE
Cl1 Zlozenke, ki jih je stara | Zlozenke, ki jih je Kje dobivali POMOC PRI
mama prinesla iz stara mama prinesla informacije o oskrbi | OSKRBI IN
bolnice iz bolnice INFORMACIJE
C12 Na internetu Na internetu Kje dobivali POMOC PRI
informacije o oskrbi | OSKRBI IN
INFORMACIJE
C13 Najtezje mi je bilo Strah jo je bilo, saj ni | Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
preden se je vse zacelo, | vedela, kaj da nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
saj me je bilo strah ker | pri¢akuje. Strah jo je
nisem vedela kaj lahko | bilo, da bi jo morala
pricakujem. Mislim, da | umivati in menjati
me je bilo strah, da bi plenice.
jo morala umivati in
plenice menjavati. Na
to res nisem bila
pripravljena
Cl4 Pri stari mami sem vsak | Vsak dan zjutraj, po Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
dan. Zjutraj, po sluzbi sluzbi in vcasih Se POMOCI

in vCasih Se zvecer

zvecer
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CI15 Zjutraj pridem, ji Zjutraj pride, stari Obicajni dan POTEK NUDENJA
pomagam pospravit mami pomaga POMOCI
posteljo, pripravim pospraviti posteljo,
zajtrk, skupaj pojeva, pripravi zajtrk,
potem pospravim, skupaj ga pojesta,
potem ji po navadi nato pospravi in
skuham ¢aj in ji skuha ¢aj. Pripravi
odnesem do dnevnega | prigrizke, po sluzbi
prostora. Pripravim pa pride, da pojesta
kake prigrizke da ima kosilo in pospravi.
do kosila, potem Opere obleke in
pridem po sluzbi, da posesa, sprehodi pa,
pojeva kosilo in zvecer pa poklice in
pospravim. Potem vprasa, ali Se kaj
postorim kar je doma potrebuje
za postorit (obleke
oprat, posesat,
pospravit itd.). Ven
odpeljem tudi psa in
zveder jo po navadi
poklicem da vidim ce
rabi kaj

Cle6 Si vezan vsak dan in je | Vsak dan si vezan, Najvedja tezava pri | OBCUTKI O
velika obveza. Nikamor | velika obveznost je nudenju pomoci NUDENJU POMOCI
ne morem oditi zdaj in nikamor ne more

oditi

C17 Stara mama je v Stara mama je v Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
odli¢nem stanju in odli¢nem stanju in prihodnosti OSKRBOVANI
mislim, da bo hitro meni, da bo hitro OSEBI
prisla h sebi prisla k sebi

C18 Ni mi vazno koliko Ni ji vazno, koliko Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
Casa, kolikor bo Casa bo potrebovala nudenja pomo¢i OSKRBOVANI
potrebovala OSEBI

C19 Videti proces upadanja | Videti proces Najbolj OBCUTKI O
zivljenjske volje, upadanja zivljenjske | obremenjujoCi in NUDENJU POMOCI
smisla, prihodnosti volje, smisla in stresni dejavniki

prihodnosti

C20 Pomanjkanje prakti¢nih | Pomanjkanje Najbolj OBCUTKI O
izkusSenj prakti¢nih izkuSenj obremenjujoci in NUDENJU POMOCI

stresni dejavniki

C21 Najhujsi stresni Pomanjkanje casa v Najbolj OBCUTKI O
dejavnik pomanjkanje vsakdanu obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
¢asa v vsakdanu stresni dejavniki

C22 Ne, ker je stara mama Ne, ker je stara Najbolj POMOC PRI
pokretna, Ce bi bila pa mama Se pokretna. obremenjujoci in OSKRBI IN
situacija slabsa pa Ce bi bila situacija stresni dejavniki INFORMACIJE
mislim da bi mi to zelo | hujsa bi pa to prislo
prav prislo prav.

C23 Dobim dovolj Dobi dovolj Dovolj napotkovin | POMOC PRI
odgovorov, saj ce kaj odgovorov, ce kaj odgovorov od OSKRBI IN
potrebujem poklicem v | potrebuje, pokli¢e v strokovnjakov INFORMACIJE
zdravstveni dom in mi | zdravstveni dom in ji
povedo tam povejo

C24 Ne, ne ¢utim potrebe Ne Cuti potrebe Vkljucenost v POMOC PRI

drustvo neformalnih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE

C25 Zadosti spanca Dovolj spanja Skrb za svoje RAZBREMENITEV

zdravje PO OSKRBI
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C26 Probam vseeno ostati Skusa ostati telesno Skrb za svoje RAZBREMENITEV
telesno aktivna aktivna zdravje PO OSKRBI
C27 Ko vidim, da gre stari Uporabno se pocuti, | Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
mami dobro se tudi jaz | ko gre stari mami za razbremenitev PO OSKRBI
dobro in uporabno dobro
pocéutim
Da Zenska Zenski Spol OSNOVNI
PODATKI
Db 52 let 52 let Starost OSNOVNI
PODATKI
Dc IV. Stopnja izobrazbe IV. Stopnja Stopnja izobrazbe OSNOVNI
izobrazbe PODATKI
Dd Srednja poklicna Srednja poklicna Sola | Smer izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
De Trenutno brezposelna Trenutno brezposelna | Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI
D1 Sinu Sinu Nudenje pomoci INFORMACIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
D2 Moz Moz Kdo pomaga pri POMOC PRI
nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
D3 Da Da Prej pomagali PRETEKLOST
nekomu
D4 Preko CSD, kot pomo¢ | Preko CSD je nudila | Komu so pomagali | PRETEKLOST

na domu starej$im in
invalidnim osebam.

pomoc¢ na domu
starej$im in
invalidnim osebam
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D5 Pomoc za te osebe se Pomoc starejSim in Na kak nacin so PRETEKLOST
nana$a na vse osnovne | invalidnim osebam se | pomagali
zivljenjske potrebe, nanaSa na vse
odvisno od stopnje osnovne Zivljenjske
obolele osebe. Nekateri | potrebe, odvisno od
starostniki potrebujejo | stopnje obolele
samo druzenje in osebe. Nekateri
pogovore. Najved starostniki
starostnikov potrebuje | potrebujejo samo
kosilo, ki se pripravi pri | druzenje in
osebi doma ali pa se pogovore. Najvec
pripelje iz doma za starostnikov
ostarele, $ole, javne potrebuje kosilo, ki
kuhinje... Pomoci se pripravi pri osebi
potrebne osebe se tudi doma ali pa se
hrani, ¢e tega ne zmore | pripelje iz doma za
sam, pa jutranje ostarele, Sole, javne
vstajanje, umivanje, kuhinje. Pomo¢i
kopanje, WC, potrebne osebe se
oblacenje, pogrinjanje tudi hrani, ¢e tega ne
postelje, pospravljanje, | zmore sam, pa
osnovno ¢iscenje, jutranje vstajanje,
pranje, likanje, priprava | umivanje, kopanje,
zajtrka, zveCer se WC, oblacenje,
dejanje ponovi v pogrinjanje postelje,
obratnem vrstnem redu, | pospravljanje,

z vecerjo. Osebe osnovno ¢iscenje,
potrebujejo spremstvo | pranje, likanje,
za odhod k zdravniku priprava zajtrka,
in spremstvo za zvecer se dejanje
urejanje pomembnih ponovi v obratnem
stvari. Potrebujejo tudi | vrstnem redu, z
razvedrilo, pa sprehode, | vecerjo. Osebe
branje knjig, Casopisov, | potrebujejo
izpolnjevanje in spremstvo za odhod
tolmacenje raznih k zdravniku in
obrazcev in listin.... Ce | spremstvo za urejanje
ima oseba hisne pomembnih stvari.
ljubljencke se po Potrebujejo tudi
navadi poskrbi tudi za | razvedrilo, pa
njih. sprehode, branje
knjig, Casopisov,
izpolnjevanje in
tolmacenje raznih
obrazcev in listin. Ce
ima oseba hisne
ljubljencke se po
navadi poskrbi tudi
za njih.

D6 Najve¢ izkuSenj imam Oskrba sina, ki je Vasa izkusnja INFORMACIJE O
pri oskrbi sina , ki je invalid na trenutnega OSKRBOVANI
invalid na invalidskem | invalidskem vozicku | oskrbovanca OSEBI
vozicku. Ima pa in ima diagnozo
diagnozo misi¢na miSic¢na distrofija
distrofija (odmiranje (odmiranje misic
misic zaradi zaradi pomanjkanja
pomanjkanja distrofina) | distrofina)

D7 Odkar se je rodil Ko se je rodil Kdaj so zaceli z INFORMACIIJE O

oskrbo OSKRBOVANI
OSEBI
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D8 Pomoc se je zacela, v Njenemu otroku se je | Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
prvi vrsti, kot svojemu | po 4. letu starosti zacela OSKRBOVANI
otroku, po 4 letu postavila neformalna OSEBI
starosti pa je bila diagnoza
postavljena neformalna
diagnoza

D9 Da Da Seznanjenost z POMOC PRI

naravo dela OSKRBI IN
INFORMACIJE

D10 Ker je bolezen dedna in | Vedeli so, kak$no Kje dobivali POMOC PRI
jo je imel tudi moj brat, | pomo¢ potrebuje, saj | informacije o oskrbi | OSKRBI IN
smo vedeli kak$no je bolezen dedna in INFORMACIJE
pomo¢ potrebuje, zato | jo je imel tudi njen
tudi nisem iskala brat, zato ni iskala
nobenih informacij. nobenih informacij

DI11 Nikoli nisem O tem ni razmisljala, | Najtezje na zadetku | OBCUTKI O
razmisljala o tezi za otroka se naredi nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
pomodi, to je moj otrok | vse
in naredis vse

D12 Vsak dan, tudi pono&i, | Vsak dan, po potrebi | Kdaj nudijo pomo¢ | POMOC PRI
e je treba tudi ponoci OSKRBI IN

INFORMACIJE

D13 Dobro jutro, a bo§ Dobro jutro, a bos Obicajni dan POTEK NUDENJA
vstal? Z dvigalom ga vstal? Z dvigalom ga POMOCI
peljem na WC, pelje na WC, obrise,
obriSem, sledi sledi umivanje,
umivanje, tusiranje, tusiranje, nazaj na
nazaj na posteljo, kjer posteljo, kjer se
se oskrbijo rane zaradi | oskrbijo rane zaradi
vnetih lojnic, oblacenje, | vnetih lojnic,
na vozi¢ek, umivanje oblacenje, na
ocal, prizig vozicek, umivanje
racunalnika, priprava ocal, prizig
zajtrka, hranjenje, racunalnika, priprava
pospravljanje, oskrba zajtrka, hranjenje,
hisnih ljubljenckov: pospravljanje, oskrba
pajek, papiga. Ves Cas hisnih ljubljenckov
se pogovarjava in pajka in papige. Ves
razpravljava. Cez dan Cas se pogovarjata in
je veckrat potrebno razpravljata. Cez dan
prinesti racko za malo | je veckrat potrebno
potrebo. Sledi priprava | prinesti racko za
kosila, pomo¢€ pri malo potrebo. Sledi
hranjenju, popoldansko | priprava kosila,
druzenje, zvecer pa je pomoc¢ pri hranjenju,
potrebno spat, in delo popoldansko
poteka v obratnem druZenje, zvecer pa je
vrstnem redu. Lahko potrebno spat, in delo
no¢ in lepo sanjaj. poteka v obratnem
Ponoci ga je potrebno vrstnem redu. Lahko
obracati, ker se sam ne | no¢ in lepo sanjaj.
more Ponoci ga je

potrebno obracati,
ker se sam ne more

D14 Zaenkrat zmorem sama | Zaenkrat zmore sama | Kje bi potrebovali OBCUTKI O
s pomoc¢jo moza. s pomoc¢jo moza pomoc¢ NUDENJU POMOCI

D15 Zaenkrat se v to ne V to se zaenkrat ne Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
poglabljam. poglablja prihodnosti OSKRBOVANI

OSEBI
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D16 Clovek pa¢ mora biti Clovek mora biti Najbolj OBCUTKI O
preprosto pripravljen pripravljen pomagati | obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
pomagat in zadeva in zadeva stece, saj stresni dejavniki
stece, ker osebe osebe obicajno
obicajno povedo kaj povedo, kaj zelijo
zelijo.

D17 Nisem iskala pomoci Ni iskala pomoci Potrebno morebitno | POMOC PRI
strokovnjakov. strokovnjakov uvajanje OSKRBI IN

INFORMACIJE
D18 Ne Ne Vkljugenost v POMOC PRI
drustvo neformalnih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE

D19 Ne razmisljam o tem, Ne razmislja o tem, Razmisljanje o POMOC PRI

nimam potrebe. saj nima potrebe ustanovitvi drustva | OSKRBI IN
neformalnih INFORMACIJE
oskrbovalcev

D20 Se ukvarjam z delom ki | Dela to, kar jo veseli | Skrb za svoje RAZBREMENITEV
me veseli: vrtnarjenje, - vrtnarjenje, Sivanje, | zdravje PO OSKRBI
Sivanje, pa telovadba, telovadba, masaza,
masaza, plavanje, plavanje, branje knjig
branje knjig

D21 Mogoce v€asih dan ko | Dan, ko je brez skrbi | Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
si brez skrbi in dela in dela stvari samo za razbremenitev PO OSKRBI
stvari samo zase. zase

D22 Moz dela, jaz sem Moz dela, ona pa je Finan¢no stanje FINANCNO IN
doma, tako da nekako doma, znese jim, SOCIALNO STANIJE
nam znese, je pa tezko | kljub temu, da je

tezko

D23 Velikokrat pridejo Sosedovi otroci se Socialno stanje FINANCNO IN
sosedovi otroci, tako, druzijo s sinom in jih SOCIALNO STANJE
da nas malo razbremenijo ter
razbremenijo, nas nasmejijo
nasmejijo, se druzijo s
sinom, to je veliko
vredno.

Ea Zenska Zenski Spol OSNOVNI

PODATKI

Eb 44 let 44 let Starost OSNOVNI

PODATKI
Ec V. stopnja izobrazbe V. stopnja izobrazbe | Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Ed Ekonomski tehnik Ekonomski tehnik Smer izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Ee Natakarica Natakarica Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI

El Sinu sem nudila pomo¢ | Sinu je nudla pomo¢ | Nudenje pomoci INFORMACIJE O

14 let 14 let OSKRBOVANI
OSEBI

E2 H¢i in mama, ko je H¢i in mama, ko je Kdo pomaga pri POMOC PRI

lahko lahko nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
E3 Ne Ne Prej komu pomagali | PRETEKLOST
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E4 Pomoc¢ sem nudila sinu. | Pomoc¢ je nudila sinu, | Vasa izkusnja INFORMACIIJE O
Spiralna misi¢na ki ima spiralno trenutnega OSKRBOVANI
atrofija je obolenje, kjer | atrofijo. To je oskrbovanega OSEBI
odmirajo misice, obolenje, kjer
posledi¢no tudi otezeno | odmirajo miSice,
dihanje, hranjenje po posledi¢no tudi
gastrostomi, uporaba otezeno dihanje,
invalidskega vozic¢ka hranjenje po
ter popolna odvisnost gastronomi, uporaba
od drugih invalidskega vozicka

ter popolna odvisnost
od drugih

E5 Diagnoza SMA je dobil | Diagnozo spinalna Kdaj so zaceli z INFORMACIIJE O
pri 7 mesecih. miSic¢na distrofija je oskrbo OSKRBOVANI

dobil pri sedmih OSEBI
mesecih

E6 SMA — po cepljenju DI | Zaradi SMA po Zakaj se je pomo¢ INFORMACIJE O
TE PER pri 7 mesecih | cepljenju DI TE PER | zacela OSKRBOVANI

pri sedmih mesecih OSEBI

E7 Kmalu po diagnozi sem | Kmalu po diagnozi je | Kdo pomaga pri POMOC PRI
ostala sama, ker je moz | ostala sama, ker je nudenju pomoci OSKRBI IN
odsel. h¢erka ki je bila | moz odSel, héerka je INFORMACIJE
takrat stara 6 let mi je bila stara 6 let,
zelo pomagala in pomagala ji je mama
mama.

