Univerza v Ljubljani
Fakulteta za socialno delo

Nusa Sinic¢

Pomen skrbi zase starSev otrok z atopijskim
dermatitisom

Diplomsko delo

Ljubljana, 2025



Univerza v Ljubljani
Fakulteta za socialno delo

Nusa Sini¢

Pomen skrbi zase starSev otrok z atopijskim
dermatitisom

Diplomsko delo

Mentor: doc. dr. Primoz Rakovec

Ljubljana, 2025



ZAHVALA

Iskreno se zahvaljujem vsem starsem, ki so z menoj delili svoje izkusnje, obcutke in misli.
Brez vasega sodelovanja ta raziskava ne bi mogla nastati.

Zahvaljujem se mentorju, doc. dr. PrimoZu Rakovcu, za motivacijo, spodbudo in dragocene
nasvete, ki so mi bili v veliko oporo pri nastajanju diplomskega dela.

Posebna zahvala gre Tanji Keber za natancno opravljene jezikovne popravke.

Iskrena hvala moji druzini za potrpezljivost, razumevanje in vso podporo, tudi kadar so bile
zaradi Studija potrebne odpovedi skupnim trenutkom.

Nenazadnje pa iskrena hvala mojemu fantu za vso oporo, spodbudo in potrpezljivost.
Hvala, ker si mi stal ob strani in mi pomagal ohranjati obcutek,
da zmorem tudi takrat, ko ni bilo enostavno.



Pomen skrbi zase starSev otrok z atopijskim dermatitisom
Povzetek diplomskega dela

Atopijski dermatitis (AD) je kroni¢no vnetna bolezen koze, ki mo¢no zaznamuje vsakdanje
zivljenje tako otrok kot njihovih starSev. Starsi otrok z AD se pogosto znajdejo pred Stevilnimi
fizi¢nimi, Custvenimi in socialnimi izzivi. Nega otroka postane vsakodnevna naloga, ki zahteva
veliko Casa, energije in prilagajanja. Ob tem se skrb zase pogosto znajde na zadnjem mestu,
Ceprav je kljucna za ohranjanje notranjega ravnovesja in stabilnosti druzinskega Zzivljenja.
Kadar starsi ne poskrbijo zase, se lahko pojavijo obcutki iz¢rpanosti, izgorelosti in zmanjSana
odpornost na stresne situacije. Pogosto se starsi otrok z AD sooc¢ajo z obCutki nerazumevanja,
osamljenosti in krivde, saj nimajo vedno moznosti olajsati otrokovih tezav. Druzinska dinamika
se spremeni, veliko pozornosti je usmerjene v otroka, kar lahko zmanjsa cas za druge druzinske
¢lane in povzroc€i napetosti v partnerskem odnosu. Poleg tega so starsi pogosto izpostavljeni
odzivom okolice, kot so stigmatizacija, neprijetni pogledi in predsodki zaradi stanja otrokove
koze, kar dodatno povecuje obcutek izoliranosti.

V teoreticnem delu diplomskega dela sem predstavila znacilnosti AD, posebnosti otrok z AD
in izzive, s katerimi se soo¢ajo njihovi starsi. Podrobneje sem opisala, kako se starsi soocajo z
diagnozo, kaksni so njihovi Custveni odzivi, kako se spreminja dinamika v druzini in kaj pomeni
skrb zase v takSnem kontekstu. Dotaknila sem se tudi moznosti in oblik podpore, ki so na voljo
druZinam z otrokom z AD ter vloge socialnega dela.

V empiri¢nem delu sem se osredotocila na raziskovanje pomena skrbi zase pri starSih otrok z
AD. S pomocjo delno strukturiranih intervjujev sem zelela izvedeti, kako ti starSi doZivljajo
vsakdan z otrokom, s kak$nimi izzivi se srecujejo, kako prepoznavajo lastne potrebe ter kdaj in
kako si vzamejo Cas zase. Raziskovala sem tudi, katere oblike podpore jim pri tem pomagajo
in kaj jih ovira pri skrbi zase. Zanimala me je tudi vloga SirSe socialne mreze, kot so partnerji,
sorodniki, prijatelji in strokovni delavci.

Izsledki raziskave kazejo, da starSi otrok z AD pogosto ¢utijo preobremenjenosti in si tezko
najdejo Cas za lastne potrebe. Obcutek odgovornosti do otroka in pomanjkanje razumevanja
okolice sta med glavnimi razlogi, zaradi katerih skrb zase starSev ni prioriteta. Kadar jim uspe
poskrbeti zase, to najpogosteje storijo z iskanjem opore pri bliznjih ali vkljucevanjem v
podporne skupine. Skrb zase razumejo kot nekaj pomembnega, a tezko dosegljivega.
Ugotovitve raziskave kaZejo na potrebo po vecji ozaveS€enosti in sistemski podpori, ki bi
starSem omogocila veC priloZnosti za skrb zase ter s tem prispevala k vecjemu obcutku
stabilnosti in notranjega ravnovesja v druzinskem zivljenju.

Kljucne besede: Atopijski dermatitis, otrok s posebnimi potrebami, druzina z otrokom s
posebnimi potrebami, izzivi starSev, skrb zase, skrb zase starSev, podpora druzinam, socialno
delo z druzino z otrokom s posebnimi potrebami, socialno delo v zdravstvu, pravice starSev
otrok s posebnimi potrebami



The Importance of Self-Care for Parents of Children with Atopic Dermatitis
Graduation Thesis Abstract

Atopic dermatitis (AD) is a chronic inflammatory skin disease that significantly affects the daily
lives of both children and their parents. Parents of children with AD often face numerous
physical, emotional, and social challenges. Negovanje otroka postane vsakodnevna naloga, ki
zahteva veliko Casa, energije in prilagajanja. In the process, self-care often falls to the bottom
of the list, even though it is crucial for maintaining inner balance and stability in family life.
When parents don't take care of themselves, they can experience feelings of exhaustion,
burnout, and reduced resilience to stressful situations. Parents of children with AD often
experience feelings of misunderstanding, loneliness, and guilt, as they do not always have the
opportunity to alleviate their child's problems. Family dynamics change, with a lot of attention
focused on the child, which can reduce time for other family members and cause tension in the
relationship between partners. In addition, parents are often exposed to reactions from the
environment, such as stigmatization, unpleasant looks, and prejudices due to the condition of
their child's skin, which further increases the feeling of isolation.

In the theoretical part of my thesis, I presented the characteristics of AD, the specifics of
children with AD, and the challenges their parents face. I have described in more detail how
parents cope with the diagnosis, what their emotional responses are, how the dynamics in the
family change, and what self-care means in this context. I also touched on the possibilities and
forms of support available to families with a child with AD, as well as the role of social work.

In the empirical part, I focused on researching the importance of self-care for parents of children
with AD. Using partially structured interviews, I wanted to find out how these parents
experience everyday life with their child, what challenges they face, how they recognize their
own needs, and when and how they take time for themselves. I also researched what forms of
support help them with this and what hinders them from taking care of themselves. I was also
interested in the role of the broader social network, such as partners, relatives, friends, and
professional workers.