ES8 Ne Ne Seznanjenost z POMOC PRI

naravo dela OSKRBI IN
INFORMACIJE
E9 Preko spleta Preko spleta Kje dobivali POMOC PRI
informacije o oskrbi | OSKRBI IN
INFORMACIJE

E10 Podpornih skupin v Podporne skupine v Kje dobivali POMOC PRI

ZDA ZDA informacije o oskrbi | OSKRBI IN
INFORMACIJE

Ell Najtezja je prva misel Najtezja je bila prva | NajteZje na zacetku | OBCUTKI O
kaj sem naredila jaz misel, kaj je naredila | nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
narobe oziroma kako bi | narobe oziroma kako
lahko to preprecila? bi lahko to preprecila

El12 Respiratorne infekcije Respiratorne Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
ter navajanje na infekcije ter nudenja pomo¢i NUDENJU POMOCI
neinvazivno ventilacijo | navajanje na

neinvazivno
ventilacijo

El3 Pomoc¢ sem nudila vsak | Pomoc je nudila vsak | Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
dan 24/7 dan cel dan POMOCI
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El4 Jutranja nega: snamem | Pri jutranji negi Obicajni dan POTEK NUDENJA
masko za predihavanje | sname masko za POMOCI
ter umijem otroka, predihavanje in umije
naredim nego. otroka ter naredi
Respiratorna nego. Izvaja se
fizioterapija, aspiracija, | respiratorna
oblacenje, posedanje v | fizioterapije,
vozicek, hranjenje aspiracija, oblacenje,
preko gastrostome, posedanje v vozicek,
namestitev v avto ter hranjenje preko
voznja v Solo —tam ga | gastrostome,
je pocakal asistent (tam | namestitev v avto ter
je maksimalno 3 ure), voznja v Solo — tam
prihod domov, kosilo. ga je pocakal
Ker so problemi s asistent, prihod
poziranjem je posebna | domov, kosilo. Ker
tehnika izkasljevanja na | so problemi s
cca 30 minut, pomo¢ poziranjem je
pri domaci nalogi, posebna tehnika
fizioterapija, pocitek, izkasljevanja na
nega, kopanje, priblizno 30 minut,
nastavitev maske, kisik. | pomoc¢ pri domaci
nalogi, fizioterapija,
pocitek, nega,
kopanje, nastavitev
maske, kisik
El5 Najvedja tezava je Utrujenost, saj Najvedja tezava OBCUTKI O
utrujenost, saj pomagas | pomaga 24 ur na dan, NUDENJU POMOCI
24 ur na dan, neprespane noci,
neprespane noci, nezmoznost ukvarjati
nezmoznost ukvarjati se z drugim otrokom,
se z drugim otrokom koliko bi potreboval
toliko kolikor bi rabili
El6 Rabila bi pomo€ vsaj 8 | Pomoc vsaj osem ur | Kje bi potrebovali OBCUTKI O
ur na dan da lahko na dan, da lahko pomoc NUDENJU POMOCI
pocnem kaj drugega oz. | pocne kaj drugega ali
vsaj delam. dela
E17 Obrniti se ne morem na | Ne more se na Na koga se obrnejo | OBCUTKI O
nobenega nobenega NUDENJU POMOCI
E18 Nikoli nisem Ni razmiSljala o tem, | Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
razmi$ljala o tem, vesela je bila vsakega | prihodnosti OSKRBOVANI
vesela sem bila vsakega | meseca, ki ga je OSEBI
meseca, leta ki sem ga | prezivela s sinom
prezivela s sinom
E19 In skrbela bi kolikor bi | Skrbela bi, koliko bi Nacértovana dolzina | INFORMACIJE O
bilo potrebno. bilo potrebno nudenja pomoci OSKRBOVANI
OSEBI
E20 Najbolj stresno je ker te | Strokovnjaki ucijo Najbolj OBCUTKI O
znajo strokovnjaki samo Vv teoriji in obremenjujoci in NUDENJU POMOCI

poduciti kaj samo v
teoriji in najhujsi
obcutek je da delas kaj
narobe. In se potem s
tem obcutkom da si za
kaksno stanje ko je
prislo sinu slabo kriv ti.

najhujsi je obCutek,
da dela kaj narobe in
da je kriva za slabo
stanje sina

stresni dejavniki
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E21 Bi potrebovali veliko Potrebovala bi veliko | Potrebno morebitno | POMOC PRI
uvajanja predvsem bolj | uvajanja in vec uvajanje OSKRBI IN
prakse, a stroka je bila | prakse, ampak je bila INFORMACIJE
zelo slabo poducena stroka zelo slabo

poducena

E22 Najve¢ sem izvedela iz | Najve¢ je izvedela iz | Dovolj napotkovin | POMOC PRI
tujine in preko interneta | tujine in preko odgovorov od OSKRBI IN

interneta strokovnjakov INFORMACIJE

E23 Drustvo distrofikov Drustvo distrofikov Vkljucenost v POMOC PRI

drustvo neformalnih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE

E24 Ponujali so redne Ponujali so redne Vkljucenost v POMOC PRI
rehabilitacije, vendar rehabilitacije, ampak | drustvo neformalnih | OSKRBI IN
pomoci velike iz ni bilo velike pomoc¢i | oskrbovalcev INFORMACIJE
njihove strani ni bilo iz njihove strani

E25 Moje zdravje v ¢asu Njeno zdravje ni bilo | Skrb za svoje RAZBREMENITEV
oskrbe 14 let ni bilo 14 let v ¢asu oskrbe zdravje PO OSKRBI
pomembno, 0z. ni pomembno,
prislo na vrsto, pomembni so bili
pomembni so bili otroci | otroci

E26 Zdaj ko sem sina V enem letu, odkar je | Skrb za svoje RAZBREMENITEV
izgubila — tega je 1 leto | izgubila sina, je tudi | zdravje PO OSKRBI
— sem tudi sama sama odlezala in bila
oblezala, bila na na antibiotikih
antibiotikih itd.

E27 Res pa je da je Pomembno je, kako Skrb za svoje RAZBREMENITEV
pomembno tudi kako si | si psihi¢no mocen, zdravje PO OSKRBI
psihi¢no mocen in bila | bila je mlada in
sem mlada in zdrava. zdrava

E28 Osebno asistentko vsaj | Osebno asistentko Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
osem ur na dan vsaj osem ur na dan za razbremenitev PO OSKRBI

E29 Podporo zase Podporo zase Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV

za razbremenitev PO OSKRBI

E30 Psihoterapijo Psihoterapijo Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV

za razbremenitev PO OSKRBI

E31 Obvezni dohodek Obvezni dohodek Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
oziroma nadomestilo oziroma nadomestilo | za razbremenitev PO OSKRBI

E32 Prilagojeno stanovanje | Imajo prilagojeno Financno stanje INFORMACIE O
in financirano imamo stanje in financiranje OSKRBOVANI

OSEBI

E33 H¢erka trenutno tudi Hcerka trenutno dela | Financno stanje INFORMACIIJE O

dela in mi pomaga in pomaga OSKRBOVANI
OSEBI

E34 Pomaga mi tudi moja Pomaga tudi mama s | Financno stanje INFORMACIIE O
mami s pokojnino, ki jo | pokojnino, ki jo OSKRBOVANI
dobiva dobiva OSEBI

E35 Sin je vecinoma Casa na | Sin je vecinoma casa | Socialno stanje INFORMACIIE O
internetu ali pa s sestro | na internetu ali pa s OSKRBOVANI

sestro OSEBI

Fa Zenska Zenski Spol OSNOVNI

PODATKI

Fb 25 let 25 let Starost OSNOVNI

PODATKI

Fc VI. Stopnja izobrazbe VI. Stopnja Stopnja izobrazbe OSNOVNI

izobrazbe PODATKI
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Fd Ekonomistka Ekonomistka Smer izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Fe Racunovodkinja Racunovodkinja Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI
F1 Partnerjevi babici Partnerjevi babici Nudenje pomoci INFORMACIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
F2 Preostala ozja druzina Preostala ozja Kdo pomaga pri POMOC PRI
druzina nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
F3 Ne Ne Prej komu pomagali | PRETEKLOST
F4 Babica od fanta je Babica od fanta je Kdaj so zaceli z INFORMACIIJE O
dozivela mozgansko dozivela mozgansko | oskrbo OSKRBOVANI
kap 3 leta nazaj in od kap tri leta nazaj in OSEBI
takrat naprej jo od takrat naprej jo
oskrbujejo njeni bliznji, | oskrbujejo njeni
ko sem se preselila k bliznji, ko se je
fantu priblizno 2 leti priblizno dve leti
nazaj pa sem zacela nazaj preselila k
pomagati tudi sama fantu pa je zacela
pomagati tudi sama
F5 Oskrbovanje osebe je Oskrbovanje osebe je | Vasa izkusSnja INFORMACIIJE O
zelo tezko, kajti zelo tezko, kajti trenutnega OSKRBOVANI
potrebuje veliko potrebuje veliko oskrbovanega OSEBI
pomoci pri nam Cisto pomoci pri
vsakdanjih opravilih, ki | vsakdanjih opravilih,
nam zdravim ne ki zdravim ne
predstavljajo veliko predstavljajo veliko
problemov, nekomu, ki | problemov, nekomu,
pa je »bolan« pa to ki pa je »bolan« pa to
predstavlja predstavlja
vsakodnevne izzive. vsakodnevne izzive.
Nam, ki oskrbujemo pa | Tistim, ki oskrbujejo
danasnji ¢as in tak pa danasnji ¢as in tak
tempo zivljenja zelo tempo zivljenja zelo
otezuje. otezuje
F6 Osebo je zadela Osebo je zadela Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
mozganska kap, zaradi | mozganska kap, zacela OSKRBOVANI
katere so otezene njene | zaradi katere so OSEBI
motori¢ne sposobnosti | oteZene njene
motori¢ne
sposobnosti
F7 Oskrbovali so jo ze Oskrbovali so jo ze Vasa izkusnja INFORMACIJE O
prej, potem pa sem prej, potem pa je trenutnega OSKRBOVANI
hotela malo bremena zelelamalo bremena | oskrbovanega OSEBI
prevzeti in pomagati. prevzeti in pomagati.
Delam zelo blizu in Dela zelo blizu in
samo jutranje ure — na samo jutranje ure —
zacetku sem vsake na zacetku je vsake
toliko vskocila, sedaj toliko vskocila, sedaj
pa je postalo to ze vsak | pa je postalo to Ze
dan vsak dan
F8 Seveda, saj sem z njimi | Seveda, saj sje z Seznanjenost z POMOC PRI
zivela in videla kaj in njimi zivela in videla, | naravo dela OSKRBI IN
kako poteka oskrba kaj in kako poteka INFORMACIJE

oskrba
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F9 Informacije sem dobila | Informacije je dobila | Kje dobivali POMOC PRI
od njenih ozjih od njenih ozjih informacije o oskrbi | OSKRBI IN
druzinskih ¢lanov, ki so | druzinskih ¢lanov, ki INFORMACIJE
ze pred mojim so ze pred njenim
prihodom v njihovo prihodom v njihovo
druzino skrbeli za njo druzino skrbeli za njo
F10 Najtezje mi je bilo Najtezje ji je bilo Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
empatizirati z osebo ter | empatizirati z osebo | nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
razumeti njene potrebe. | ter razumeti njene
potrebe
F11 Pomoc¢ nudim vsak dan, | Pomo¢ nudi vsak Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
saj zivimo na istem dan, saj zivijo na POMOCI
dvori$cu istem dvoriscu
F12 Pred sluzbo jo obis¢em, | Pred sluzbo jo Obicajni dan POTEK NUDENJA
ji pripravim zajtrk in obisce, ji pripravi POMOCI
zdravila, pomagam zajtrk in zdravila,
postlati posteljo, saj pomaga postlati
ima zelo rada red. posteljo, saj ima zelo
Kosilo ji skuhajo drugi | rada red. Kosilo ji
¢lani druzine. Popoldan | skuhajo drugi ¢lani
oziroma proti ve€eru jo | druzine. Popoldan
Se enkrat obis¢em ter oziroma proti veceru
preverim Ce Se kaj jo Se enkrat obisce ter
potrebuje. Za vikend, preveri, e Se kaj
Ce starSev od fantov ni | potrebuje. Za vikend,
doma potem jaz skrbim | ¢e starSev od fantov
za njo cel vikend ni doma potem ona
skrbi za njo cel
vikend
F13 Najvecjo tezavo mi Najvecjo tezavo mj Najvedja tezava OBCUTKI O
predstavlja ¢asovna predstavlja casovna NUDENJU POMOCI
stiska, ker ji ne morem | stiska, ker ji ne more
nuditi toliko pomo¢i in | nuditi toliko pomoci
pozornosti, kot bi si in pozornosti, kot bi
zelela, saj imam svoje si Zelela, saj ima
obveznosti svoje obveznosti
F14 Tezko se soocam tudi z | Tezko se sooca z Kje bi potrebovali OBCUTKI O
njenimi slabimi dnevi, | njenimi slabimi pomoc NUDENJU POMOCI
ko se s svojo situacijo dnevi, ko se s svojo
ne zeli spopasti in nam | situacijo ne zeli
otezuje zadevo — nam spopasti in jim
ne Zeli pomagati pri otezuje zadevo — jim
oskrbi oziroma ne ne zeli pomagati pri
sodeluje oskrbi oziroma ne
sodeluje
F15 O tem nikoli ne O tem nikoli ne Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
razmisljam razmislja prihodnosti OSKRBOVANI
OSEBI
F16 Dokler bom sama Dokler bo sama Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
fizi¢no sposobna fizi¢no sposobna nudenja pomoci OSKRBOVANI
OSEBI
F17 Mislim, da predvsem Predvsem premalo Najbolj OBCUTKI O
premalo prakti¢nih prakti¢nih izkuSenj in | obremenjujoci in NUDENJU POMOCI

izkuSenj in potem si v
strahu kako bo, $e bolj
pod stresom

potem je Se bolj pod
stresom, saj jo je
strah, kako bo

stresni dejavniki
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F18 To ravno ne Ne Potrebno morebitno | POMOC PRI
uvajanje OSKRBI IN
INFORMACIJE
F19 Nisem Ne Imeli uvajanje POMOC PRI
OSKRBI IN
INFORMACIJE
F20 Obrnila in obracam se Obrnila in obrata se | Na koga se obrnejo | POMOC PRI
na vse domace na vse domace OSKRBI IN
INFORMACIJE
F21 Na delavce raznih Na delavce raznih Dovolj napotkovin | POMOC PRI
ustanov se nikoli niti ustanov se nikoli ni odgovorov od OSKRBI IN
nisem obrnila obrnila strokovnjakov INFORMACIJE
F22 Ne, mislim da mora$ Ne, za to je potrebno | Vkljucenost v POMOC PRI
imeti tudi za to veliko veliko Casa, babica je | drustvo neformalnih | OSKRBI IN
Casa, babica je Ze toliko | Ze toliko stara in oskrbovalcev INFORMACIJE
stara in mogoce zaradi | mogoce zaradi tega
tega lazje sprejemamo | lazje sprejemajo
probleme, ki se probleme, ki se
pojavljajo pojavljajo
F23 Telovadba pred Telovadba pred Skrb za svoje RAZBREMENITEV
spanjem in najmanj spanjem in najmanj zdravje PO OSKRBI
osem ur spanca osem ur spanca
F24 Ve¢ prostega Casa, saj s | Ve€ prostega Casa, Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
fantom redko kam saj s fantom redko za razbremenitev PO OSKRBI
greva ravno zaradi kam gre ravno zaradi
oskrbe oskrbe
F25 Kar se financ tice ni Kar se financ tice ni | Finan¢no stanje INFORMACIIJE O
nobenega problema, saj | nobenega problema, OSKRBOVANI
je v druzini cela firma saj je v druzini cela OSEBI
firma
F26 Babica ima zelo veliko | Babica ima zelo Socialno stanje INFORMACIIJE O
znancev in prijateljev, veliko znancev in OSKRBOVANI
celo tedenska druzenja | prijateljev, celo OSEBI
tedenska druzenja
Ga Moski Moski Spol OSNOVNI
PODATKI
Gb 72 let 72 let Starost OSNOVNI
PODATKI
Gc V. stopnja izobrazbe V. stopnja izobrazbe | Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Gd Ekonomska Sola Ekonomska Sola Smer izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Ge Upokojen Upokojen Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI
Gl Svoji Zeni Svoji Zeni Nudenje pomoci INFORMACIIE O
OSKRBOVANI
OSEBI
G2 Ne, niti ne. Saj otroci Noben, otroci Kdo pomaga pri POMOC PRI
pridejo vendar pridejo pridejo, ampak samo | nudenju pomoci OSKRBI IN
na obisk na obisk INFORMACIJE
G3 Vendar zmorem vse Vse zmore sam Kdo pomaga pri POMOC PRI
sam nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
G4 Ne Ne Prej komu pomagali | PRETEKLOST
G5 Z Zeno svaslav Z 7Zeno sta Sla v Kdaj so zaceli z INFORMACIJE O
razmaku dveh let v razmaku dveh let v oskrbo OSKRBOVANI
penzijo. Potem sva penzijo, uzivala tri OSEBI

skupaj uzivala tri leta,
potem pa je Zena

leta, potem pa je Zena
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zbolela za rakom na
crevesju

zbolela za rakom na
crevesju

G6 Na zacetku je imela Na zacetku je imela Vasa izkusnja INFORMACIIJE O
probleme z probleme z trenutnega OSKRBOVANI
odvajanjem, izguba odvajanjem, izguba oskrbovanega OSEBI
kilogramov, ko pa je kilogramov, ko pa je
zacela Se krvaveti je pa | zacela Se krvaveti je
obiskala zdravnika pa obiskala zdravnika