Research results show that parents of children with AD often feel overwhelmed and have
difficulty finding time for their own needs. Feeling responsible for the child and a lack of
understanding from the surroundings are among the main reasons why taking care of oneself is
not a priority for parents. When they are able to take care of themselves, they most often do so
by seeking support from loved ones or by joining support groups. They understand taking care
of themselves as something important but difficult to achieve. The research findings indicate
the need for greater awareness and systemic support that would provide parents with more
opportunities to take care of themselves, thereby contributing to a greater sense of stability and
inner balance in family life.

Keywords: Atopic dermatitis, child with special needs, family with a child with special needs,
parental challenges, self-care, parental self-care, family support, social work with families of
children with special needs, social work in healthcare, rights of parents of children with special
needs
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PREDGOVOR

Diagnoza: Atopijski dermatitis. Tako neznana kozna bolezen, a vendar tako zelo pogosta. Z njo
se sooCam ze od tretjega meseca starosti. Odkar pomnim, je mocno vplivala name, ne le fizi¢no,
temve¢ tudi psihicno in socialno. Fizi¢ne tezave so bile Stevilne, in sicer od omejitve gibanja
na prostem pomladi zaradi cvetenja, poletna vrocina, ki je povzrocala srbefico in neznosno
nelagodje, jesenski vetrovi in suh zrak, ki sta Se dodatno drazila kozo, ter zima, ko se je telo
tezko prilagajalo nenehnim spremembam med hladnim zunanjim in toplim notranjim zrakom.
A posledice niso bile zgolj fizi¢ne. Kozna bolezen mi je pustila tudi mocan psihi¢ni pecat in
spomin na otro$tvo ter mladostnistvo. Primanjkovalo mi je samozavesti, pogosto sem bila na
robu obupa, saj si nisem znala pomagati. Poleg tega je bil tukaj Se socialni vidik. Nenehna
zbadanja, zaljivke, tezave s socializacijo, ki so me spremljale tako v osnovni kot srednji Soli.
Sele sedaj v dasu $tudija zares opazam, kako velik vpliv je imel atopijski dermatitis tudi na moja
starSa. Pogosto sta bila izCrpana, fizi¢no kot tudi psihi¢no. Oce je opravljal dve sluzbi, mama
pa je bila brezposelna, ker sem potrebovala stalno nego in pozornost. Prodali smo tudi avto, da
smo lahko financirali alternativne oblike zdravljenja, saj zdravila iz lekarne preprosto niso bila
dovolj. Nikoli se nisem zares zavedala, koliko sta starSa Zrtvovala zame. Iz te osebne izkusnje
se je rodila Zelja, da bi podrobneje raziskala temo skrb zase starSev otrok z atopijskim
dermatitisom. Predvsem zelim raziskati tudi povezavo z vlogo mojega bodocega poklica
socialnega dela ter pomenom skrbi zase, ki ji Se vedno posvecamo premalo pozornosti. S svojo
raziskavo Zelim ozavestiti, kaj atopijski dermatitis sploh je ter spodbuditi razumevanje in
socutje. StarSem otrok z atopijskim dermatitisom Zelim sporo€iti, da niso sami. Njihova vloga
jekljuéna, pogosto prezrta, a neprecenljiva. Nenazadnje pa splosna misel: sprejeti moramo sami
sebe, taksne, kot smo. In Sele, ko se sprejmemo, lahko zaénemo zares skrbeti zase. Takrat, ko
imamo najraje samega sebe.



1. UVOD

V sklopu tega poglavja sem se posvetila tematiki atopijskega dermatitisa, ki pogosto prizadene
otroke in pomembno zaznamuje vsakdanje zivljenje celotne druzine. Najprej sem predstavila
osnovne znacilnosti kozne bolezni, nato pa se osredotocila na to, kako starsi dozivljajo otrokovo
diagnozo, s kaksnimi obcutki in vpraSanji se soocCajo ter kako se spreminjajo njihove
vsakodnevne skrbi in odgovornosti. Podrobneje sem raziskala tudi spremembe v druzinski
dinamiki, ki jih lahko prinese bolezen, saj ta pogosto zahteva prilagoditve v organizaciji
zivljenja in odnosih med druzinskimi ¢lani. Zanimalo me je tudi, na kakSen nacin starsi skrbijo
za svoje zdravje in kje si poiScejo oporo. Pomembno mesto pa sem namenila tudi vlogi
socialnega dela, ki druZinam v taks$nih situacijah nudi strokovno podporo in pomoc¢ pri iskanju

ustreznih resitev.



2. TEORETICEN UVOD

2.1. Atopijski dermatitis

Moj o€e je ze od rojstva zivel z atopijskim dermatitisom, katerega je spremljal srbez in rdecica
po celotnem telesu. Ker bolezen takrat ni bila toliko poznana, sta njegova starSa menila, da jo
bosta lahko pozdravila z zdravili in mazili ob pomoci specialistov. Vendar so kmalu ugotovili,
da bolezen ne izgine in se lahko prenese na potomce. Ko sem se rodila, sem bila v tretjem
mesecu starosti diagnosticirana z atopijskim dermatitisom, kot je bilo pricakovano. Z
namenom, da bi bolje razumeli to kozno bolezen, sem zbrala nekaj klju¢nih informacij, ki vam

bodo pomagale, da jo bolje spoznate.

Atopijski dermatitis je kroni¢na, dedno pogojena, ponavljajoca se bolezen, ki jo spremlja mocan
srbez in suha koza. Kozne spremembe se obicajno pojavijo okoli tretjega meseca starosti in v
ve€ini primerov spontano izginejo, v nekaterih primerih pa lahko ostanejo prisotne vse
zivljenje. Pogosto prizadene dojencke, mlajse otroke, mladostnike in odrasle, Se posebej tiste,

ki imajo v druzini atopijske bolezni, kot so alergijski nahod, astma ali vnetje o¢i (Trcko, 2019).

Na spletni strani Drustva atopijski dermatitis (b. d.) so opisani simptomi, ki se lahko pojavijo v
razlicnih oblikah in se razlikujejo od posameznika do posameznika. NajpogostejSi znaki
atopijskega dermatitisa vkljucujejo mocan srbez, suho in odebeljeno kozo po celotnem telesu,
ponavljajoca se vnetja koZe, rosenje, nastanek mehurjev in krast ter rdecica. Kljub temu vzrok
Se ni popolnoma znan. Znanih je ve¢ dejavnikov, ki lahko poslabSajo omenjene simptome, med
njimi so prsice, cvetni prah, hladen in suh zrak v zimskem ¢€asu, uporaba mehcalcev ali
neustreznega pralnega praska, izpostavljenost razlicnim kovinam, prevroca ali prehladna voda,

stres in drugi (Drustvo atopijski dermatitis, b. d.).

Atopika (b. d.) opisuje psiholoske posledice oseb z atopijskim dermatitisom. Vsi zgoraj
omenjeni simptomi in stanja so povezani duSevnimi izzivi in motnjami, kot so depresija,
anksioznost, nespecnost, sram, nizka samopodoba in drugi. Poleg tega se osebe, ki se soocajo
z atopijskim dermatitisom, vsakodnevno spopadajo z diskriminacijo, stigmatizacijo in socialno
izolacijo. Med najbolj ranljivo skupino spadajo otroci in mladostniki, ki zaradi drugacnega

videza koZze postanejo tar¢a Zaljivih komentarjev in sramotenja v vrtcu ali Soli (Atopika, b. d.).

Atopijski dermatitis bistveno vpliva na psihi¢no dobro pocutje posameznika. Vedno vec

dokazov kaze na pozitivnho povezavo med atopijskim dermatitisom in ve¢jim tveganjem za



razvoj razli¢nih nevropsihiatricnih motenj. Psihosocialne interakcije atopijskega dermatitisa
vkljuCujejo depresivno razpolozenje, sram in gnus, nespecnost, socialno anksioznost,
stigmatizacijo in nevropsihiatricna stanja, vklju¢no =z depresijo, anksioznostjo in
samomorilnimi mislimi. Pomembno je, da dermatologi, strokovnjaki za kozne bolezni,
prepoznajo ta tveganja pri bolnikih z AD. Klju¢no je, da preverijo prisotnost depresije in
samomorilnih nagnjenosti ter v primeru potrebe zagotovijo ustrezno napotitev na nadaljnjo

obravnavo (Courtney in Su, 2024).

2.1.1. Atopijski dermatitis pri otroku

Dragos (2005) opisuje, da se AD pri dojenckih pojavi okoli tretjega meseca starosti s srbecico,
mehurcki, rdecico, krastami in luS¢enjem na predelih obraza, ki se kasneje razsSiri na celo,
lasi$¢e in predel okoncin. Pri majhnih otrocih, starih do $tiri leta, kozna bolezen napreduje do
srbeza na gleznjih in zapestjih. Zaradi dolgotrajnega praskanja lahko koza na srbecih mestih
postane zadebeljena in se lusé¢i. Pri Solskih otrocih in mladostnikih se srbe¢ica najpogosteje
pojavi v predelih pregibov na komolcih in kolenih. V obdobju adolescence so prisotne

spremembe po vratu, obrazu in vekah (Dragos, 2005).

V raziskavi The impact of comorbidities on the severity of atopic dermatitis in children (Berce,
Marhold, Delopst, 2022) so avtorji raziskovali, katera osnovna bolezen je povezana s hujSim
potekom atopijskega dermatitisa pri otrocih. Domnevali so, da so druZinska anemneza
atopijskega dermatitisa, mladost matere, krajsi ¢as dojenja, anemneza astme ali piskajoCega
dihanja in preobcutljivost (zlasti na orescke) povezani s hujSo obliko kozne bolezni atopijskega
dermatitisa. Rezultati raziskave so pokazali, da je prisotnost teh socasnih bolezni pri bolnikih z

AD povezana s hujSo obliko bolezni (Berce, Marhold, Delopst, 2022).

Atopijski dermatitis je ena najpogostejSih kroni¢nih koznih bolezni otrostva in adolescence, ki
je povezana z nevarnostjo zaostanka v rasti, vendar je malo znanega o nevroloskih in
nevropsihiatri¢nih ucinkih te kozne bolezni na otroka. Vecina otrok, ki se soo¢a z AD, ima
tezave z uspavanjem in spanjem ¢ez no¢, kar vodi v dnevno zaspanost in posledi¢no vpliva na
koncentracijo in uspesnost v Soli. Stres zaradi slabih Solskih ocen lahko poslabsa simptome AD.
Prav tako se otroci pogosto soocajo s posmehovanjem in nasiljem vrstnikov v Soli zaradi
negativnih ali napacnih predstav o koznih bolezni. Kljub temu je znano, da je AD povezan z
ve¢jimi tveganji za Custvene in vedenjske tezave ter lahko vpliva na kognitivne funkcije

(Courtney in Su, 2024).



V c¢lanku Prevelance of Atopic Dermatitis and Its Impact on Quality of Life avtorja Carlosa
Lifschitza (2015) otroci z atopijskim dermatitisom pogosto dozivljajo precejSnje zmanjSanje
kakovosti Zivljenja. Bolezen zaradi intenzivnega srbeza, nespecnosti, bolecine in nelagodja
povzroci mocan vpliv na vsakodnevne aktivnosti in ¢ustveno dobrobit otrok. Poleg fizi¢nih
simptomov AD vpliva tudi na socialne vidike zivljenja, saj lahko otroci dozivljajo izolacijo in
sram zaradi vidnih koznih sprememb. Ti dejavniki skupaj prispevajo k zmanjSani kakovosti

zivljenja, kar je lahko Se posebej izrazito pri otrocih (Lifschitz, 2015).

Notranja napetost, nemir pri gibanju in strah lahko poslabsajo bolezenske simptome. Za lajSanje
teh tezav so na voljo razli¢ne sprostitvene metode. Pri mlajSih otrocih se lahko uporabi
fantazijsko potovanje, ki jih s pomocjo pravljicnih besedil in glasbe popelje v stanje
spro§éenosti. Stevilne alergologke klinike in ambulante izvajajo izobrazevalne programe, kjer
se otroci naucijo samozavestnega obvladovanja bolezni. V teh programih otroci delijo svoje
izkusnje z drugimi enako starimi otroki ter se ucijo tehnik sprostitve, telesne aktivnosti in
prejemajo psiholosko podporo. Poleg tega imajo otroci s hujSimi alergijskimi tezavami pravico
do 14-dnevnega klimatskega zdravljenja, ki ga v celoti financira Zavod za zdravstveno

zavarovanje Slovenije (Schmelz, 1999).

2.1.2. Otrok z atopijskim dermatitisom kot otrok s posebnimi potrebami

Dolgotrajno bolni otroci so tisti, ki trpijo za boleznimi, ki v treh mesecih ne izzvenijo. Te
bolezni so lahko v dolo¢enih obdobjih umirijo, vendar se lahko znova poslabsajo. Otroke
uvr§¢amo v skupino dolgotrajno bolnih, ker njihove bolezni, zdravljenje ali posledice obojega
pomembno vplivajo na njihovo delovanje v vzgojno-izobraZevalnem procesu. To lahko vpliva
na njihovo uspesnost in uéinkovitost, zato potrebujejo prilagoditve in podporo. Tudi otroci,
katerih zdravljenje je ze zaklju€eno, a Se vedno trpijo posledice bolezni, potrebujejo posebno
obravnavo. Nekateri dolgotrajno bolni otroci med izobrazevanjem potrebujejo posebne
zdravstvene postopke, kot so jemanje zdravil in nega telesa, kar zahteva dodatno pomo¢ in

podporo (Vovk Ornik, 2015).

V 2. ¢lenu Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP-1, 2011), ki je bil sprejet
2011, opredeljuje otroke s posebnimi potrebami takole: »Otroci s posebnimi potrebami so
otroci z motnjami v dusevnem razvoju, slepi in slabovidni otroci oziroma otroci z okvaro vidne
funkcije, gluhi in naglusni otroci, otroci z govorno-jezikovnimi motnjami, gibalno ovirani

otroci, dolgotrajno bolni otroci, otroci s primanjkljaji na posameznih podrocjih ucenja, otroci



z avtisticnimi motnjami ter otroci s custvenimi in vedenjskimi motnjami, ki potrebujejo
prilagojeno izvajanje programov vzgoje in izobrazevanja z dodatno strokovno pomocjo ali
prilagojene programe vzgoje in izobrazevanja oziroma posebne programe vzgoje in

izobrazevanja.« (Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, 2011).