G7 Diagnoza raka na Diagnoza raka na Zakaj se je pomo¢ INFORMACIJE O
¢revesju ¢revesju zacela OSKRBOVANI

OSEBI

G8 Z 7eno Ziviva sama, Z 7eno Zivita sama, Vasa izkusnja POMOC PRI
otroka sta oba otroka sta oba trenutnega OSKRBI IN
preseljena priblizno pol | preseljena priblizno oskrbovanega INFORMACIJE
ure voznje. Na zacetku | pol ure voznje. Na
jim je bilo zaradi zacetku jima je bilo
diagnoze zelo hudo in zaradi diagnoze zelo
sta hodila vsak dan po hudo in sta hodila
sluzbi nas pogledat in vsak dan po sluzbi jih
pomagati in vse, vendar | pogledati in pomagati
dokler sem jaz tako pri | in vse, vendar dokler
moceh jih res ne rabiva | je ontako pri moceh

jih res ne potrebujeta
G9 Ne Ne Seznanjenost z POMOC PRI
naravo dela OSKRBI IN
INFORMACIJE

G10 Zdravniki so nama Zdravniki so jima Kje dobivali POMOC PRI
veliko pomagali in veliko pomagali in informacije o oskrbi | OSKRBI IN
povedali povedali INFORMACIJE

Gl11 Imava tudi prijatelje, ki | Imata tudi prijatelje, | Kje dobivali POMOC PRI
tudi zivijo z rakom, ki tudi zivijo z informacije o oskrbi | OSKRBI IN
tako da tudi tam veliko | rakom, tako da tudi INFORMACIJE
izveva tam veliko izvesta

G12 Dejstvo, da je moja Dejstvo, da je Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
zena bolna. Sprijazniti | njegova Zena bolna. nudenja pomo¢i NUDENJU POMOCI
se s tako diagnozo je Sprijazniti se s tako
tezko. Hudo mi je bilo | diagnozo je tezko.
zelo, in tudi njej Zelo hudo mu je bilo,

in tudi njej

G13 Pomoc ji nudim vsak Pomoc ji nudi vsak Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
dan, ko me pac dan, ko jo pac POMOCI
potrebuje potrebuje

G14 Ko je zena prisla iz Ko je zena prisla iz Obicajni dan POTEK NUDENJA
operacije je imela operacije je imela POMOCI

stomo, to je
pripomocek za
odvajanje blata. To je
treba vsak dan scistiti,
vrec¢ko zamenjat, okoli
tega je treba negovati,
oprati, njo preobleci da
je bila vedno urejena in
Cista, saj je od zmeraj
taka gospodi¢na

stomo, to je
pripomocek za
odvajanje blata. To je
treba vsak dan
scistiti, vreCko
zamenjat, okoli tega
je treba negovati,
oprati, njo preobleci
da je bila vedno
urejena in Cista, saj je
od zmeraj taka
gospodi¢na
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Gl15 Strah me je kaj bo ¢as Strah ga je, kaj bo Najvecja tezava OBCUTKI O
prinesel, koliko ¢asa Cas prinesel, koliko NUDENJU POMOCI
bom $e lahko bil jaz ¢asa bo Se lahko bil
tukaj za njo in koliko tukaj za njo in koliko
Casa bo Zena Se z mano. | ¢asa bo Zena Se z
Strah me je, da se ne bo | njim. Strah ga je, da
rak razsiril se ne bo rak razsiril

Gl6 Sem, in vem ali se bo Ve, da se bo pobrala | Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
pobrala in bo mocna ali | in bo mocna ali pabo | prihodnosti OSKRBOVANI
pa bo bolezen bolezen premagala OSEBI
premagala njo. Upam njo. Upa, da ¢im dlje
da ¢im dlje

G17 Trenutno sem sam kar | Trenutno je sam kar | Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
v dobri formi, no ni¢ v dobri formi in ga nudenja pomoci OSKRBOVANI
me ne boli ni¢ ne boli OSEBI

G18 Prvi Sok je diagnoza. Prvi Sok je diagnoza. | Najbolj OBCUTKI O
Na to te nih¢e ne more | Na to te nihce ne obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
pripravit, ¢eprav vsi more pripraviti, stresni dejavniki
vemo da obstaja, da ga | ¢eprav vsi vemo da
veliko ljudi ima itd. obstaja, da ga veliko
Ampak ko se s tem ljudi ima itd. Ampak
soo¢i$ sam oz. nekdo ko se s tem sooCis§
od tvojih bliznjih je $ok | sam oziroma nekdo

od tvojih bliznjih je
Sok

G19 Tudi rihtat oziroma Tudi rihtat oziroma Najbolj OBCUTKI O
oskrbovati nekoga je oskrbovati nekoga je | obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
tezko, eni imajo tezko, eni imajo stresni dejavniki
zdravstveno Solo pa e | zdravstveno Solo pa
vedno niso pripravljeni | $e vedno niso
oskrbovati bliznje, jaz | pripravljeni
pa nikoli nisem oskrbovati bliznje, on
nobenega oskrboval pa nikoli ni nobenega
oziroma pomagal je pa | oskrboval oziroma
Sok Se toliko vecji pomagal je pa Sok Se

toliko vecji

G20 Mogoce... Da ti nekdo | Mogoce, da nekdo Potrebno morebitno | POMOC PRI

malo pokaze malo pokaze uvajanje OSKRBI IN
INFORMACIJE

G21 Oziroma malo Malo pogumna mu je | Potrebno morebitno | POMOC PRI
pogumna mi je manjkalo, saj je uvajanje OSKRBI IN
manjkalo, saj veste sem | moski in je bil vedno INFORMACIJE
moski in sem bil vedno | trden in se delal da ni
trden in se delal da ni ni¢ narobe. Ampak
ni¢ narobe. Ampak vcasih tudi njemu
vcasih tudi meni zmanjka malo
zmanjka malo zagona, zagona, dobre volje,
dobre volje, spodbude spodbude

G22 Ja, sem dobil, kolikor Je dobil, kolikor je Dovolj napotkovin | POMOC PRI
sem rekel nisem pa rekel, ni pa nikoli odgovorov od OSKRBI IN
nikoli hotel biti vsiljiv__| hotel biti vsiljiv strokovnjakov INFORMACIJE

G23 Ne Ne Vkljugenost v POMOC PRI

drustvo neformalnih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE
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G24 Veliko mi prijatelji Veliko mu prijatelji Skrb za svoje RAZBREMENITEV
pomagajo in pomenijo, | pomagajo in zdravje PO OSKRBI
to da z nekom delis§ pomenijo, to da z
svoje obcutke, strahove | nekom lahko deli
je veliko redno svoje obcutke,
strahove je veliko
redno
G25 Imam ves ¢as na tem Ima ves ¢as na tem Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
svetu, vendar bi si svetu, vendar bi si za razbremenitev PO OSKRBI
zelel, da bi bila zena zelel, da bi bila Zena
zdrava in bi lahko $la zdrava in bi lahko §la
kam naokoli in spet bila | kam naokoli in spet
mlada, sreCna in brez bila mlada, sre¢na in
skrbi brez skrbi
G26 Imava dobre penzije in | Imata dobre penzije Finan¢no stanje INFORMACIIJE O
lepo ziviva in lepo zivita OSKRBOVANI
OSEBI
G27 Tudi veliko prijateljev | Veliko prijateljev Socialno stanje INFORMACIJE O
imava imata OSKRBOVANI
OSEBI
Ha Zenska Zenska Spol OSNOVNI
PODATKI
Hb 62 let 62 let Starost OSNOVNI
PODATKI
Hc V. stopnja izobrazbe V. stopnja Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Hd Sivilja Sivilja Smer izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
He Upokojena Upokojena Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI
H1 Svojemu mozu Svojemu mozu Nudenje pomoci INFORMACIIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
H2 Snaha in moj sin najve¢ | Najvec snaha in njen | Kdo pomaga pri POMOC PRI
sin nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
H3 Da Da Prej komu pomagali | PRETEKLOST
H4 Mati in tasco Mami in ta$¢i Komu so pomagali | PRETEKLOST
H5 Obe sta bili doma, bili Obe sta bili doma, Na kak nacin so PRETEKLOST
sta stari in bolni, bili sta stari in bolni, | pomagali
kuhala, prala, rihtala je kuhala, prala,
rihtala
H6 Tasca je §la potem v Tasca je Sla potem v | Kako dolgo so PRETEKLOST
dom, mama pa je doma | dom, mama pa je nudili pomo¢
umrla doma umrla
H7 Dve leti ima Ze Dve leti ima Ze Kdaj so zaceli z INFORMACIIJE O
diagnozo diagnozo oskrbo OSKRBOVANI
OSEBI
HS8 Tumor v glavi, operiran | Tumor v glavi, Vasa izkusnja INFORMACIIE O
je bil enkrat pa niso operiran je bil enkrat | trenutnega OSKRBOVANI
mogli doseci celotno pa niso mogli dose¢i | oskrbovanega OSEBI

tkivo, nekaj je Se ostalo
in hitro se je razsiril,
zdaj pa je Ze pol leta
nepokreten, tudi hranim
ga sama, kopam,
obracam

celotno tkivo, nekaj
je Se ostalo in hitro se
je razsiril, zdaj pa je
ze pol leta
nepokreten, tudi
hrani ga sama,
kopam, obracam
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H9 Tumor na mozganih — Tumor na mozganih | Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
med malimi in velikimi | — med malimi in zacela OSKRBOVANI
mozgani. Glava ga je velikimi moZzgani. OSEBI
vedno bolela, ¢edalje Glava ga je vedno
bolj, enkrat je pa skupaj | bolela, ¢edalje bolj,
padel in potem je Sel z | enkrat je pa skupaj
reSilcem v Ljubljano, padel in potem je $el
kjer so ga slikali in z reSilcem v
ugotovili Ljubljano, kjer so ga

slikali in ugotovili

H10 Ne, vedla nisem veliko, | Ne, vedla ni veliko, Seznanjenost z POMOC PRI
povedali so samo sinu, | povedali so samo naravo dela OSKRBI IN
zdaj ko je pa ze tako sinu, zdaj ko je pa Ze INFORMACIJE
hudo mi je pa sin tako hudo mi je pa
povedal, sin je Sel sam | sin povedal, sin je Sel
k zdravniku in zdaj mi | sam k zdravniku in
je povedal da je ¢as da | zdaj ji je povedal da
Se jaz zvem, da mu ni je Cas da Se ona izve,
veliko za pomagat in da | da mu ni veliko za
ni mogoc¢e pomagati in | pomagat, da ni
da bo »shiral« mogoce pomagati in

da bo »shiral«

HI1 Prisli so iz Prisli so iz Kje dobivali POMOC PRI
zdravstvenega doma zdravstvenega doma | informacije o oskrbi | OSKRBI IN
parkrat da so mi parkrat da so ji INFORMACIJE
pomagali pomagali

HI12 Tudi snaha je zvecer Tudi snaha je zvecer | Kdo pomaga pri POMOC PRI
vedno z mano, da mi vedno z njo, da ji nudenju pomoci OSKRBI IN
pomaga dobro umiti pomaga dobro umiti INFORMACIJE

HI13 Najhuje je ker sem Najhuje je, ker je Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
vedela da bolezen ne vedela, da bolezen ne | nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
pelje nikamor dobro, pelje nikamor dobro,
ponoci nisem ni¢ spala, | ponoci ni ni¢ spala,
zdravila sem mu zdravila mu je
morala vedno dozirati, morala vedno
strah me je bilo da bi dozirati, strah jo je
naredila kaj narobe bilo, da bi naredila

kaj narobe

H14 Cel cas, no¢ in dan sem | Cel ¢as, no€ in dan je | Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
ob njemu ob njemu POMOCI

HI15 Zjutraj zdravila dat, Zjutraj da zdravila, Obicajni dan POTEK NUDENJA
previt, umit, preoblec, previje, umije, POMOCI
malo ga dvignit, mu dat | preoblece, malo ga
za jest — pomagam tudi | dvigne, mu da za jest
pri hranjenju, potem — pomaga tudi pri
skuhati, vedno imeti hranjenju, potem
eno oko na njega ¢e kaj | skuhati, vedno imeti
potrebuje, obracati ga eno oko na njega, ce
da mu je karseda kaj potrebuje,
udobno, zvecer umiti, obracati ga, da mu je
previti, ponoci karseda udobno,
poslusati celo no¢ ¢e bo | zvecer umiti, previti,
kaj potreboval ponoci poslusati celo

noc¢, ¢e bo kaj
potreboval

H16 Previjati Ce sem sama Pri previjanju, Ce je Kje bi potrebovali OBCUTKI O
je tako tezko sama je tako tezko pomoc NUDENJU POMOCI
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H17 Ko ima kaksen napad Ko ima kaksen napad | Kje bi potrebovali OBCUTKI O
potem ne ves kaj potem ne ve, kaj pomo¢ NUDENJU POMOCI
narediti in potem klicat | narediti in potem
urgenco kli¢e urgenco

H18 Ne ves kako pomagati, | Ko ne ve, kako Najvecja tezava OBCUTKI O
ves pa da ga boli in ti je | pomagati, ve pa, da NUDENJU POMOCI
hudo ko ne mores ni¢ ga boli in ji je hudo,
narediti ko ne more ni¢

narediti

H19 Tezko mi je zelo, Zelo ji je tezko, jo ze | Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
klicejo me Ze iz klicejo iz prihodnosti OSKRBOVANI
zdravstvenega doma in | zdravstvenega doma OSEBI
centra za SD ¢Ce in centra za SD, Ce
razmi$ljam o domu, razmi$ljam o domu,
vendar nocem tega, vendar noce tega,
rada bi ga oskrbela tako | rada bi ga oskrbela
kot se spodobi tako kot se spodobi

H20 Upam da bom ¢im dlje | Upa, da bo zmogla Nacértovana dolzina | INFORMACIJE O
lahko, ¢eprav vemo ze | ¢im dlje, Ceprav Ze nudenja pomo¢i OSKRBOVANI
vsi da bo hudo in je vsi vedo, da bo hudo OSEBI
vsak dan huje. Sin mi je | in je vsak dan huje.
nedolgo nazaj povedal, | Sin jije nedolgo
da je zdravnik rekel, da | nazaj povedal, da je
nimajo ve¢ kaj narediti, | zdravnik rekel, da
da je bolezen terjala nimajo vec¢ kaj
svoje, tako da ho¢em narediti, da je
mu zagotoviti to kar mu | bolezen terjala svoje,
je ostalo da bo ¢im tako da mu hoce, da
boljse poskrbljeno zanj | bo zanj ¢im boljse

poskrbljeno

H21 Vse sorte, hudo mi je Veliko, hudo jije pri | Najbolj OBCUTKI O
pri hrani, ker vem kaj hrani, ker ve, kaj ima | obremenjujocCi in NUDENJU POMOCI
ima rad in kaj ne, pa rad in kaj ne, pa stresni dejavniki
vc¢asih ne more jesti in | v¢asih ne more jesti
hudo mi je ko ga in ji ga je hudo
gledam gledati