2.2. Proces soocanja starSev z otrokovo diagnozo

Kot opisuje Tréko (2019), je AD dedna bolezen. Ce ima eden od partnerjev postavljeno
diagnozo AD, lahko starsi pricakujejo, da se bo otrok soocal z isto boleznijo. Ko se sporoci
slaba novica starSem o novi diagnozi otroka, ni noben trenutek »ugoden, saj je zanje to nekaj
popolnoma novega in drugac¢nega. Ker je vsaka oseba edinstvena in se sooc¢a z novo nastalimi
situacijami na svoj nacin, strokovnjaki ne poznajo nacina, kako sporociti slabo novico na

najboljs$i mozen nacin. (Restoux, 2010, str. 58).

Star$i ob soocenju z novo diagnozo svojega otroka pogosto preidejo skozi razli¢ne Custvene
faze, ki vkljucujejo Sok, zanikanje, jezo, pogajanje in koncno sprejemanje. Te faze se ne
odvijajo vedno linearno, saj se star§i postopoma prilagajajo novi resni¢nosti. V tem procesu
igrajo klju¢no vlogo podporni sistemi, kot so druzina, prijatelji, strokovnjaki, ki pomagajo

starSem razumeti situacijo in jo obvladovati (Gogner, 2017).

Poleg Custvenih izzivov se star$i soo€ajo tudi s praktiénimi nalogami, kot so iskanje ustrezne
zdravstvene oskrbe, organizacija vsakodnevnega Zivljenja in prilagajanje potrebam otroka.
Pogosto dozivljajo obcutke krivde in negotovosti glede prihodnosti svojega otroka, kar lahko
vodi v stres in iz€rpanost. Kljub temu mnogi starSi sCasoma razvijejo globlje razumevanje in

moc¢, kar jim omogoca, da se osredotocijo na otrokov razvoj in dobrobit (Gorgner, 2017).

DruZine otrok z AD se pogosto prilagajajo na nacin, da izboljSujejo medsebojno komunikacijo
in sodelovanje pri vsakodnevnih nalogah, povezanih z nego otroka. DruZinski ¢lani, zlasti starsi,
morajo biti zelo usklajeni glede tega, kako se bodo spopadali z izzivi, ki jih prinaSa bolezen. To
pogosto vkljucuje nacrtovanje in razdelitev odgovornosti, kot so redna aplikacija zdravil,
zagotavljanje primerne hrane, izogibanje sprozilcem in skrb za higieno. Skozi takSno
sodelovanje in prilagajanje se pogosto krepi obcutek povezanosti in medsebojne podpore
znotraj druzine. Pomembno je, da se druZine naucijo odprto pogovarjati o svojih obcutkih in
potrebah, da lahko skupaj premagujejo izzive, ki jih prinaSa zivljenje z otrokom z AD (Pjj
Bogomir Marko, dr. med., svetnik, spec. dermatovenerolog, UKC Maribor, osebna

komunikacija, 2018).



2.2.1. Custveni odzivi starSev ob soo¢anju z otrokovo diagnozo

2.2.1.1. Zalost

Po podatkih raziskave avtorjev Sen in Yurtsever (2007) ve¢ kot polovica mater, kar 57,3 %
otrok s posebnimi potrebami dozivlja globoko Zalost. Poleg zalosti starSi pogosto obcutijo
dodaten stres, tesnobo, strah in izgubo nadzora, kar mo¢no vpliva na druzinsko dinamiko.
Raziskava je pokazala, da je 71,8 % mater iskalo Custveno podporo, vendar jih je ve¢ kot
polovica menila, da je prejemanje podpore premalo, kar poudarja potrebo po vecji strokovni

podpori (Sen in Yutsever, 2007).

Po Dodic (2016) se lahko pri starSih ob soocenju z diagnozo pojavijo moc¢ni obcutki Zalovanja,
saj se razblinijo predstave in zelje, ki so jih gojili o otrokovem razvoju in prihodnosti. Taksno
razoCaranje pogosto sprozi obcutek krivde, sramu in odgovornosti za nastalo situacijo. Jeza se
lahko usmeri tudi navzven proti zdravnikom ali strokovnjakom, ki so sodelovali pri postavitvi
diagnoze. Zalost je prepletena z notranjim razmislekom o domnevnih napakah, opustitvah ali
zamujenih priloZnostih. Marsikdaj se Custvena stiska poglobi v depresijo, starSa pa se zacneta

umikati iz vsakdanjega zivljenja in socialnega okolja (Dodi¢, 2016, str. 15-17).

22.1.2. Jeza

Ko starsi prejmejo otrokovo diagnozo, jih pogosto preplavijo moc¢na Custva, kot so stiska,
nemo¢ in notranja napetost. Obcutek odgovornosti in Zelja po najboljSem za otroka postaneta
Se intenzivnejs$a, kar pa ob hkratnem usklajevanju vsakodnevnih obveznosti in skrbi predstavlja
velik Custveni in fizi¢ni napot. Zaradi tega se pogosto poveca obcutljivost in zmanjsa toleranca
za stres, kar lahko vodi v izbruhe jeze. V tem obdobju je povsem moZzno, da se ta jeza usmeri
proti bliznjim, in sicer partnerju, zdravnikom, strokovnjakom ali celo druzinskim ¢lanom in

Sirsi okolici (Dodic, 2016, str. 15).

V raziskavi Diffiulties Experienced by Families With Disabled Children (2007) so ugotovili,
da je jeza lahko velika ovira pri sprejemanju otroka s posebnimi potrebami s strani starSev.
Pogosto se pojavlja v dveh oblikah: kot vprasanje »Zakaj ravno mi?«, kar je na splo$no sprejeto
kot zdrav odziv ali kot usmerjanje jeze na nekoga, ki ni pravi vir teZave, na primer otroka s
posebnimi potrebami, kar druzba ne sprejema. Raziskava je pokazala, da je jezo obcutilo kar

36,9 % mater, ki so sodelovale v raziskavi. To pomeni, da je skoraj dve tretjini mater dozivljalo



ta intenziven obcutek ob sooCanju z izzivi skrbi otroka s posebnimi potrebami (Sen in

Yurtsever, 2007).

2.2.1.3. Krivda

Starsi otrok s posebnimi potrebami se pogosto sooc¢ajo z obcutkom krivde, saj se sprasujejo, ali
bi lahko storili kaj drugace, da bi preprecili otrokove posebne potrebe. Krivda je ena najtezjih
duSevnih stisk, s katerimi se star$i sooc¢ajo. Pogosto razmisljajo o svojih preteklih dejanjih in
odlocitvah, a pomembno je razumeti, da posebne potrebe otroka niso posledica njihovega

ravnanja (Munda, 2023).

Mnoge matere se po rojstvu otroka s posebnimi potrebami znajdejo v globoki notranji stiski,
pogosto jih preganja misel, da so v nosecnosti naredile nekaj narobe. Ko ni mogoce jasno
dolociti vzroka za otrokovo stanje, se lahko pojavi obcutek, da morajo zadevo popraviti ali najti
reSitev za nastalo situacijo. To vodi v neprestano iskanje pomoci, obiskovanja Stevilnih
specialistov, preizkuSanje alternativnih metod, pri ¢emer se pogosto pojavi obcutek razpada
druZinske dinamike, kar e dodatno poglablja duSevno stisko. Starsi se znajdejo v spirali krivde,
iz katere je tezko stopiti. Prvi korak k razbremenitvi je pogosto prav v sprejemanju realnosti in

soocanju s situacijo taksno, kot je (Dodic, 2016, str. 19-21).

2.2.1.4. Sram

Obcutek sramu se pogosto razvije kot odziv na negativne poglede okolice in notranja
prepricanja, ki izhajajo iz druZbenih stereotipov o ljudeh s posebnimi potrebami. Sram ne
prizadene le starSev, temvec tudi sorojence, SirSe sorodstvo in druge bliznje, ki so na kakrSen
koli na¢in povezani z otrokom. Prisoten je strah, da jih bo druzba zaradi otrokove druga¢nosti
zavracala ali jih ne bo sprejela, kar dodatno poglablja obcutek izklju¢nosti (Dodi¢, 2019, str.

18-19).

Bostjan Vernik Setinc, zagovornik nadela enakosti, navaja, da so starsi otrok s huj§imi oblikami
bolezni v€asih celo obtozeni zanemarjanja, saj okolica bolezen pogosto napacno razume kot
posledico neustrezne nege (Zalostno: Ti bolniki pogosto stigmatizirani kot kuzni, b.d.). Poleg
zunanjih predsodkov pa se lahko sram in obcutki krivde pojavijo pri starSih otrok z AD. Ker se
vcasih srecujejo z obtozbami zanemarjanja, lahko pri¢nejo dvomiti vase in v svojo skrb za
otroka, kljub temu da bolezen ni posledica slabe nege. Strah pred obsojanjem jih lahko vodi v

umikanje iz druzbenih situacij, kar dodatno povecuje obcutek izolacije in nemoci.



2.3. Druzina otroka s posebnimi potrebami

Druzina je skupina dveh ali ve¢ posameznikov, ki so medsebojno povezani in delujejo v
interakciji. Zadrzujejo jih skupni motivi in cilji, skupna pravila, norme in vrednote. Odnosi
znotraj druzine so opredeljeni s stabilno strukturo statusov in vlog, ki dolocajo tudi njeno
specificno strukturo moci in na¢in vodenja. V druzini se oblikuje trajna mreza komunikacij,
kjer so statusi in vloge druzinskih ¢lanov jasno doloceni. Vloge se diferencirajo glede na delitev
dela, medtem ko se med ¢lani razvijajo in razlo¢ijo Gustveni odnosi (Caéinovi¢ Vogrini¢, Mesl,

2019).

Druzina z otrokom s posebnimi potrebami se sooca s Stevilnimi edinstvenimi izzivi, ki vplivajo
na razlicne vidike njihovega Zivljenja. Te izkuSnje se med druzinami razlikujejo, saj vsaka
situacija prinasa specificne okolis¢ine in potrebe. Klju¢ni dejavnik je, kako star$i in drugi
druzinski ¢lani pristopijo k tem izzivom ter kako se z njimi soo¢ajo skozi ¢as. Druzina je vec¢
kot le skupina posameznikov, ki se spopadajo z dolocenimi izzivi. To je skupnost ljudi, ki se
vsak dan prilagajajo, rastejo in iS¢ejo nove nacine za zagotavljanje ¢im vecje kakovosti Zivljenja
svojemu otroku. Ob tem se soocajo z negotovostjo glede prihodnosti otroka, vklju¢no s tem,
kako bo napredovalo njegovo zdravstveno stanje in kaksne prilagoditve ter podporo bo
potreboval. Vsak druzinski ¢lan igra pomembno vlogo pri zagotavljanju podpori otroka, pri
¢emer morajo usklajevati Custvene, fizicne in finan¢ne obremenitve, hkrati pa ohranjati

ljubezen, potrpeZljivost in vztrajnost.

V sodobni druzbi je opaziti hitro narascanje Stevila razvez, hkrati pa tudi porast Stevila samskih
ljudi ter tistih, ki se za druzinsko Zivljenje odlo¢ajo pozneje v Zivljenju. Veliko posameznikov
si druzino ustvari precej kasneje, kot je bilo pricakovano v preteklosti. Prav tako je vse
pogostejSe, da si ljudje po razvezi oblikujejo novo druzino, kar kaze na nara$canje Stevila
ponovnih porok. Caginovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl (2019, str. 45) se v svoji knjigi sklicujeta na
ugotovitve (Svab, 2001), ki poudarjata te spremembe. Pogosta iz&rpanost star$ev kroniéno
bolnih otrok po Juulu (2010, str. 13) prispeva k ve¢jemu Stevilu razvez v primerjavi z druZinami

z zdravimi otroki.

2.3.1. Temeljne potrebe otroka

Temeljne potrebe kroni¢no bolnih otrok se ne razlikujejo bistveno od potreb drugih otrok,

vendar je kljuéno zagotoviti, da se individualne posamezne potrebe zadovoljijo. Ca¢inovi¢



Vogrinc¢i¢ in Mesl (2019) opisujeta osnovne temeljne otrokove potrebe, ki se razvijejo skozi

odnose in izkus$nje v druzini (Cacinovi¢ Vogrin€i¢ in Mesl, 2019):

Temeljni obcutek lastne vrednosti: otroka je kljucno sposStovati in sprejeti takSnega, kot je,

saj mu to omogoca razvoj obcutka lastne vrednosti v odnosu z odraslimi.

Potreba po avtonomiji in povezanosti: pomembno je zagotoviti otroku oboje: biti
avtonomen in edinstveni ter hkrati ostati povezan z druZzino.

Sposobnost za ljubezen: otrok to sposobnost razvija skozi zZivljenjske izkusnje, ki jih

dozivlja v odnosih z druzinskimi ¢lani, vrstniki in v Soli.

Sposobnost za konflikt: to je pridobljena sposobnost posameznika, da prepozna konflikt

in se nauci, kako se z njim spopasti.

Sposobnost za pogajanje: otrok se izraza in hkrati razume staliS¢e drugih; pomembno je,
da ga upostevamo in vklju¢imo, ko izraza svoje mnenje.

Pravica do resnicnosti: otrok mora v druzini pridobiti izkusnjo izrazanja svojih Custev in

misli, ne da bi mu bila vsiljena mnenja starSev. V druzinskih odnosih je kljucno ustvariti

prostor, kjer je otrok sliSan.

Ena izmed temeljnih potreb otroka je samozavest, ki se nanasa na prepricanje v lastne

sposobnosti in kompetence. Razvija se na podlagi nadarjenosti in dosezkov, ki jih

obvladujemo. Otrokova samozavest se kreira skozi povratne informacije, ki jih sprejema od

uciteljev, starSev in prijateljev. Star$i imajo pomembno vlogo pri oblikovanju otrokove

samozavesti, saj jim pogosto podajo subjektivno oceno otrokovih dosezkov, kar otroci

primerjajo z dosezki svojih vrstnikov. Poleg tega je samozavest povezana tudi z videzom;

otroci, ki ne ustrezajo lepotnim standardom druzbe, se pogosto soocajo z izzivi pri razvoju

samozavesti (Juul, 2010).