H22 Bolezen je nacela tudi Bolezen je nacela Najbolj OBCUTKI O
njegovo pamet Ze, to je | njegovo pamet, to je | obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
najpametnejsi moski najpametnej$i moski | stresni dejavniki
kar ga poznam, zdaj pa | kar ga pozna, zdaj pa
se izgubi Ze pri se izgubi ze pri
osnovnih informacijah, | osnovnih
hudo je res informacijah in je res

hudo

H23 Nas zdravnik mi Zdravnik ji pomaga, | Dovolj napotkovin | POMOC PRI
pomaga najbolj Ce ¢e karkoli rabi, dane | odgovorov od OSKRBI IN
karkoli rabim, da ne klice urgenco strokovnjakov INFORMACIJE
klicem urgenco

H24 Véasih ko se pa davi in | Véasih, ko se daviin | Dovolj napotkov in | POMOC PRI
tezko diha pa seveda tezko diha pa pokli¢e | odgovorov od OSKRBI IN
pokli¢em urgenco urgenco strokovnjakov INFORMACIJE

H25 Ne, izguba Casa je to Ne, to je izguba ¢asa | Vkljucenost v POMOC PRI

drustvo neformalnih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE

H26 Ni ¢asa, ni volje, hudo | Ni ¢asa, ni volje, Skrb za svoje RAZBREMENITEV
je, ze zaenkrat sem hudo je, shujsala je zdravje PO OSKRBI

shujsala 10 kg, zdaj je
on pomemben

za deset kg, vendar je
zdaj on pomemben
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H27 Mogoce da imam cas Mogoce, da ima Cas Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
za kaksen svoj pregled, | za kaksen svoj za razbremenitev PO OSKRBI
vendar ko me ni pregled, vendar ko je
konstanto klic¢e in ni jo konstanto klice
spraSuje zame, ne vem | in sprasuje zanjo

H28 Denar ni problem, Denar ni problem, Finan¢no stanje INFORMACIIJE O
problem je samo to, ko | problem je samo to, OSKRBOVANI
ne mora$ pomagati, ko ne mora$ OSEBI
ceprav bi dal vse kar pomagati, ¢eprav bi
ima$ dal vse kar imas

H29 Moz je bil direktor Moz je bil direktor Socialno stanje INFORMACIIJE O
tiska, pevec, Sportnik, tiska, pevec, OSKRBOVANI
tako da je zelo zelo Sportnik, tako da je OSEBI
veliko ljudi okoli na zelo veliko ljudi
obisku, vendar vam okoli na obisku,
povem da je utrujen, vendar je utrujen,
veliko se jih ne spomni, | veliko se jih ne
zmatra ga to, mene pa spomni, zmatra ga to,
razzalosti, ko se ne njo pa razzalosti, ko
spomni obrazov, se ne spomni
spominov, preteklosti obrazov, spominov in

preteklosti
Ia Zenska Zenska Spol OSNOVNI
PODATKI
Ib 23 let 23 let Starost OSNOVNI
PODATKI

Ic VL. Stopnja izobrazbe VL. Stopnja Stopnja izobrazbe OSNOVNI

izobrazbe PODATKI
Id Diplomirana Diplomirana Smer izobrazbe OSNOVNI
medicinska sestra medicinska sestra PODATKI
Ie Zobna preventiva Zobna preventiva Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI

I1 Sosedi na vasi Sosedi na vasi Nudenje pomoci INFORMACIIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI

12 Soseda je ostala pol leta | Soseda je ostala pol Kdo pomaga pri POMOC PRI
nazaj brez moza, leta nazaj brez moza, | nudenju pomoci OSKRBI IN
nimata pa nobenega nimata pa nobenega INFORMACIJE
potomca, tako da jaz in | potomca, tako da
stara mama s katero sta | zanjo skrbita ona in
veliki prijateljici stara mama, s katero
skrbiva sta veliki

13 Da Da Prej komu pomagali | PRETEKLOST

14 Svoji prababici ki je Prababici, ki je bila Komu so pomagali | PRETEKLOST

bila stara 96 let

stara 96 let
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15 Pri izvajanju osnovnih | Pri izvajanju Na kak nacin so PRETEKLOST
zivljenjskih aktivnostih. | osnovnih Zivljenjskih | pomagali
Bila je zelo vitalna in aktivnostih. Bila je
zivahna, vendar je bila | zelo vitalna in
v 3. stadiju demence zivahna, vendar je
kar je pomenilo, da je bila v 3. stadiju
spomin skoraj v celoti demence, kar je
izgubila, dezorientacija | pomenilo, da je
prostora, stanovanja, spomin skoraj v
kraja, veliko je celoti izgubila,
pocivala, besedna dezorientacija
komunikacija je bila prostora, stanovanja,
zelo slaba. Nismo pa je | kraja, veliko je
hoteli dati v dom, saj je | pocivala, besedna
tu v nasem kraju ne komunikacija je bila
sprejmejo saj je bila zelo slaba. Niso pa je
bezna in nimajo hoteli dati v dom, saj
zaprtega oddelka za je v njihovem kraju
dementne, drugam pa je | niso sprejeli, saj je
nismo Zeleli dati. Bilo bila bezna in nimajo
je zelo stresno, na zaprtega oddelka za
koncu ni poznala vec dementne, drugam pa
nobenega, obnasala se | je nismo zeleli dati.
je do nas hladno in to je | Bilo je zelo stresno,
bilo za nas zelo stresno | na koncu ni poznala
in zalostno, saj ve¢ nobenega, do
demenco svojci tezko njih se je obnasala
razumemo, na koncu je | hladno, kar je bilo
zgubila voljo do zelo stresno in
zivljenja, samo lezala je | Zalostno, saj
Se in hitro umrla demenco svojci tezko

razumejo, na koncu
je zgubila voljo do
zivljenja, samo lezala
je Se in hitro umrla

16 Pomoc je trajala Pomoc je trajala Kako dolgo so PRETEKLOST

priblizno 5 mesecev
odkar se je demenca res
poslabsala

priblizno pet
mesecev, odkar se je
demenca res
poslabsala

nudili pomo¢
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17 V vasi, kjer zivim zivi | V vasi zivi 81 Vasa izkusnja INFORMACIIJE O
81 dementna gospa, ki | dementna gospa, ki je | trenutnega OSKRBOVANI
je ostala brez moza. ostala brez moza in je | oskrbovanega OSEBI
Kot sem Ze omenila je | dobra prijateljica z
gospa dobra prijateljica | njeno staro mamo,

Z mojo staro mamo in kot otroka pa jo je
tudi mene kot otroka je | velikokrat pazila, jim
velikokrat pazila, nam | kuhala in se z njimi
kuhala, se z nami igrala | igrala. Meseca maja
itd. Meseca maja ji je jije umrl moz in zdaj
umrl moz in zdaj je je ostala Cisto sama,
ostala ¢isto sama, od od takrat je bila
takrat sem bila vecCkrat | veckrat pri njej — da
prinjej — da sem ji ji je delala druzbo in
delala druzbo in jo jo malo razveselila,
malo razveselila, ko pa | ko pa je videla, da
sem videla, da tudi njo | tudi njo dajejo prvi
dajejo prvi znaki znaki demence pa
demence pa vsakodnevno pride,
vsakodnevno pridem, da ji pomagam

da ji pomagam pospraviti, se urediti,
pospravit, se urediti, pregledati, ¢e je vzela
pregledat Ce je vzela prave tablete, preveri,
tablete prave, preverim | ¢e kaj rabi itd.

Ce kaj rabi itd.

I8 Oseba, ki je ostala Ker je oseba ostala Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
sama in nima svojcev sama, nima svojcev zacela OSKRBOVANI
ter ima prvi stadij ter ima prvi stadij OSEBI
demence. Jaz bom rekla | demence. S staro
da sva jaz in stara mamo sta prebzeli
mama prevzele skrb skrb ampak ni¢ na
ampak ni¢ na silo, pa¢ silo, pa¢ zZivljenjsko
zivljenjsko pride, ona pride, ona in moz sta
in moz sta veliko tudi veliko tudi zanjo in
zame in mojo staro staro mamo naredila,
mamo naredila, zdaj je | zdaj je pac priSel Cas,
pac prisel cas, ko ona ko ona rabi pomo¢
rabi pomoc¢

19 Da, saj sem medicinska | Da, saj je medicinska | Seznanjenost z POMOC PRI
sestra sestra naravo dela OSKRBI IN

INFORMACIJE

110 Mislim, da poznam vse | Pozna vse nacine Kje dobivali POMOC PRI
nacine oskrbe, e pabi | oskrbe, ¢e pa bi bilo informacije o oskrbi | OSKRBI IN
bilo kaj kar nebi znala, | kaj, kar ne bi znala, INFORMACIJE
bi se obrnila na bi se obrnila na
kolegice, ki delajo v kolegice, ki delajo v
domovih domovih

111 Tezko ni¢, mogoée ti je | Tezko ni ni¢, mogode | NajteZje na zaéetku | OBCUTKI O
samo hudo, ko vidis$ je samo hudo, ko vidi | nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
cloveka ki je bil vedno | ¢loveka, ki je bil
ob tebi in skrbel zate, vedno ob njej in
da zdaj on potrebuje skrbel za njo, da zdaj
pomoc¢ on potrebuje pomoc¢

112 Pomoc/obisk naredim Pomoc oziroma obisk | Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
zjutraj pred sluzbo in naredi zjutraj pred POMOCI

potem ko pridem iz
sluzbe

sluzbo in potem, ko
pride iz sluzbe
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113 Zjutraj pridem in Zjutraj prid in Obicajni dan POTEK NUDENJA
preverim kaj rabi, kaj je | preveri, kaj rabi, kaj POMOCI
za pospravit, kaj je za je za pospravit, kaj je
pripravit, zmeniva se za pripravit, zmenita
kaj bo kuhala in malo se, kaj bo kuhala in
Ze pripraviva kaj rabi, malo Ze pripraviva,
obi¢ajno mi $e zmeraj kaj rabi, obicajno ji
skuha kavo, malo Se zmeraj skuha
poklepetava in potem kavo, malo
pogledava Ce rabi Se kaj | poklepetata in potem
iz trgovine da grem pogledata, Ce rabi Se
iskati. Po sluzbi pa kaj iz trgovine, da
malo pospraviva gre iskati. Po sluzbi
skupaj, pogledam Ce je | pa malo pospravita
vzela vse tablete, jo skupaj, pogleda, ¢e je
vprasam Ce $e kaj rabi vzela vse tablete, jo
in potem grem domov, | vprasa, ¢e Se kaj rabi
zivim pa dve hisi stran | in potem gre domov,
od nje in jo iz okna zivi pa dve hisi stran
direkt vidim, tako, da od nje in jo iz okna
¢e vidim da kaj ni v direkt vidi, tako, da
redu grem takoj do ¢e vidi, da kaj ni v
nje... Enkrat je bilo redu gre takoj do nje.
ponoci, kmalu po smrti | Enkrat je bilo pono¢i,
moza, vse luci vzgane kmalu po smrti moza,
po celi hisi, sem se vse luci vzgane po
oblekla in $la hitro celi hisi, se je oblekla
pogledat, in je bila zelo | in §la hitro pogledat,
slabe volje in betezna in je bila zelo slabe
ter ni mogla zaspati, volje in betezna ter ni
sem bila malo pri njej mogla zaspati, je bila
in ji odnesla tablet, da malo pri njej in ji
je lazje zaspala in odnesla tablet, da je
potem odsla lazje zaspala in
potem odsla
114 Kot sem rekla tezko mi | Tezko ji ni, hudo pa | Najvecja tezava OBCUTKI O
ni, hudo mi je, rada bi ji | ji je, rada bi ji NUDENJU POMOCI
pomagala, jo vrnila pomagala, jo vrnila
nazaj da bi se jaz hodila | nazaj, ampak to
k njej razvajat, ampak naredi ¢as in s tem se
to naredi ¢as in s tem se | je najtezje sprijazniti.
je najtezje sprijazniti. Pa Casa ji
Pa casa mi primanjkuje, | primanjkuje, zdaj je
zdaj sem opustila opustila aktivnosti, ki
aktivnosti, ki sem jih jih je imela, ker
imela, ker enostavno ne | enostavno ne gre vse
gre vse skupaj skupaj
I15 Veliko se pogovarjam o | O tem se veliko Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
tem z njo, predlagam ji | pogovarja z njo, prihodnosti OSKRBOVANI
tudi dom za stare, predlaga ji tudi dom OSEBI

Ceprav ji ni najbolj
vsec, vendar sem ji
razlozila, da bo tam vse
lazje, peljala sem jo
tudi na ogled doma,
tako da mislim, ko bo
treba ji bom pomagala,
da vse uredi

za stare, ¢eprav ji ni
najbolj vSe¢, vendar
jije razlozila, da bo
tam vse lazje, peljala
jo je tudi na ogled
doma, tako da misli,
da ji bo vse pomagala
urediti, ko bo ko bo
treba ji bom
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pomagala, da vse
uredi

116 Pomo¢ lahko nudim in | Pomo¢ lahko nudiin | Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
seveda ji bom Se seveda ji bo Se nudenja pomoci OSKRBOVANI
pomagala, vedno, tudi | pomagala, vedno, OSEBI
ko bo v domu jo bom tudi ko bo v domu jo
hodila obiskovati, bo hodila obiskovati,
vendar imam tudi jaz vendar ima tudi ona
fanta s katerim se fanta, s katerim se
mogoce uspem videti mogoce uspe videti
enkrat na teden enkrat na teden

117 Pri starem ¢loveku je Pri starem ¢loveku je | Najbolj OBCUTKI O
najhuje, ker ko zboli najhuje, ker ves, da obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
ves da bo tezko neko¢ bo tezko spet vse stresni dejavniki
spet vse OK, ve§ dabo | OK, ko enkrat zboli,
zmeraj huje in je ves, da bo zmeraj
potrebno razmisljati huje in je potrebno
kako mu pomagati da razmisSljati, kako mu
bo pac z ovirami lazje pomagati da bo pac z
zivel naprej ovirami lazje zZivel

naprej

118 Ne, ne, sem tekom Ne, tekom Studija je Potrebno morebitno | POMOC PRI
Studija imela tudi imela tudi prakso v uvajanje OSKRBI IN
prakso v domu, tako da | domu, tako da zna INFORMACIJE
znam dobro rokovati dobro rokovati tudi s
tudi s starostniki in starostniki in
njihovimi potrebami, njihovimi potrebami,
lazje je vse ker sem v vse je lazje, ker je v
tej stroki stroki

119 Ne, pa tudi ¢asa ni Se Ne, pa tudi ¢asa ni Se | Vkljucenost v POMOC PRI
za te aktivnosti za te aktivnosti drustvo neformalnih | OSKRBI IN

oskrbovalcev INFORMACIJE

120 Tudi nimam neke Nima potrebe po tem | Vkljucenost v POMOC PRI
potrebe po tem drustvo neformalnih | OSKRBI IN

oskrbovalcev INFORMACIJE

121 Trenutno mi zelo Trenutno ji zelo Skrb za svoje RAZBREMENITEV
pomagajo sprehodi s pomagajo sprehodi s | zdravje PO OSKRBI
psom, da sem vsaj malo | psom, da je vsaj malo
fizi¢no aktivna fizi¢no aktivna