2.3.2. Odnos med starSem in otrokom s posebnimi potrebami

Odnos med starSem in otrokom s posebnimi potrebami mora biti povsem odprt in pozoren na

otrokove znacilnosti ter razvojne potrebe. Juul (2010, str. 17-18) poudarja, da so osnovne

potrebe kroni¢no bolnih otrok enake potrebam vseh drugih otrok. Dodaja, da je za

zadovoljevanje teh potreb pri otrocih s posebnimi potrebami potrebno vec truda in bolj

osredoto¢ena pozornost. StarSi imajo pri tem klju¢no vlogo in so primarno odgovorni za

izpolnjevanje otrokovega dobrega pocutja. Strokovnjaki, ki otroka spremljajo skozi €as, so sicer

pomembni, vendar avtor izpostavlja, da je odgovornost starSev za kakovost interakcije z

otrokom najpomembnejsa.



Spela Novak je v oddaji Dobro jutro na planetu izpostavila, kako pomembna je komunikacija
med starSem in otrokom, ki se soo¢a z AD. »Otrok ne more biti brezskrben otrok«, saj so mu
velikokrat odreCene razne dejavnosti, hrana, kot otrokom, ki se ne soo¢ajo z AD. Zaradi bolezni,
je druzina primorana vzpostaviti dobro komunikacijo, saj je ta klju¢na do dobre druzinske

dinamike in posledi¢no odnosa med starSem in otrokom (Krmelj, 2024).

Juul (2008, str. 85— 86) opisuje, kako priznanje spodbuja otrokovo samospostovanje, vendar
opozarja, da je pri tem pristopu potrebna previdnost, saj lahko osredoto¢anje na pohvali ali grajo

ustvari odvisno, zunanje nadzorovano osebnost.

Vsak otrok pa si zeli, da bi ga stars slisal in uposteval. Kot navaja Juul (20010, str. 23-25), da
je pomembno, da starSi prepoznajo otrokovo prizadevanje, veselje, sreco, strah in negotovost.
Otrok potrebuje obcutek, da ga stars poslusa in se zanima za to, kar misli in ¢uti, ko zeli to deliti
z njim, ¢eprav se lahko zgodi, da starsi z otrokom ne morejo deliti drugega kot svojo bolecino
in nemoc¢. Otrok si Zeli biti ljubljen ter slisati tako pohvalo kot kritiko, kar Juul imenuje
priznanje. Po njegovem mnenju se bo otrok kot oseba najbolje razvijal, ¢e bo star§ sposoben

socustvovati z njim, priznati in sprejeti njegove obcutke (Juul, 2010, str. 23-25).
2.3.3. lIzzivi starSev otrok z atopijskim dermatitisom

2.3.3.1. Psihi¢ni izzivi

Starsi otrok, ki se soocajo z AD, pogosto doZivljajo Stevilne izzive, ki lahko negativno vplivajo
na njihovo duSevno zdravje. Obremenitve, povezane z vsakodnevno skrbjo za otroka in
obvladovanjem simptomov bolezni, lahko pri starS§ih vodijo do povecane stopnje stresa,

anskioznosti in celo depresije (Lifschitz, 2015).

StarsSi se lahko znajdejo v primeru prikrite depresije, ki se pojavi, ko zaradi skrbi za otroka
predolgo zanemarjajo svoje lastne potrebe. TakSnemu starSu je tezko sprejeti, da pretirava in da
bi bilo zanj koristno, ¢e bi si privoscil ve¢ pocitka brez obcutka krivde. Ker redko prepoznava
svoje lastne potrebe, je prav tezko doseci, da bi poiskal strokovno pomoc, Se posebej zaradi
pogostega odpora starSev do psihologov. V resnici pa je pogovor eden najucinkovitejSih
nac¢inov pomoci, saj pogovori, svetovanje ali psihoterapija omogocajo, da posameznik nameni
nekaj Casa (nekaj ur na mesec) izkljuno sebi. Takrat lahko izrazi svoje skrbi, spregovori o
neizrekljivem, olajSa duso, se zjoce, raziskuje svoje notranje obcutke in prisluhne samemu sebi

(Restoux, 2010 str. 182—183).
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2.3.3.2. Fizi¢ni izzivi

»Najhuje je zbujanje v intervalih, konstantno vsako no¢, ve¢ let. Otrok se v spanju ali polsnu
praska po vec ur, ti ga mazes, povijas, pihas. Ko se to koncno neha, ne mores zaspati. Ko spet
zadremas, se otrok spet zaCne praskati. V¢asih sem bila tako izmucena, da nisem vedela, ali
sem otroka oddala v vrtcu in kako sem prisla iz sluzbe,« pove star$ otroka, ki se soo¢a z AD v
raziskavi Poglej globlje — sem ve¢ kot moja koza. V povprec¢ju ve¢ kot polovica anketirancev

pove, da imajo manj kot 4 ure efektivnega spanja (Zavod Atopika, 2023).

Raziskava, ki so jo izvedli Sahali, Tavousi, Sadighi, Kermani in Rostami (2024), se je
osredotocila na telesne tezave, s katerimi se soocajo starSi otrok s posebnimi potrebami kot
posledico dolgotrajne skrbi za svojega otroka. Starsi so pogosto porocali o slabsem telesnem
zdravju, ki je posledica dolgotrajnega stresa in fizicnih obremenitev, kot so dvigovanje in
premikanje otroka. Med pogostejSimi tezavami so miSicne boleCine, glavoboli, migrene in
kroni¢na utrujenost ter motnje spanja, kar pomembno vpliva na njihovo vsakodnevno
delovanje. V nekaterih primerih so se pojavile tudi resnejSe bolezni, kot so sladkorna bolezen,
prehranske motnje, obCasno celo samoposkodovanje, kar kaze na hude oblike iz¢rpanosti.
Zaradi strahu pred prihodnjimi obremenitvami in genetskimi tveganji so se nekateri odlocili za
kontracepcijo. Mnogi ¢utijo, da jim zaradi Custvene in telesne izCrpanosti zmanjkuje moci za
dejavnosti, ki so jih prej osrecevale ali jih nujno potrebujejo za lastno ravnovesje (Sahali,

Tavousi, Sadighi, Kermani & Rostami, 2024).

2.3.3.3. Financ¢ni izzivi

Poleg custvenih in psiholoskih izzivov se star§i soocajo tudi z velikimi finan¢nimi
obremenitvami, ki izhajajo iz kompleksnosti in trajanja zdravljenja. Stroski vkljucujejo
dermatoloska zdravila, ki so pogosto draga, vlazilne kreme in mazila, posebne detergente in

oblacila, ki zmanjSajo drazenje koze (Chovatiya, Smith Begolka, Thibau, Silverberg, 2022).