122 Gospa ima zelo nizke Gospa ima zelo nizke | Finan¢no stanje INFORMACIIJE O
dohodke, poloznice in dohodke, poloznice OSKRBOVANI
hrano Ze dobiva, ji pa in hrano Ze dobiva, ji OSEBI
od penzije potem ni¢ pa od penzije potem
kaj dosti ne ostane, ni¢ kaj dosti ne
moz dolgo ni delal ona | ostane, moz dolgo ni
pa je bila trgovka delal, ona pa je bila

trgovka
Ja Zenska Zenska Spol OSNOVNI
PODATKI
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Jb 67 let 67 let Starost OSNOVNI
PODATKI
Je IV. Stopnja izobrazbe IV. Stopnja Stopnja izobrazbe OSNOVNI
izobrazbe PODATKI
Jd Grafik Grafik Smer izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Je Upokojena Upokojena Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI
1 Sosedi Sosedi Nudenje pomo¢i INFORMACIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
12 Da, njena hcerka, ki Hcerka ji pomaga Kdo pomaga pri POMOC PRI
pride za vikend tako da | med vikendom, ona nudenju pomoci OSKRBI IN
ona je za vikend pri pa med tednom INFORMACIJE
njej jaz pa med tednom
13 Da Da Prej komu pomagali | PRETEKLOST
J4 Da, prijateljem, Prijateljem, Komu so pomagali | PRETEKLOST
sorodnikom sorodnikom
J5 Vse od meseca pa do Vse od meseca pa do | Kako dolgo so PRETEKLOST
nekaj let nekaj let nudili pomo¢
J6 Pomo¢ je bila ¢is¢enje, | Pomoc je bila Na kak nacin so PRETEKLOST
obisk trgovine, klepet, ¢iscenje, obisk pomagali
administrativna dela trgovine, klepet,
itd. administrativna dela
itd.
J7 Pomoc se je zacela ze Pomoc se je zacela ze | Kako dolgo so INFORMACIJE O
pred leti pred leti nudili pomo¢ OSKRBOVANI
OSEBI
J8 Po operaciji kolka se Po operaciji kolka se | Vasa izkusnja INFORMACIIJE O
soseda Se ni pobrala, soseda Se ni pobrala, | trenutnega OSKRBOVANI
oziroma je ¢edalje huje, | oziroma je Cedalje oskrbovanega OSEBI
s tezavo se premika in | huje, s tezavo se
prisotne so bolecine premika in prisotne
so bolecine
J9 Slabo stanje po Slabo stanje po Zakaj se je pomo¢ INFORMACIJE O
operaciji, prijateljici operaciji, prijateljici | zacela OSKRBOVANI
sva in sem ji pac sta in ji je pac OSEBI
pomagala Ze od zaCetka | pomagala ze od
zacCetka
J10 Hcerka jo pa obiskuje H¢erka jo obiskuje za | Kdo pomaga pri POMOC PRI
za vikende vikende nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
J11 Ne Ne Seznanjenost z POMOC PRI
naravo dela OSKRBI IN
INFORMACIJE
J12 Ker je bilo na zacetku Ker je na zacetku Kje dobivali POMOC PRI
bolj pomoc¢ pomoc¢ obsegala informacije o oskrbi | OSKRBI IN
gospodinjska opravila gospodinjska INFORMACIJE
sem jih imela iz opravila je imela
zivljenjske prakse izkuznje iz
zivljenjske prakse
J13 Zdaj pa ko ji pomagam | Zdaj, ko ji pomaga iz | Kje dobivali POMOC PRI
iz postelje dvigovati in | postelje dvigovati in | informacije o oskrbi | OSKRBI IN
hoditi sem se pa hoditi pa se je INFORMACIJE

pozanimala pri
medicinski sestri, ki jo
poznam

pozanimala pri
medicinski sestri, ki
jo pozna
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J14 Ma nic, saj veste vsak Ni¢, vsak daj Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
kdaj potrebuje pomo¢, | potrebuje pomo¢, pa¢ | nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
pac pomagas pomagas
J15 Vsak dan pridem Vsak dan pride Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
POMOCI
J16 Zjutraj ji pomagam iz Zjutraj ji pomaga iz Obicajni dan POTEK NUDENJA
postelje, potem jo postelje, potem jo POMOCI
povprasam kaj povprasa, kaj
potrebuje, ¢e mora v potrebuje, ¢e mora v
mesto grem z njo, se mesto gre z njo, se
druziva vsak dan. Ce je | druzita vsak dan. Ce
kaj tezkega za je kaj tezkega za
premaknit ali za odnest | premakniti ali za
dol ji seveda jaz to odnesti dol ji to ona
naredim, drugace pa se | naredi, drugace pa se
ob pomo¢i pa¢ druziva | ob pomoci pac
druzita
17 Morda to, da ¢lovek Morda to, da ¢lovek | Najvecja tezava OBCUTKI O
pri¢akuje vec od tebe, pric¢akuje vec od NUDENJU POMOCI
kot pa ti lahko postori§ | tebe, kot pa ti lahko
zanjo. Clovek se navadi | postori§ zanjo.
na pomo¢ in &e véasih | Clovek se navadi na
ne morem zna biti tudi | pomo¢ in ¢e v¢asih
malo jezna name ne more pomagati
zna biti tudi malo
jezna name
J18 Obrnem se na Obrne se na Na koga se obrnejo | OBCUTKI O
prijateljico prijateljico NUDENJU POMOCI
J19 Pri nas so dobro razvite | Pri nas so dobro Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
pomog¢i raznih sluzb razvite pomo¢i raznih | prihodnosti OSKRBOVANI
tako da me ne skrbi, jaz | sluzb, tako da je ne OSEBI
bom pomagala dokler skrbi, bo pomagala,
bom lahko dokler bo lahko
J20 Samo Ce se stanje ne bo | Samo, Ce se stanje ne | Naértovana dolzina | INFORMACIJE O
poboljsalo sva se s bo poboljsalo sta se s | nudenja pomoci OSKRBOVANI
h¢erko pogovarjali da h¢erko pogovarjali, OSEBI
bo pa¢ morala v dom, da bo pa¢ morala v
ko dopolni 65 let dom, ko dopolni 65
let
121 Tudi jaz nisem vec Tudi ona sama ni ve¢ | Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
rosno mlada rosno mlada nudenja pomoci OSKRBOVANI
OSEBI
122 Najhuje je pricakovanje | Najhuje je Najbolj OBCUTKI O
teh oseb, da jim bos pri¢akovanje teh obremenjujoci in NUDENJU POMOCI
vedno na voljo oseb, da jim bos stresni dejavniki
vedno na voljo
J23 Ne, ni bilo potrebno, Ni bilo potrebno, Potrebno morebitno | POMOC PRI
dokler ti ¢lovek pove dokler ¢lovek pove uvajanje OSKRBI IN
kaj rabi, kaj mu kaj rabi, kaj mu pase INFORMACIJE
paSe/kaj ga boli mislim | in kaj ga boli se
da se vse zmenis$ lahko vse dogovoris
124 Ne, ne ¢utim potrebe Ne cuti potrebe Vkljucenost v POMOC PRI
drustvo neformalnih | OSKRBI IN
oskrbovalcev INFORMACIJE
125 Rekreacija za vikend, Rekreacija za vikend, | Skrb za svoje RAZBREMENITEV
veliko hodim, berem veliko hodi, rada zdravje PO OSKRBI

rada, ro¢na dela itd

berem, ro¢na dela itd.
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126 Mislim da si zaenkrat Zaenkrat Se lahko Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
Se lahko pomagam sama pomaga in ne za razbremenitev PO OSKRBI
sama in ne ¢utim dabi | ¢uti, da bi jo preve¢
me prevec obremenjevalo
obremenjevalo
127 Gospa ima zelo nizko Gospa ima zelo nizko | Finan¢no stanje INFORMACIJE O
penzijo, moza ni vec, penzijo, moZza ni vec, OSKRBOVANI
hé¢erka tudi nikjer ne héerka tudi nikjer ne OSEBI
dela, tako da je zelo dela, tako da je zelo
tezko tezko
128 Skrbi jo tudi, saj noCe v | Skrbi jo tudi, saj Finanéno stanje INFORMACIJE O
dom, ker bi ji potem noce v dom, ker bi ji OSKRBOVANI
ob¢ina vzela Se tole potem obéina vzela OSEBI
majhno hisko ki jo ima, | Se tole majhno hisko
katero hoce pustiti ki jo ima, katero hoce
hcerki pustiti héerki
129 Poleg mene in héerke Poleg nje in héerke Socialno stanje INFORMACIIJE O
nima drugih stikov nima drugih stikov OSKRBOVANI
OSEBI
Ka Zenska Zenski Spol OSNOVNI
PODATKI
Kb 66 let 66 let Starost OSNOVNI
PODATKI
Kc II. stopnja izobrazbe IL. stopnja izobrazbe | Stopnja izobrazbe OSNOVNI
PODATKI
Ke Upokojena Upokojena Zaposlitev OSNOVNI
PODATKI
K1 Svojemu sinu Sinu Nudenje pomoci INFORMACIJE O
OSKRBOVANI
OSEBI
K2 Moz mi §e pomaga Moz Kdo pomaga pri POMOC PRI
nudenju pomoci OSKRBI IN
INFORMACIJE
K3 Da Da Prej komu pomagali | PRETEKLOST
K4 Mami sem pomagala Mami je pomagala, Komu so pomagali | PRETEKLOST
ko je bila bolna ko je bila bolna
oziroma preden smo jo | oziroma preden so jo
dali vdom dali vdom
K5 Je bila doma pol leta in | Je bila doma pol leta | Kako dolgo so PRETEKLOST
sem jaz skrbela za njo in je ona skrbela za nudili pomo¢
njo
K6 Previjanje, hranjenje, Previjanje, hranjenje, | Na kak nacin so PRETEKLOST
oblacenje, kuhanje, oblacenje, kuhanje, pomagali
pospravljanje pospravljanje
K7 Z oskrbo sem zacela Z oskrbo je zacela 12 | Kdaj so zaceli z INFORMACIJE O
12 let nazaj, ko se je let nazaj, ko se je oskrbo OSKRBOVANI
sinu stanje toliko sinu stanje toliko OSEBI

poslabsalo da je me je
potreboval vsak dan

poslabsalo, da jo je
potreboval vsak dan
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K8 Sin je bil do 30 leta Sin je bil do 30 leta Zakaj se je pomo¢ INFORMACIIJE O
¢isto normalen in ¢isto normalen in zacela OSKRBOVANI
samostojen. Potem je samostojen. Potem je OSEBI
zacel dozivljati zacel dozivljati
epilepti¢ne napade, epilepti¢ne napade,
nakar je pred 12 leti nakar je pred 12 leti
imel nesreco na imel nesreco na
delovnem mestu, kjer je | delovnem mestu, kjer
padel in utrpel hude je padel in utrpel
poskodbe, desne roke hude poskodbe,
sploh ne ¢uti in je ne desne roke sploh ne
premika, ter duSevno cuti in je ne premika,
zdravje se mu je ter duSevno zdravje
poslabsalo. Dozivel je se mu je poslabsalo.
hudo depresijo, zdaj pa | Dozivel je hudo
ima psihozo depresijo, zdaj pa

ima psihozo

K9 Pomagas ¢loveku ko Pomagas ¢loveku ko | Nadrtovana dolzina | INFORMACIJE O
potrebuje pomo¢, ni potrebuje pomo¢, ni nudenja pomo¢i OSKRBOVANI
bilo posebnih debat bilo posebnih debat OSEBI
oziroma dogovarjanja oziroma

dogovarjanja
K10 Ne Ne Seznanjenost z POMOC PRI
naravo dela OSKRBI IN
INFORMACIJE

K11 Saj ga zadnjih 10 let Zadnjih deset let ga Kje dobivali POMOC PRI
redno spremljam pri redno spremlja pri informacije o oskrbi | OSKRBI IN
zdravnikih, na za¢etku zdravnikih, na INFORMACIJE
je pac potreboval ker je | zacetku je to
bil poskodovan in je bil | potreboval, ker je bil
dolgo v bolnisnici, ko poskodovan in je bil
je priSel domov sem dolgo v bolnis$nici, ko
samo nadaljevala kar je prisel domov je
sem izvedela v bolnici, | samo nadaljevala kar
so mi sestre veliko je izvedela v bolnici,
pokazale so ji sestre veliko

pokazale

K12 To, da vidis ko se To, da je videla, ko Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
zivljenje sinu spremeni | se je Zivljenje sinu nudenja pomoci NUDENJU POMOCI
¢isto na glavo obrnilo ¢isto na glavo

K13 Ko spet rata odvisen od | Ko je spet postal Najtezje na zatetku | OBCUTKI O
tebe odvisen od nje nudenja pomoci NUDENJU POMOCI

K14 Pomo¢ nudim zadnjih Pomo¢ zadnjih 12 let | Kdaj nudijo pomo¢ | POTEK NUDENJA
12 let vsak dan nudi vsak dan POMOCI
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K15 Zjutraj se vstanem in ga | Zjutraj se vstane, ga | Obicajni dan POTEK NUDENJA
zbudim pocasi, prizgem | pocasi zbudi, prizge POMOCI
lu¢, pocakam da se lué, pocaka, da se
oblece. Potem mu oblece. Potem mu
pripravim zajtrk in pripravi zajtrk in
pripravim tablete. Po pripravi tablete. Po
zajtrku ga pospremim zajtrku ga pospremi
do Senta , kjer ostane do Senta, kjer ostane
vsak dan 2-3 ure. Jaz vsak dan od dve do
vmes skuham kosilo, tri ure. Ona vmes
pospravim malo, ko skuha kosilo, malo
pride nazaj pojeva in pospravi, ko pride
vzame tablete. Po nazaj pojesta in sin
kosilu gre po navadi vzame tablete. Po
pocivat, TV gledat, kosilu gre po navadi
malo na raunalnik. V| pocivat, TV gledat,
flasko mu nalijem za malo na racunalnik.
pit, saj sam z rokami V flasko mu nalije za
tezko kaj naredi, tudi pit, saj sam z rokami
kruha ne more odrezati | tezko kaj naredi, tudi
ali flase odpreti. ZvecCer | kruha ne more
sledi tusiranje, odrezati ali flaSe
umivanje zob ipd., odpreti. Zvecer sledi
ponovno zdravila, tusiranje, umivanje
potem pa rad bedi, zob ipd., ponovno
vcasih imava dolge zdravila, potem pa
pogovore, Se vedno je rad bedi, v¢asih
prisotno veliko strahov, | imata dolge
negotovosti, v€asih ima | pogovore, Se vedno
kaksne napade. Tako da | je prisotnih veliko
pono¢i bolj malo spim. | strahov, negotovosti,

Seveda enkrat na teden | vcasih ima kaksne
pa obvezno britje, napade. Tako da
strizenje nohtov, ponoci bolj malo spi.
umivanje notranjosti Seveda enkrat na
uses, ipd. teden pa obvezno
britje, strizenje
nohtov, umivanje
notranjosti uses, ipd.

K16 To, da nimam ni¢ To, da nima ni¢ Najvedja tezava OBCUTKI O
svojega Zivljenja, svojega zivljenja, NUDENJU POMOCI
nikamor ne grem, ni¢ nikamor ne gre, ni¢
novega, vsak dan je eno | novega, vsak dan je
in isto, moZ mi pomaga | eno in isto, moz ji
ko mi lahko pomaga ko mi lahko

K17 Vedno moras spremljati | Vedno mora Kje bi potrebovali OBCUTKI O
sina kaj dela, kaj rabi, spremljati sina kaj pomoc NUDENJU POMOCI
kako je dela, kaj rabi, kako je

K18 Dokler bom sama lahko | Dokler bom sama Nacrtovana dolzina | INFORMACIJE O
ga bom jaz rihtala sploh | lahko bo ona skrbela | nudenja pomoci OSKRBOVANI
ni vprasanja, vendar za | za njega, sploh ni OSEBI
enkrat se o tem ne vprasanja, vendar za
pogovarjamo enkrat se o tem ne

pogovarjajo

K19 V zavod bi ga lahko V zavod bi ga lahko Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
dala vendar ga nisem dala, vendar ni zelela | prihodnosti OSKRBOVANI
zelela OSEBI
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K20 Za v stanovanjsko Za v stanovanjsko Oskrbovana oseba v | INFORMACIJE O
skupnost pa ni dovolj skupnost ni dovolj prihodnosti OSKRBOVANI
prilagodljiv, smo prilagodljiv, so OSEBI
probali ze dvakrat probali ze dvakrat

K21 V¢asih ko se mu po V¢asih, ko se mu po | Najbolj INFORMACIJE O
glavi podijo kaksna glavi podijo kaksna obremenjujoci in OSKRBOVANI
vprasanja mu tezko vprasanja mu tezko stresni dejavniki OSEBI
pomagam in ne vem kaj | pomaga in ne ve, kaj
odgovoriti, tezko je odgovoriti, tezko je
imeti ¢loveka z imeti ¢loveka z
duSevnimi motnjami, duSevnimi motnjami,
tezko ves kako tezko ves, kako
pomagat pomagati

K22 Tudi pri kak$nih Tudi pri kaksnih Najbolj INFORMACIIJE O
napadih se pocutim napadih se pocuti obremenjujoci in OSKRBOVANI
¢isto nemoc¢na ¢isto nemoc¢na stresni dejavniki OSEBI

K23 V¢asih hodi pono¢i, se | VEasih hodi pono¢i, | Najbolj INFORMACIIJE O
pogovarja sam s sabo, se pogovarja sam s obremenjujoci in OSKRBOVANI
ima kakSen napad —to | sabo, ima kakSen stresni dejavniki OSEBI
mi je najbolj stresno napad — to ji je

najbolj stresno

K24 Toliko primerov pride Toliko primerov Potrebno morebitno | POMOC PRI
da mislim da te tezko pride, da te tezko uvajanje OSKRBI IN
pripravijo na vse, pripravijo na vse, INFORMACIJE
vendar o duSevnem vendar o dusevnem
zdravju nisem nic¢ zdravju ni ni¢ vedela,
vedela dokler ni zbolel, | dokler ni zbolel, tega
tega mi je zelo jije zelo
primanjkovalo primanjkovalo

K25 So mi zdravstveni Zdravstveni delavci Dovolj napotkovin | POMOC PRI
delavci in osebje na in osebje na Sentu so | odgovorov od OSKRBI IN
Sentu res veliko ji veliko pomagali strokovnjakov INFORMACIJE
pomagali

K26 Ja v Sentu dobivam Ja, v Sentu dobi Vklju€enost v POMOC PRI
veliko informacij veliko informacij drustvo neformalnih | OSKRBI IN

oskrbovalcev INFORMACIJE

K27 Se pogovarjam, v€asih | Se pogovarja, v€asih | Vkljucenost v POMOC PRI
tudi kaj pojamram tudi kaj pojamra drustvo neformalnih | OSKRBI IN

oskrbovalcev INFORMACIJE

K28 Zdrava sem, koliko Zdrava je, ne ve pa, Skrb za svoje RAZBREMENITEV
bom pa Se lahko pa sam | koliko bo Se lahko zdravje PO OSKRBI
Bog ve!

K29 V¢asih tudi pod tus ne V¢asih tudi pod tus Kaj bi potrebovali RAZBREMENITEV
grem, ko imam toliko ne gre, ko ima toliko | za razbremenitev PO OSKRBI
dela dela

K30 Ma zelo slabo je, jaz ne | Ma zelo slabo je, ona | Financno stanje INFORMACIJE O
delam, dobivam neko ne dela, dobiva neko OSKRBOVANI
zalost, moz ima tudi zalost, moz ima tudi OSEBI

nizko penzijo, sin
dobiva nekaj, vendar
mi ne pusti da bi jaz
denar razdelila, on pa
samo kadi, veliko kadi,
vcasih tudi 2 Stalici na
dan, ne pusti mi da bi
mu kaj rekla

nizko penzijo, sin
dobiva nekaj, vendar
jine pusti, da bi
denar razdelila, on pa
samo kadi, veliko
kadi, vCasih tudi dve
Skatlici na dan, ne
pusti mi da bi mu kaj
rekla
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3. OSNO KODIRANIJE

1. OSNOVNI PODATKI

1.1. Spol
1.1.1.Zenski (Aa)
1.1.2.Zenski (Ba)
1.1.3.Zenski (Ca)
1.1.4.Zenski (Da)
1.1.5.Zenski (Ea)
1.1.6.Zenski (Fa)
1.1.7.Moski (Ga)
1.1.8.Zensk (Ha)
1.1.9.Zenski (Ia)
1.1.10. Zenski (Ja)
1.1.11. Zenski (Ka)

1.2. Starost
1.2.1.26 let in 2 meseca (Ab)
1.2.2.48 let in 9 mesecev (Bb)
1.2.3.31 let in 6 mesecev (Cb)
1.2.4.52 let (Db)
1.2.5.44 let (Eb)
1.2.6.25 let (Fb)
1.2.7.72 let (Gb)
1.2.8.62 let (Hb)
1.2.9.23 let (Ib)
1.2.10. 67 let (Jb)
1.2.11. 66 let (Kb)

1.3. Stopnja izobrazbe
1.3.1.V. stopnja (Ac)
1.3.2.V. stopnja (Bc)
1.3.3. VL stopnja (Cc)
1.3.4.1V. stopnja (Dc)
1.3.5.V. stopnja (Ec)
1.3.6. VL. stopnja (Fc)
1.3.7.V. stopnja (Gc)
1.3.8.V. stopnja (Hc)
1.3.9.VL stopnja (Ic)
1.3.10. IV. stopnja (Jc)
1.3.11. IL stopnja (Kc)

1.3. Smer izobrazbe
1.3.1.Tehnik zdravstvene nege (Ad)
1.3.2.Tehnik zdravstvene nege (Bd)
1.3.3.Diplomiran inzenir gozdarstva (Cd)
1.3.4.Srednja poklicna (Dd)
1.3.5.Ekonomski tehnik (Ed)
1.3.6.Ekonomistka (Fd)
1.3.7.Ekonomska Sola (Gd)
1.3.8.Sivilja (Hd)
1.3.9.Diplomirana medicinska sestra (Id)
1.3.10. Grafik (Jd)

1.4. Zaposlitev
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1.4.1.Negovalka v domu za starejSe obcane (Ae)

1.4.2.Medicinska sestra v zdravstvenem domu (Be)

1.4.3.Revirni gozdar, Zavod za gozdove (Ce)

1.4.4.Trenutno brezposelna (De)

1.4.5.Natakarica (Ee)

1.4.6.Racunovodkinja (Fe)

1.4.7.Upokojen (Ge)

1.4.8.Upokojena (He)

1.4.9.Zobna preventiva (Ie)

1.4.10. Upokojena (Je)

1.4.11. Upokojena (Ke)

2. INFORMACIJE O OSKRBOVANI OSEBI
2.1. Nudenje pomoci

2.1.1.Teti od moje mame (A1)

2.1.2.Tas¢i (B1)

2.1.3.Stari mami (C1)

2.1.4.Sinu (D1)

2.1.5.Sinu je nudla pomo¢ 14 let (E1)

2.1.6.Partnerjevi babici (F1)

2.1.7.Svoji zeni (G1)

2.1.8.Svojemu mozu (H1)

2.1.9.Sosedi na vasi (I1)

2.1.10. Sosedi (J1)

2.1.11. Sinu (K1)

2.2. Vasa izkusnja trenutnega oskrbovanega

2.2.1.V zameno za prebivalise v zgornjem nadstropju tas¢e je pazila nanjo, ¢e bi kaj
potrebovala, saj jo je dozivela kap (BS)

2.2.2.Skrbi za staro mamo, dokler ne bo okrevala po operaciji kolen (C7)

2.2.3.0skrba sina, ki je invalid na invalidskem vozicku in ima diagnozo miSi¢na distrofija
(odmiranje miSic zaradi pomanjkanja distrofina) (D6)

2.2.4.Pomo¢ je nudila sinu, ki ima spiralno atrofijo. To je obolenje, kjer odmirajo miSice,
posledi¢no tudi oteZeno dihanje, hranjenje po gastronomi, uporaba invalidskega vozicka
ter popolna odvisnost od drugih (E4)

2.2.5.0skrbovanje osebe je zelo tezko, kajti potrebuje veliko pomoci pri vsakdanjih opravilih,
ki zdravim ne predstavljajo veliko problemov, nekomu, ki pa je »bolan« pa to predstavlja
vsakodnevne izzive. Tistim, ki oskrbujejo pa danasnji cas in tak tempo zivljenja zelo
otezuje (F5)

2.2.6.0skrbovali so jo Ze prej, potem pa je Zelelamalo bremena prevzeti in pomagati. Dela zelo
blizu in samo jutranje ure — na zacetku je vsake toliko vskocila, sedaj pa je postalo to ze
vsak dan (F7)

2.2.7.Na zacCetku je imela probleme z odvajanjem, izguba kilogramov, ko pa je zacela Se
krvaveti je pa obiskala zdravnika (G6)

2.2.8. Tumor v glavi, operiran je bil enkrat pa niso mogli dose¢i celotno tkivo, nekaj je Se ostalo
in hitro se je razsiril, zdaj pa je Ze pol leta nepokreten, tudi hrani ga sama, kopam, obracam
(H8)

2.2.9.V vasi zivi 81 dementna gospa, ki je ostala brez moza in je dobra prijateljica z njeno staro
mamo, kot otroka pa jo je velikokrat pazila, jim kuhala in se z njimi igrala. Meseca maja
jije umrl moz in zdaj je ostala Cisto sama, od takrat je bila veckrat pri njej — daji je delala
druzbo in jo malo razveselila, ko pa je videla, da tudi njo dajejo prvi znaki demence pa
vsakodnevno pride, da ji pomagam pospraviti, se urediti, pregledati, ¢e je vzela prave
tablete, preveri, Ce kaj rabi itd. (I7)

2.2.10. Po operaciji kolka se soseda Se ni pobrala, oziroma je ¢edalje huje, s tezavo se premika
in prisotne so boleCine (J8)
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2.3. Kdaj so zaceli z oskrbo

2.3.1.Dva meseca nazaj, ko je teta postala popolnoma odvisna od drugih (A7)

2.3.2.1. 8. 2014, ko se je preselila k tas¢i (B7)

2.3.3.Prvo operacijo je imela februarja, zdaj Se drugo (C8)

2.3.4.Ko se je rodil (D7)

2.3.5.Diagnozo spinalna misic¢na distrofija je dobil pri sedmih mesecih (E5)

2.3.6.Babica od fanta je dozivela mozgansko kap tri leta nazaj in od takrat naprej jo oskrbujejo
njeni bliznji, ko se je priblizno dve leti nazaj preselila k fantu pa je zacela pomagati tudi
sama (F4)

2.3.7.Z zeno sta §la v razmaku dveh let v penzijo, uzivala tri leta, potem pa je Zena zbolela za
rakom na ¢revesju (GS5)

2.3.8.Dve leti ima Ze diagnozo (H7)

2.3.9.7Z oskrbo je zacela 12 let nazaj, ko se je sinu stanje toliko poslabsalo, da jo je potreboval
vsak dan (K7)

2.4. Zakaj se je pomo¢ zacela

2.4.1.Ker teta ni bila sposobna skrbeti zase in je potrebovala polno pomoc pri vseh zivljenjskih
aktivnostih (A8)

2.4.2.Gospa je bila v zelo slabem stanju, s slabo higieno, skrbjo zase, slabokrvnostjo. Sprva so
bili dogovorjeni, da jo pogleda zjutraj in zvecer in ukrepa, ¢e bo to potrebno (B9)

2.4.3.Zaradi operativnega posega — zamenjali so ji obe koleni, zaradi starosti je okrevanje tezje,
po hisi pa je veliko za postoriti, imajo psa, katerega je potrebno sprehajati. Dogovorili so
se, da bo vsak dan ob stari mami, saj oCe in Zena delata v Ljubljani in sta od jutra do vecera
v sluzbi (C9)

2.4.4 Njenemu otroku se je po 4. letu starosti postavila neformalna diagnoza (DS)

2.4.5.Zaradi SMA po cepljenju DI TE PER pri sedmih mesecih (E6)

2.4.6.0sebo je zadela moZzganska kap, zaradi katere so otezene njene motori¢ne sposobnosti
(F6)

2.4.7.Diagnoza raka na ¢revesju (G7)

2.4.8. Tumor na mozganih — med malimi in velikimi moZgani. Glava ga je vedno bolela, ¢edalje
bolj, enkrat je pa skupaj padel in potem je Sel z reSilcem v Ljubljano, kjer so ga slikali in
ugotovili (H9)

2.4.9.Ker je oseba ostala sama, nima svojcev ter ima prvi stadij demence. S staro mamo sta
prebzeli skrb ampak ni¢ na silo, pac¢ zivljenjsko pride, ona in moz sta veliko tudi zanjo in
staro mamo naredila, zdaj je pac prisel Cas, ko ona rabi pomoc (I8)

2.4.10. Slabo stanje po operaciji, prijateljici sta in ji je pa¢ pomagala ze od zacetka (J9)

2.4.11. Sin je bil do 30 leta ¢isto normalen in samostojen. Potem je zacel dozivljati epilepti¢ne
napade, nakar je pred 12 leti imel nesreco na delovnem mestu, kjer je padel in utrpel hude
poskodbe, desne roke sploh ne ¢uti in je ne premika, ter duSevno zdravije se mu je
poslabsalo. Dozivel je hudo depresijo, zdaj pa ima psihozo (K8)

2.5. Financ¢no stanje

2.5.1.Moz dela, ona pa je doma, znese jim, kljub temu, da je tezko (D22)

2.5.2.Imajo prilagojeno stanje in financiranje (E32)

2.5.3.Hc¢erka trenutno dela in pomaga (E33)

2.5.4.Pomaga tudi mama s pokojnino, ki jo dobiva (E34)

2.5.5.Kar se financ tice ni nobenega problema, saj je v druzini cela firma (F25)

2.5.6.Imata dobre penzije in lepo zivita (G26)

2.5.7.Denar ni problem, problem je samo to, ko ne mora$ pomagati, Ceprav bi dal vse kar imas
(F28)

2.5.8.Gospa ima zelo nizke dohodke, poloZnice in hrano Ze dobiva, ji pa od penzije potem nic¢
kaj dosti ne ostane, moz dolgo ni delal, ona pa je bila trgovka (122)
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2.5.9.Gospa ima zelo nizko penzijo, moZza ni vec, hcerka tudi nikjer ne dela, tako da je zelo
tezko (J27)

2.5.10. Skrbi jo tudi, saj noce v dom, ker bi ji potem obcina vzela Se tole majhno hisko ki jo
ima, katero hoce pustiti h¢erki (J28)

2.5.11. Ma zelo slabo je, ona ne dela, dobiva neko zalost, moz ima tudi nizko penzijo, sin
dobiva nekaj, vendar ji ne pusti, da bi denar razdelila, on pa samo kadi, veliko kadi, v€asih
tudi dve Skatlici na dan, ne pusti mi da bi mu kaj rekla (K30)

2.6. Socialno stanje

2.6.1.Sosedovi otroci se druzijo s sinom in jih razbremenijo ter nasmejijo (D23)

2.6.2.Sin je veCinoma Casa na internetu ali pa s sestro (E35)

2.6.3.Babica ima zelo veliko znancev in prijateljev, celo tedenska druzenja (F26)

2.6.4.Veliko prijateljev imata (G27)

2.6.5.Moz je bil direktor tiska, pevec, Sportnik, tako da je zelo veliko ljudi okoli na obisku,
vendar je utrujen, veliko se jih ne spomni, zmatra ga to, njo pa razzalosti, ko se ne spomni
obrazov, spominov in preteklosti (H29)

2.6.6.Poleg nje in héerke nima drugih stikov (J29)

2.7. Nacrtovana dolzina pomoci

2.7.1.Brez pomoci partnerja bi Ze zbezala (B17)

2.7.2.Ni ji vazno, koliko ¢asa bo potrebovala (C18)

2.7.3.Skrbela bi, koliko bi bilo potrebno (E19)

2.7.4.Dokler bo sama fizi¢no sposobna (F16)

2.7.5.Trenutno je sam kar v dobri formi in ga ni¢ ne boli (G17)

2.7.6.Upa, da bo zmogla ¢im dlje, Ceprav Ze vsi vedo, da bo hudo in je vsak dan huje. Sin ji je
nedolgo nazaj povedal, da je zdravnik rekel, da nimajo ve¢ kaj narediti, da je bolezen
terjala svoje, tako da mu hoce, da bo zanj ¢im boljse poskrbljeno (H20)