»Moj otrok ima vecje teZave s koZo, ker si primernih tretmajev in placljivih krem enostavno ne
moremo privosciti. [zbiramo med prehrano in kremami«. Po porocilu iz raziskave Poglej globlje
— sem ve¢ kot moja koZa razberemo, da se starSi pogosto soocajo s kupovanjem dodatnih
prehranskih dopolnil in vitaminov ter prilagojeno hrano zaradi diete otroka. Obcasno se soo¢ajo
s prilagoditvijo stanovanja, saj morajo kupiti antialergijske prevleke za posteljo, napravo za
vlaZenje zraka ipd. Zdravstveno zavarovanje v celoti ne financira vseh zdravil in dodatnih

preiskav ter zdravstvenih pregledov, zato je potrebno zanje placati (Zavod Atopika, 2023).
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2.3.3.4. Socialni izzivi

Starsi otrok z AD so pogosto stigmatizirani zaradi vidnih koznih tezav svojih otrok, Se posebej
vpliva na starSe z nizjim socialno-ekonomskim statusom. Stigmatizacija izhaja iz druzbenih
stereotipov in napacnih prepricanj, ki povezujejo kozne bolezni s slabo oziroma neustrezno
higieno. Ko drugi ljudje napac¢no verjamejo, da starsi ne skrbijo dovolj za svoje otroke, lahko
star§i obcutijo sram in krivdo, Ceprav so zavzeti za najboljSo korist otroka. Ti obcutki lahko
privedejo do dodatnih napetosti v druzinskih odnosih, saj se starsi trudijo zascititi svoje otroke
pred druzbenimi pritiski in negativnimi izku$njami. Na dolgi rok lahko taksna stigmatizacija
vpliva na celotno druzino, kar vodi v povecano Custveno stisko in zmanj$ano kakovost zivljenja,

ne le za otroka, ampak tudi za njegove starSe (Chernyshov, 2016).

Stigmatizacija AD ne vpliva le na starSe, temve¢ tudi na same otroke, ki se soocCajo s to
boleznijo. Vidne kozne spremembe lahko pri vrstnikih vzbudijo nerazumevanje, pomilovanje
ali celo zavracanje, kar otrokom otezuje vkljucevanje v socialno okolje. TakSne izkus$nje lahko
oblikujejo lastne vrednosti in vplivajo na razvoj socialnih ve$¢in. Prav zato je kljucnega
pomena, kako okolica, tako vrstniki kot odrasli, razume in nanj ustrezno reagira, saj lahko

ozavescenost in sprejemanje pomembno zmanjSata negativne posledice stigmatizacije.

Osebe z atopijskim dermatitisom in njihove druzine se pogosto soo¢ajo z nerazumevanjem in
predsodki okolice. Neinformirani posamezniki lahko bolezen napa¢no povezujejo s higieno ali
celo nalezljivostjo, zaradi Cesar so bolniki lahko izpostavljeni druZzbeni izkljucenosti Ze od
otroStva. Pogosto se zgodi, da star$i zdravih otrok preprecujejo stik svojih otrok z obolelimi
vrstniki, kar lahko vodi v ob&utke izolacije in stigmatizacije (Zalostno: Ti bolniki pogosto

stigmatizirani kot kuzni, b.d.).

Ko posameznika zreduciramo na eno samo znacilnost, ki ga razlikuje od pripisane kategorije,
govorimo o stigmi, o oznacbi, ki prevzame osrednjo vlogo v njegovi identiteti, saj
»nenormalna« drugacnost zasenci ali celo negativno zaznamuje vse druge lastnosti. Stigma
nastane skozi odnos okolja in lahko le tako tudi izgine, saj odstopa od druZzbenih norm. Goffman
pri tem opredeljuje tri vrste stigme. Prva je telesna iznakazenost, kot so razlicne deformacije;
druga opredeljuje znacajske pomanjkljivosti, med katere sodijo zahrbtnost, nepostenost in Sibka
volja. Kot zadnjo pa opredeljuje stigmo rase, naroda in vere, ki se deduje in enako vpliva na

vse Clane druzine (Bozi¢, 1991, str. 138).
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2.4. Skrb zase

Francoski filozof Michel Foucalt v svoji knjigi Skrb zase (1993) opisuje anti¢ni koncept skrbi
zase, ki je bil znacilen za grsko in rimsko obdobje. Zlata doba skrbi zase je bila prvo in drugo
stoletje naSega Stetja, ki predstavlja eno izmed temeljnih korenin nase civilizacije. Foucalt
podarja, da skrb zase ni bila zgolj vsakodnevna praksa, temvec globoko premisljena filozofska
struktura. Ta koncept je povezan s filozofijo in ima mocan eti¢ni poudarek. Skrb zase so
razumeli kot prakso svobode, ki je bila povezana z etiko — zlasti v odnosu do drugih ter z
odgovornostjo do $irSe skupnosti, sorodnikov in prijateljev. Skrb zase je bila vsezivljenjsko

ucenje, ki je oblikovalo posameznikovo zivljenje in njegov odnos do drugih (Foucalt, 1993).

V prvih dveh stoletjih nasega Stetja postane skrb zase nacelo, ki velja za vse in traja skozi
celotno zivljenje. Poudarek je bil na razvijanju vedenja in navad s pomocjo prakticiranja novih
metod in vesCin, ki so se sCasoma institucionalizirale kot del druzbene prakse, na primer v
prijateljskih krogih. To je omogocalo poglobljeno spoznavanje samega sebe ter razvoj trajnih
vedenjskih vzorcev, ki so se postopoma ponotranjili. Eden izmed klju¢nih vidikov skrbi zase je
tudi socializacija ter pogovor o izzivih in stiskah, s katerimi se soo¢amo. Aprila 2020 je dr.
Miran Mozina izvedel anketo, v kateri so anketiranci odgovorili na vprasanje: »Na kaj najpre;j
pomislite, ko sliSite besedno zvezo skrb zase?« Odgovori so vkljucevali ¢as zase, meditacijo,

zdravje, gibanje, potovanje, dobro pocutje itd. ... (Mozina, 2020).

Videmsek (2021) predstavi koncept skrbi zase skozi tri ravni: mikro-, mezo- in makroraven.
Na mikroravni se skrb zase nanasa na osebno zavedanje in angaziranost posameznika, da
prepozna svoje potrebe ter poskrbi za svojo dobrobit. Na mezoravni skrb zase vkljucuje odnose
z drugimi in organizacijo pogojev v delovnem okolju, kot so razbremenitev in supervizija, ki
prispevata k skrbi za posameznike v organizaciji. Na makroravni pa gre za SirSe strukturno
razumevanje, ki vkljucuje potrebo po ustvarjanju standardov (Videmsek, 2021). Ti pogoji
omogocajo ljudem, da se posvetijo svojemu zdravju in dobremu pocutju v SirSem, druzbenem

in institucionalnem kontekstu.