2.7.7.Pomo¢ lahko nudi in seveda ji bo Se pomagala, vedno, tudi ko bo v domu jo bo hodila
obiskovati, vendar ima tudi ona fanta, s katerim se mogoc¢e uspe videti enkrat na teden
(I16)

2.7.8.Samo, Ce se stanje ne bo poboljsalo sta se s héerko pogovarjali, da bo pa¢ morala v dom,
ko dopolni 65 let (J20)

2.7.9.Tudi ona sama ni vec¢ rosno mlada (J21)

2.7.10. Pomagas cloveku ko potrebuje pomoc, ni bilo posebnih debat oziroma dogovarjanja
(K9)

2.7.11. Dokler bom sama lahko bo ona skrbela za njega, sploh ni vprasanja, vendar za enkrat
se o tem ne pogovarjajo (K18)

2.8. Oskrbovana oseba v prihodnosti

2.8.1.Zaveda se, da ¢udeZev ne bo, saj ima teta paliativno oskrbo (A19)

2.8.2.Stara mama je v odli¢nem stanju in meni, da bo hitro prisla k sebi (C17)

2.8.3.V to se zaenkrat ne poglablja (D15)

2.8.4.Ni razmiSljala o tem, vesela je bila vsakega meseca, ki ga je prezivela s sinom (E18)

2.8.5.0 tem nikoli ne razmislja (F15)

2.8.6.Ve, da se bo pobrala in bo mo¢na ali pa bo bolezen premagala njo. Upa, da ¢im dlje (G16)

2.8.7.Z¢lo ji je tezko, jo ze kliCejo iz zdravstvenega doma in centra za SD, ¢e razmisljam o
domu, vendar noce tega, rada bi ga oskrbela tako kot se spodobi (H19)

2.8.8.0 tem se veliko pogovarja z njo, predlaga ji tudi dom za stare, ¢eprav ji ni najbolj vsec,
vendar ji je razlozila, da bo tam vse laZje, peljala jo je tudi na ogled doma, tako da misli,
da ji bo vse pomagala urediti, ko bo ko bo treba ji bom pomagala, da vse uredi (I15)

2.8.9.Pri nas so dobro razvite pomo¢i raznih sluzb, tako da je ne skrbi, bo pomagala, dokler bo
lahko (J19)

2.8.10. V zavod bi ga lahko dala, vendar ni zelela (K19)

2.8.11. Za v stanovanjsko skupnost ni dovolj prilagodljiv, so probali ze dvakrat (K20)
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3. PRETEKLOST
3.1. Prej komu pomagali
3.1.1.Da (A3)
3.1.2.Da (B3)
3.1.3.Da (C3)
3.1.4.Da (D3)
3.1.5.Ne (E3)
3.1.6.Ne (F3)
3.1.7.Ne (G4)
3.1.8.Da (H3)
3.1.9.Da (13)
3.1.10. Da (J3)
3.1.11. Da(K3)
3.2. Komu so pomagali
3.2.1.Stari mami in staremu ocetu (A4)
3.2.2.Skrbela je za oceta, ki je imel raka (B4)
3.2.3.Skrbela je za tasta, ki je imel raka (B5)
3.2.4. Mami od strica, ko je zbolela za demenco (C4)
3.2.5.Preko CSD je nudila pomoc¢ na domu starej$im in invalidnim osebam (D4)
3.2.6.Mami in tasc¢i (H4)
3.2.7.Prababici, ki je bila stara 96 let (14)
3.2.8.Prijateljem, sorodnikom (J4)
3.2.9.Mami je pomagala, ko je bila bolna oziroma preden so jo dali v dom (K4)
3.3. Na kak nacin so pomagali
3.3.1.Pri vsakodnevnih opravilih — kuhanje, pranje, CiSCenje, zalivanje njive itd. (AS5)
3.3.2.Tast je ob zlomljenem kolku potreboval pomoc pri vseh opravilih (B6)
3.3.3.Zjutraj jo je prisla pogledat, po koncu pouka pa je velikokrat prisla h njej, se tam ucila in
bila z njo. Predstavili so ji demenco in pozorno jo je spremljala vsak dan (C6)
3.3.4.Pomoc¢ starejSim in invalidnim osebam se nanasa na vse osnovne Zivljenjske potrebe,
odvisno od stopnje obolele osebe. Nekateri starostniki potrebujejo samo druZenje in
pogovore. Najvec starostnikov potrebuje kosilo, ki se pripravi pri osebi doma ali pa se
pripelje iz doma za ostarele, Sole, javne kuhinje. Pomoci potrebne osebe se tudi hrani, e
tega ne zmore sam, pa jutranje vstajanje, umivanje, kopanje, WC, oblacenje, pogrinjanje
postelje, pospravljanje, osnovno ¢isenje, pranje, likanje, priprava zajtrka, zvecer se
dejanje ponovi v obratnem vrstnem redu, z vecerjo. Osebe potrebujejo spremstvo za odhod
k zdravniku in spremstvo za urejanje pomembnih stvari. Potrebujejo tudi razvedrilo, pa
sprehode, branje knjig, ¢asopisov, izpolnjevanje in tolmacenje raznih obrazcev in listin.
Ce ima oseba hisne ljubljencke se po navadi poskrbi tudi za njih (D5)
3.3.5.0be sta bili doma, bili sta stari in bolni, je kuhala, prala, rihtala (H5)
3.3.6.Pri izvajanju osnovnih zivljenjskih aktivnostih. Bila je zelo vitalna in Zivahna, vendar je
bila v 3. stadiju demence, kar je pomenilo, da je spomin skoraj v celoti izgubila,
dezorientacija prostora, stanovanja, kraja, veliko je pocivala, besedna komunikacija je bila
zelo slaba. Niso pa je hoteli dati v dom, saj je v njihovem kraju niso sprejeli, saj je bila
bezna in nimajo zaprtega oddelka za dementne, drugam pa je nismo Zeleli dati. Bilo je
zelo stresno, na koncu ni poznala ve¢ nobenega, do njih se je obnasala hladno, kar je bilo
zelo stresno in zalostno, saj demenco svojci tezko razumejo, na koncu je zgubila voljo do
Zivljenja, samo lezala je Se in hitro umrla (I5)
3.3.7.Pomo¢ je bila ¢iscenje, obisk trgovine, klepet, administrativna dela itd. (J6)
3.3.8.Previjanje, hranjenje, oblacenje, kuhanje, pospravljanje (K6)
3.4. Kako dolgo so nudili pomo¢
3.4.1.Po vsakemu posegu in bolezni (A6)
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3.4.2.Priblizno dva meseca (C5)

3.4.3.Tasca je §la potem v dom, mama pa je doma umrla (H6)

3.4.4.Pomoc je trajala priblizno pet mesecev, odkar se je demenca res poslabsala (16)

3.4.5.Vse od meseca pa do nekaj let (J5)

3.4.6.Pomoc se je zacela ze pred leti (J7)

3.4.7.Je bila doma pol leta in je ona skrbela za njo (K5)

4. POTEK NUDENJA POMOCI
4.1. Kdaj nudijo pomo¢

4.1.1.Dvakrat na dan, vsak dan (A14)

4.1.2.Na zacetku vsak dan, trenutno pa vsak drugi vikend, saj je tas¢a med tednom v domu
(B14)

4.1.3.Vsak dan zjutraj, po sluzbi in v¢asih Se zvecer (C14)

4.1.4.Vsak dan, po potrebi tudi ponoci (D12)

4.1.5.Pomoc¢ je nudila vsak dan cel dan (E13)

4.1.6.Pomo¢ nudi vsak dan, saj zivijo na istem dvoris¢u (F11)

4.1.7.Pomoc¢ ji nudi vsak dan, ko jo pac potrebuje (G13)

4.1.8.Cel ¢as, no¢ in dan je ob njemu (H14)

4.1.9.Pomo¢ oziroma obisk naredi zjutraj pred sluzbo in potem, ko pride iz sluzbe (112)

4.1.10. Vsak dan pride (J15)

4.1.11. Pomoc¢ zadnjih 12 let nudi vsak dan (K14)

4.2. Obic¢ajni dan

4.2.1.Ce dela zjutraj teti pred sluzbo naredi nego in jo nahrani. Ce dela popoldne jo nahrani
mama, sama pa naredi nego preden gre v sluzbo. Po sluzbi jo gre ponovno previt in
nahranit. Pripravi tudi tablete, ki jih teta mora dobiti (A15)

4.2.2.Previjanje nog, spremstvo do stranisc¢a, preoblacenje plenice in spalne srajce, umivanje,
anogenitalna nega, pranje oblacil in posteljnine, oblacenje, priprava zajtrka, pospravljanje
po zajtrku, tablete trikrat na dan, napetost, da se pripetijo nezgode (padec, zdrs,
inkontinenca blata in urina). Sledi kosilo, vmes veckratni poskus uporabe stranisca,
vecerja, zvecer spet urejanje in spanje (B15)

4.2.3.Zjutraj pride, stari mami pomaga pospraviti posteljo, pripravi zajtrk, skupaj ga pojesta,
nato pospravi in skuha ¢aj. Pripravi prigrizke, po sluzbi pa pride, da pojesta kosilo in
pospravi. Opere obleke in posesa, sprehodi pa, zvecer pa pokli¢e in vprasa, ali Se kaj
potrebuje (C15)

4.2.4.Dobro jutro, a bos vstal? Z dvigalom ga pelje na WC, obriSe, sledi umivanje, tusiranje,
nazaj na posteljo, kjer se oskrbijo rane zaradi vnetih lojnic, oblacenje, na vozicek,
umivanje ocal, prizig racunalnika, priprava zajtrka, hranjenje, pospravljanje, oskrba hisnih
ljubljenckov pajka in papige. Ves ¢as se pogovarjata in razpravljata. Cez dan je veckrat
potrebno prinesti racko za malo potrebo. Sledi priprava kosila, pomo¢ pri hranjenju,
popoldansko druZenje, zvecer pa je potrebno spat, in delo poteka v obratnem vrstnem redu.
Lahko no¢ in lepo sanjaj. Ponoci ga je potrebno obracati, ker se sam ne more (D13)

4.2.5.Pri jutranji negi sname masko za predihavanje in umije otroka ter naredi nego. Izvaja se
respiratorna fizioterapije, aspiracija, oblacenje, posedanje v vozicek, hranjenje preko
gastrostome, namestitev v avto ter voznja v $olo — tam ga je pocakal asistent, prihod
domov, kosilo. Ker so problemi s poZiranjem je posebna tehnika izkasljevanja na
priblizno 30 minut, pomo¢ pri domaci nalogi, fizioterapija, pocitek, nega, kopanje,
nastavitev maske, kisik (E14)

4.2.6.Pred sluzbo jo obisce, ji pripravi zajtrk in zdravila, pomaga postlati posteljo, saj ima zelo
rada red. Kosilo ji skuhajo drugi ¢lani druzine. Popoldan oziroma proti veceru jo $e enkrat
obisce ter preveri, ¢e Se kaj potrebuje. Za vikend, Ce starSev od fantov ni doma potem ona
skrbi za njo cel vikend (F12)
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4.2.7.Ko je zena prisla iz operacije je imela stomo, to je pripomocek za odvajanje blata. To je
treba vsak dan scistiti, vrecko zamenjat, okoli tega je treba negovati, oprati, njo preobleci
da je bila vedno urejena in Cista, saj je od zmeraj taka gospodic¢na (G14)

4.2.8.Zjutraj da zdravila, previje, umije, preoblece, malo ga dvigne, mu da za jest — pomaga tudi
pri hranjenju, potem skuhati, vedno imeti eno oko na njega, ¢e kaj potrebuje, obracati ga,
da mu je karseda udobno, zveCer umiti, previti, pono¢i poslusati celo noc, ¢e bo kaj
potreboval (H15)

4.2.9.Zjutraj prid in preveri, kaj rabi, kaj je za pospravit, kaj je za pripravit, zmenita se, kaj bo
kuhala in malo Ze pripraviva, kaj rabi, obi¢ajno ji §e zmeraj skuha kavo, malo poklepetata
in potem pogledata, e rabi Se kaj iz trgovine, da gre iskati. Po sluzbi pa malo pospravita
skupaj, pogleda, Ce je vzela vse tablete, jo vprasa, ¢e Se kaj rabi in potem gre domov, Zivi
pa dve hisi stran od nje in jo iz okna direkt vidi, tako, da ¢e vidi, da kaj ni v redu gre takoj
do nje. Enkrat je bilo ponoci, kmalu po smrti moza, vse lu¢i vZzgane po celi hisi, se je
oblekla in $la hitro pogledat, in je bila zelo slabe volje in betezna ter ni mogla zaspati, je
bila malo pri njej in ji odnesla tablet, da je lazje zaspala in potem odsla (I113)

4.2.10. Zjutraj ji pomaga iz postelje, potem jo povprasa, kaj potrebuje, ¢e mora v mesto gre z
njo, se druzita vsak dan. Ce je kaj tezkega za premakaniti ali za odnesti dol ji to ona naredj,
drugace pa se ob pomoci pac¢ druzita (J16)

4.2.11. Zjutraj se vstane, ga pocasi zbudi, prizge lu¢, pocaka, da se oblece. Potem mu pripravi
zajtrk in pripravi tablete. Po zajtrku ga pospremi do Senta, kjer ostane vsak dan od dve do
tri ure. Ona vmes skuha kosilo, malo pospravi, ko pride nazaj pojesta in sin vzame tablete.
Po kosilu gre po navadi pocivat, TV gledat, malo na racunalnik. V flasko mu nalije za pit,
saj sam z rokami tezko kaj naredi, tudi kruha ne more odrezati ali flaSe odpreti. Zvecer
sledi tuSiranje, umivanje zob ipd., ponovno zdravila, potem pa rad bedi, v€asih imata dolge
pogovore, Se vedno je prisotnih veliko strahov, negotovosti, v€asih ima kak$ne napade.
Tako da ponoci bolj malo spi. Seveda enkrat na teden pa obvezno britje, strizenje nohtov,
umivanje notranjosti uses, ipd. (K15)

5. POMOC PRI OSKRBI IN INFORMACIJE
5.1. Kdo pomaga pri nudenju pomoci

5.1.1.Mama (A2)

5.1.2.Njena hc¢erka, vsaka nudi pomo¢ en teden (B2)

5.1.3.0¢e in njegova zena. Ko prideta domov, jo samo pozdravita in pogledata, ¢e bi kaj
potrebovala (C2)

5.1.4.Moz (D2)

5.1.5.H¢i in mama, ko je lahko (E2)

5.1.6.Kmalu po diagnozi je ostala sama, ker je moz odsel, héerka je bila stara 6 let, pomagala ji
je mama (E7)

5.1.7.Preostala ozja druzina (F2)

5.1.8.Noben, otroci pridejo, ampak samo na obisk (G2)

5.1.9.Vse zmore sam (G3)

5.1.10. Najvec snaha in njen sin (H2)

5.1.11. Tudi snaha je zvecer vedno z njo, da ji pomaga dobro umiti (H12)

5.1.12. Soseda je ostala pol leta nazaj brez moza, nimata pa nobenega potomca, tako da zanjo
skrbita ona in stara mama, s katero sta veliki (12)

5.1.13. Hcerka ji pomaga med vikendom, ona pa med tednom (J2)

5.1.14. Hcerka jo obiskuje za vikende (J10)

5.1.15. Moz (K2)

5.2. Seznanjenost z naravo dela

5.2.1.Da, saj teto spremlja odkar so se ji zaCele pojavljati zdravstvene tezave (A9)

5.2.2.Ne, saj se pri starostniku zdravstvena situacija hitro spreminja in posledi¢no tudi naloge
(B10)
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5.3.

5.2.3.Da (C10)

5.2.4.Da (D9)

5.2.5.Ne (ES8)

5.2.6.Seveda, saj sje z njimi zivela in videla, kaj in kako poteka oskrba (F8)

5.2.7.Ne (G9)

5.2.8.Ne, vedla ni veliko, povedali so samo sinu, zdaj ko je pa ze tako hudo mi je pa sin povedal,
sin je Sel sam k zdravniku in zdaj ji je povedal da je ¢as da Se ona izve, da mu ni veliko za
pomagat, da ni mogoce pomagati in da bo »shiral« (H10)

5.2.9.Da, saj je medicinska sestra (19)

5.2.10. Ne (J11)

5.2.11. Ne (K10)

Kje dobivali informacije o oskrbi

5.3.1.Po izobrazbi je tehnik zdravstvene nege (A10)

5.3.2.Poklicala je sodelavke, Ce se je kaj zalomilo (A11)

5.3.3.Naravni talent, dober obcutek za ljudi (B11)

5.3.4.Dela v zdravstvu (B12)

5.3.5.Zlozenke, ki jih je stara mama prinesla iz bolnice (C11)

5.3.6.Na internetu (C12)

5.3.7.Vedeli so, kaksno pomoc¢ potrebuje, saj je bolezen dedna in jo je imel tudi njen brat, zato
ni iskala nobenih informacij (D10)

5.3.8.Preko spleta (E9)

5.3.9.Podporne skupine v ZDA (E10)

5.3.10. Informacije je dobila od njenih ozjih druzinskih ¢lanov, ki so Ze pred njenim prihodom
v njihovo druzino skrbeli za njo (F9)

5.3.11. Zdravniki so jima veliko pomagali in povedali (G10)

5.3.12. Imata tudi prijatelje, ki tudi zivijo z rakom, tako da tudi tam veliko izvesta (G11)

5.3.13. Prisli so iz zdravstvenega doma parkrat da so ji pomagali (H11)

5.3.14. Pozna vse nacine oskrbe, ¢e pa bi bilo kaj, kar ne bi znala, bi se obrnila na kolegice, ki
delajo v domovih (I10)

5.3.15. Ker je na zacetku pomo¢ obsegala gospodinjska opravila je imela izku$nje iz Zivljenjske
prakse (J12)

5.3.16. Zdaj, ko ji pomaga iz postelje dvigovati in hoditi pa se je pozanimala pri medicinski
sestri, ki jo pozna (J13)

5.3.17. Zadnjih deset let ga redno spremlja pri zdravnikih, na zacetku je to potreboval, ker je
bil poskodovan in je bil dolgo v bolnisnici, ko je prisel domov je samo nadaljevala kar je
izvedela v bolnici, so ji sestre veliko pokazale (K11)

5.4. Potrebno morebitno uvajanje

5.4.1.Zaradi poklica ne (A21)

5.4.2.Ne, se je dobro znasla, saj opravlja ta poklic (B19)

5.4.3.Ne, ker je stara mama $e pokretna. Ce bi bila situacija hujsa bi pa to prislo prav (C22)

5.4.4.Ni iskala pomoci strokovnjakov (D17)

5.4.5.Potrebovala bi veliko uvajanja in ve¢ prakse, ampak je bila stroka zelo slabo poducena
(E21)

5.4.6.Ne (F18)

5.4.7.Mogoce, da nekdo malo pokaze (G20)

5.4.8.Malo pogumna mu je manjkalo, saj je moski in je bil vedno trden in se delal da ni ni¢
narobe. Ampak vcasih tudi njemu zmanjka malo zagona, dobre volje, spodbude (G21)

5.4.9.Ne, tekom Studija je imela tudi prakso v domu, tako da zna dobro rokovati tudi s starostniki
in njihovimi potrebami, vse je lazje, ker je v stroki (I18)

5.4.10. Ni bilo potrebno, dokler ¢lovek pove kaj rabi, kaj mu pase in kaj ga boli se lahko vse
dogovoris (J23)
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5.4.11. Toliko primerov pride, da te tezko pripravijo na vse, vendar o duSevnem zdravju ni ni¢
vedela, dokler ni zbolel, tega ji je zelo primanjkovalo (K24)
5.5. Dovolj napotkov in odgovorov od strokovnjakov
5.5.1.Da. Dobri odnosi s strokovnjaki, ker so njeni sodelavci v domu starejSih obcanov (A22)
5.5.2.Dobi dovolj odgovorov, ¢e kaj potrebuje, pokli¢e v zdravstveni dom in ji tam povejo (C23)
5.5.3.Najvec je izvedela iz tujine in preko interneta (E22)
5.5.4.Na delavce raznih ustanov se nikoli ni obrnila (F21)
5.5.5.Je dobil, kolikor je rekel, ni pa nikoli hotel biti vsiljiv (G22)
5.5.6.Zdravnik ji pomaga, ¢e karkoli rabi, da ne klic¢e urgenco (H23)
5.5.7.V¢asih, ko se davi in tezko diha pa poklice urgenco (H24)
5.5.8.Zdravstveni delavci in osebje na Sentu so ji veliko pomagali (K25)
5.6. Vkljucenost v drustvo neformalnih oskrbovalcev
5.6.1.Ne (A23)
5.6.2.Ne, ne ve, ¢e ga sploh imajo (B20)
5.6.3.Ne cuti potrebe (C24)
5.6.4.Ne (D18)
5.6.5.Drustvo distrofikov (E23)
5.6.6.Ponujali so redne rehabilitacije, ampak ni bilo velike pomoci iz njihove strani (E24)
5.6.7.Ne, za to je potrebno veliko Casa, babica je Ze toliko stara in mogoce zaradi tega lazje
sprejemajo probleme, ki se pojavljajo (F22)
5.6.8.Ne (G23)
5.6.9.Ne, to je izguba ¢asa (H25)
5.6.10. Ne, pa tudi ¢asa ni Se za te aktivnosti (I119)
5.6.11. Nima potrebe po tem (120)
5.6.12. Ne cuti potrebe (J24)
5.6.13. Ja, v Sentu dobi veliko informacij (K26)
5.6.14. Se pogovarja, v¢asih tudi kaj pojamra (K27)
5.7. RazmiSljanje o ustanovitvi drustva neformalnih oskrbovalcev
5.7.1.Primanjkuje ji ¢asa in ima prijateljice, katerim se lahko potozi (A24)
5.7.2.Ni ¢asa (B21)
5.7.3.Ne razmislja o tem, saj nima potrebe (D19)
6. OBCUTKI O NUDENJU POMOCI
6.1. Najtezje na zaCetku nudenja pomoci
6.1.1.Da teta ni imela ustrezne postelje, tezko je bilo z njo delati in jo obracati (A12)
6.1.2.Nov natlacen urnik (A13)
6.1.3.Slaba higiena tasce in neurejeno stanovanje (B13)
6.1.4.Strah jo je bilo, saj ni vedela, kaj da pricakuje. Strah jo je bilo, da bi jo morala umivati in
menjati plenice (C13)
6.1.5.0 tem ni razmisljala, za otroka se naredi vse (D11)
6.1.6.Najtezja je bila prva misel, kaj je naredila narobe oziroma kako bi lahko to preprecila
(E11)
6.1.7.Respiratorne infekcije ter navajanje na neinvazivno ventilacijo (E12)
6.1.8.Najtezje ji je bilo empatizirati z osebo ter razumeti njene potrebe (F10)
6.1.9.Dejstvo, da je njegova Zena bolna. Sprijazniti se s tako diagnozo je tezko. Zelo hudo mu
je bilo, in tudi njej (G12)
6.1.10. Najhuje je, ker je vedela, da bolezen ne pelje nikamor dobro, pono¢i ni ni¢ spala,
zdravila mu je morala vedno dozirati, strah jo je bilo, da bi naredila kaj narobe (H13)
6.1.11. Tezko ni ni¢, mogoce je samo hudo, ko vidi ¢loveka, ki je bil vedno ob njej in skrbel za
njo, da zdaj on potrebuje pomo¢ (I11)
6.1.12. Nic, vsak daj potrebuje pomoc, pa¢ pomagas (J14)
6.1.13. To, da je videla, ko se je zivljenje sinu obrnilo ¢isto na glavo (K12)
6.1.14. Ko je spet postal odvisen od nje (K13)
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6.2. Najvecja tezava pri nudenju pomoci

6.3.

6.2.1.Premalo casa (A16)

6.2.2.Druzini se ne more posvetiti toliko, kot bi si Zelela (A17)

6.2.3.Nima prostega Casa in ¢asa zase (B16)

6.2.4.Vsak dan si vezan, velika obveznost je in nikamor ne more oditi (C16)

6.2.5.Utrujenost, saj pomaga 24 ur na dan, neprespane no¢i, nezmoznost ukvarjati se z drugim
otrokom, koliko bi potreboval (E15)

6.2.6.Najvecjo tezavo mu predstavlja Casovna stiska, ker ji ne more nuditi toliko pomoci in
pozornosti, kot bi si zelela, saj ima svoje obveznosti (F13)

6.2.7.Strah ga je, kaj bo c¢as prinesel, koliko ¢asa bo Se lahko bil tukaj za njo in koliko ¢asa bo
zena $e z njim. Strah ga je, da se ne bo rak razsiril (G15)

6.2.8.Ko ne ve, kako pomagati, ve pa, da ga boli in ji je hudo, ko ne more ni¢ narediti (H18)

6.2.9.Tezko ji ni, hudo pa ji je, rada bi ji pomagala, jo vrnila nazaj, ampak to naredi ¢as in s tem
se je najtezje sprijazniti. Pa ¢asa ji primanjkuje, zdaj je opustila aktivnosti, ki jih je imela,
ker enostavno ne gre vse skupaj (I114)
6.2.10. Morda to, da &lovek pricakuje ve¢ od tebe, kot pa ti lahko postori§ zanjo. Clovek se
navadi na pomoc¢ in ¢e v€asih ne more pomagati zna biti tudi malo jezna name (J17)
6.2.11. To, da nima ni¢ svojega zivljenja, nikamor ne gre, ni¢ novega, vsak dan je eno in isto,
moz ji pomaga ko mi lahko (K16)

Kje bi potrebovali pomo¢

6.3.1.Pri tem, da bi imela osebo, ki bi lahko §la pogledati in pomagati teti (A18)

6.3.2.Zaenkrat zmore sama s pomocjo moza (D14)

6.3.3.Pomoc vsaj osem ur na dan, da lahko pocne kaj drugega ali dela (E16)

6.3.4.Tezko se sooCa z njenimi slabimi dnevi, ko se s svojo situacijo ne zeli spopasti in jim
otezuje zadevo — jim ne zeli pomagati pri oskrbi oziroma ne sodeluje (F14)

6.3.5.Pri previjanju, Ce je sama je tako tezko (H16)

6.3.6.Ko ima kaksen napad potem ne ve, kaj narediti in potem klice urgenco (H17)

6.3.7.Vedno mora spremljati sina kaj dela, kaj rabi, kako je (K17)

6.4. Na koga se obrnejo

6.5.

6.4.1.Ne more se na nobenega (E17)

6.4.2.0brnila in obraca se na vse domace (F20)

6.4.3.0brne se na prijateljico (J18)

Najbolj obremenjujoci in stresni dejavniki

6.5.1.Tezko je le na zacetku, saj je ¢loveku kot svojcu hudo za osebo (A20)

6.5.2.Nezadovoljstvo in pritoZevanje oskrbovane osebe, tudi ko se trudi (B18)

6.5.3.Videti proces upadanja zivljenjske volje, smisla in prihodnosti (C20)

6.5.4.Pomanjkanje ¢asa v vsakdanu (C21)

6.5.5.Clovek mora biti pripravljen pomagati in zadeva ste¢e, saj osebe obi¢ajno povedo, kaj
zelijo (D16)

6.5.6.Strokovnjaki ucijo samo v teoriji in najhujsi je obcutek, da dela kaj narobe in da je kriva
za slabo stanje sina (E20)

6.5.7.Predvsem premalo prakti¢nih izkuSenj in potem je Se bolj pod stresom, saj jo je strah, kako
bo (F17)

6.5.8.Prvi 8ok je diagnoza. Na to te nih¢e ne more pripraviti, ¢eprav vsi vemo da obstaja, da ga
veliko ljudi ima itd. Ampak ko se s tem sooci§ sam oziroma nekdo od tvojih bliznjih je
sok (G18)

6.5.9.Tudi rihtat oziroma oskrbovati nekoga je tezko, eni imajo zdravstveno Solo pa Se vedno
niso pripravljeni oskrbovati bliznje, on pa nikoli ni nobenega oskrboval oziroma pomagal
je pa Sok $e toliko vecji (G19)

6.5.10. Veliko, hudo ji je pri hrani, ker ve, kaj ima rad in kaj ne, pa v€asih ne more jesti in ji ga
je hudo gledati (H21)
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6.5.11. Bolezen je nacela njegovo pamet, to je najpametnejSi moski kar ga pozna, zdaj pa se
izgubi Ze pri osnovnih informacijah in je res hudo (H22)

6.5.12. Pri starem ¢loveku je najhuje, ker ves, da bo tezko spet vse OK, ko enkrat zboli, ves, da
bo zmeraj huje in je potrebno razmisljati, kako mu pomagati da bo pa¢ z ovirami lazje
zivel naprej (I117)

6.5.13. Najhuje je pri¢akovanje teh oseb, da jim bo§ vedno na voljo (J22)

6.5.14. Vcasih, ko se mu po glavi podijo kak$na vpraSanja mu tezko pomaga in ne ve, kaj
odgovoriti, tezko je imeti cloveka z dusevnimi motnjami, tezko ves, kako pomagati (K21)

6.5.15. Tudi pri kaksnih napadih se pocuti ¢isto nemocna (K22)

6.5.16. V<casih hodi ponoci, se pogovarja sam s sabo, ima kakSen napad — to ji je najbolj stresno
(K23)

7. RAZBREMENITEV PO OSKRBI
7.1. Skrb za svoje zdravje

7.1.1.Slaba skrb za zdravje, hobiji so na strani, prosti ¢as pa posveca druzini (A25)

7.1.2.Premalo spi, vendar nima trenutno kaj za narediti (B22)

7.1.3.Dovolj spanja (C25)

7.1.4.Skusa ostati telesno aktivna (C26)

7.1.5.Dela to, kar jo veseli — vrtnarjenje, Sivanje, telovadba, masaza, plavanje, branje knjig
(D20)

7.1.6.Njeno zdravje ni bilo 14 let v ¢asu oskrbe pomembno, pomembni so bili otroci (E25)

7.1.7.V enem letu, odkar je izgubila sina, je tudi sama odlezala in bila na antibiotikih (E26)

7.1.8.Pomembno je, kako si psihi¢no mocen, bila je mlada in zdrava (E27)

7.1.9.Telovadba pred spanjem in najmanj osem ur spanca (F23)

7.1.10. Veliko mu prijatelji pomagajo in pomenijo, to da z nekom lahko deli svoje obcutke,
strahove je veliko redno (G24)

7.1.11. Ni Casa, ni volje, hudo je, shujsala je za deset kg, vendar je zdaj on pomemben (H26)

7.1.12. Trenutno ji zelo pomagajo sprehodi s psom, da je vsaj malo fizi¢no aktivna (121)

7.1.13. Rekreacija za vikend, veliko hodi, rada berem, ro¢na dela itd. (J25)

7.1.14. Zdrava je, ne ve pa, koliko bo Se lahko (K28)

7.2. Kaj bi potrebovali za razbremenitev

7.2.1.Prosti Cas (A26)

7.2.2.Prosti ¢as, razbremenitev na tem podrocju (B22)

7.2.3.Uporabno se pocuti, ko gre stari mami dobro (C27)

7.2.4.Dan, ko je brez skrbi in dela stvari samo zase (D21)

7.2.5.0sebno asistentko vsaj osem ur na dan (E28)

7.2.6.Podporo zase (E29)

7.2.77.Psihoterapijo (E30)

7.2.8.0bvezni dohodek oziroma nadomestilo (E31)

7.2.9.Vec prostega Casa, saj s fantom redko kam gre ravno zaradi oskrbe (F24)

7.2.10. Ima ves ¢as na tem svetu, vendar bi si Zelel, da bi bila Zena zdrava in bi lahko §la kam
naokoli in spet bila mlada, sre¢na in brez skrbi (G25)

7.2.11. Mogoce, da ima Cas za kakSen svoj pregled, vendar ko je ni jo konstanto klice in
sprasuje zanjo (H27)

7.2.12. Zaenkrat Se lahko sama pomaga in ne ¢uti, da bi jo preve¢ obremenjevalo (J26)

7.2.13. Vcasih tudi pod tus ne gre, ko ima toliko dela (K29)
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