V blogu verywell mind avtorica Scott Elizabeth (2024) opisuje skrb zase kot ve¢dimenzionalen,
vecplasten proces zavestnega vklju¢evanja v prakse, ki podpirajo zdravo delovanje telesa ter
krepijo nase pocutje tako, da spodbujajo svoje fizi€no, duSevno, duhovno in ¢ustveno zdravje.
Skrb zase pomeni, da poskrbimo zase tako, da zadostimo svojim fizi¢nim in Custvenim

potrebam (Scott, 2024).
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Da lahko posameznik skrbni za druge, mora najprej poskrbeti zase. O tem piSe Petra Videmsek
(2021), ki se opre na skrb zase v socialnem delu. Socialno delo vkljucuje intenzivno, ¢ustveno
in psiholosko angaziranost. Skrb zase v tem kontekstu ni zgolj osebna naloga, ampak je eti¢no
pomembna, saj prepreéuje izgorelost in zmanj$uje tveganje za stres. Ce posameznik poskrbi za
lastno fizi¢no, Custveno in psiholosko stabilnost, se njegova zmoznost, da nudi kvalitetno
pomoc¢ drugim, bistveno poveca. Redna skrb zase omogoca ohranjanje ravnovesja med osebnim
pocutjem in sposobnostjo skrbeti za druge, saj tako posameznik bolje obvladuje stresne

situacije, se ustrezno odziva na potrebe drugih (Videmsek, 2021, str. 268).

2.4.1. Podroéja skrbi zase

Mnoga podrocja skrbi zase, kot so fizicna, duhovna, dusevna, psihi¢na in socialna skrb zase se
med seboj prepletajo, zato lahko Ze ena tehnika sproS¢anja ugodno vpliva na vec¢ vidikov hkrati.
Na primer meditacija ne pomaga le pri duhovni umiritvi, temvec¢ tudi pri duSevnem ravnovesju,
zmanjSevanju stresa in celo izboljSanju fizi¢nega zdravja. Prav tako lahko telesna aktivnost
prispeva k boljSemu psihicnemu pocutju, globljim socialnim povezavam in notranjem miru.
Skrb zase je celostna, zato ena pozitivna sprememba pogosto sprozi verizni u¢inek na drugih

podrogjih.

Blog Journal of Human Behaviour in the Social Environment opisuje razna podrocja skrbi zase.
Prvo je fizi¢no podrocje, katero vkljucuje zadosten spanec, pravilno prehrano, redno vadbo in
vzdrzevanje zdravja, da bi zagotovili optimalno delovanje telesa ter preprecili morebitne
okvare, ki bi lahko negativno vplivale na druga podro¢ja vsakdanjega Zivljenja (Butler, Mercer,

McClain-Meeder, Horne in Dudley, 2019).

Mentalna skrb zase zajema psiholoske in kognitivne procese ter sposobnost uma za
razumevanje in obdelavo informacij ter izkusenj. Prakse dusevne samooskrbe ne prispevajo le
k stimulaciji uma in izboljSanju moZganskih funkcij, temve¢ tudi k razvoji miselnosti za rast.
Med dejavnosti mentalne samooskrbe sodijo u¢enje novih vescin ali jezikov, postavljanj velikih
dolgorocnih ciljev ali manjsih osebnih ciljev, branje knjig za samopomo¢ in osebno rast,
vodenje dnevnika ter vadba pozitivnega misljenja (8 Areas of Self Care andf How to Practice

Them, b.d.).

Kot je omenjeno zgoraj, sta ucenje in osebna rast klju¢na elementa intelektualnega dobrega
pocutja. Ukvarjanje z intelektualno skrbjo zase pomeni biti aktiven, radoveden in odprtega uma.

Intelektualna skrb zase je bistvena za spodbujanje in ustvarjalnost, razvijanje sposobnosti
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reSevanja problemov in prispevanje k druzbi na nacin, ki je skladen z osebnimi vrednotami, ta
omogoca posamezniku obcutek izpolnjenosti. Primer intelektualne samooskrbe vkljucujejo
ucenje in ukvarjanje s hobiji, obiskovanje teCajev, ki niso povezani z delom ali Solo,
prepoznavanje osebnih prednosti in preizkuSanje novih stvari (6 Types of Self Care [Complete

Guide with Examples], 2023).

Sledi Custvena skrb zase, ki vkljucuje korake za krepitev Custvene zavesti ter ucenje boljSega
prepoznavanja in obvladovanja lastnih Custev. Veliko ljudi se pocuti odtujenih od svojih Custev
in prepusceni stresu, tesnobi ali jezi. Pogosto reagiramo impulzivno, po¢nemo ali izgovarjamo
stvari, ki jih kasneje obzalujemo ali pa se pocutimo Custveno otopeli. Vendar Custvena skrb
zase lahko pomaga, da se oseba nauci sprejemati vse svoje Custvene odzive — tudi tiste, ki niso

nujni pozitivni. Prakse ¢ustvene skrbi zase so lahko pisanje dnevnika in meditacija (Reid, 2024).

Duhovno podrocje skrbi zase se osredotoca na iskanje smisla, namena in povezanosti s SirSim
svetom, bodisi s pomocjo posvetnih aktivnosti, kot sta meditacija ali povezovanje z naravo. Za
nekatere posameznike je duhovnost globoko zakoreninjena v veri in religiji, ki nudi podporo in
smisel v tezkih trenutkih, medtem ko za druge duhovnost izhaja iz globoke povezanosti z
naravo ali ¢lovestvom. Prakse, kot so molitev, meditacija, naravni sprehodi ali skupna verska
sreCanja prispevajo k dusevni odpornosti ter notranjemu miru (butler, Mercer, McClain-

Meeder, Horne in Dudley, 2019).

V Blogu HelpGuide, Reid (2024) opisuje socialno skrb zase, katera vkljuCuje negovanje
obcutka povezanosti z drugimi, kar vkljuCuje vzdrzevanje obstojecih prijateljstev, druZinskih
vezi ali romanti¢nih odnosov. Prav tako je pomembno vzpostavljanje novih socialnih mrezZ in
povezav. Od prostovoljnega dela z neznanci do udeleZevanja skupinskih dejavnosti s tesnimi

prijatelji — obstaja veliko na¢inov, kako poskrbeti za svoje socialno dobro pocutje (Reid, 2024).

V eno izmed podrocja skrbi zase sodi tudi okoljska skrb zase. Ta vkljucuje prilagajanje in
ustvarjanje ustreznega okolja za optimalno pocutje in delovanje. Klju¢nega pomena je, da
okolje podpira posameznikovo produktivnost in dobro pocutje. Zasnovano mora biti tako, da
posameznika motivira, namesto da bi ga oviralo ali negativno vplivalo nanj. Prostor naj bo
organiziran in urejen, saj je skrb zanj tesno povezana z osebno skrbjo in odraza posameznikovo
samodisciplino. Med dejavnosti, ki so povezane z okoljsko skrbjo zase, spadajo resno
pospravljanje postelje, potovanja za spremembo okolja, urejanje in organiziranje delovnega

prostora ipd. (8 Areas of Self Care andf How to Practice Them, b.d.).
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Financna skrb zase je Se posebej pomembna za dusevno zdravje zaradi negovanja zdravega
odnosa do denarja, saj pomaga zmanjsSevati stres in tesnobo, povezano s finan¢nimi vprasanji.
Med dejavnosti, povezane s financno skrbjo zase, sodijo resno spremljanje finan¢nih novic,
vlaganje v prihodnost, postavljanje financnih ciljev za letno ter mesecno varcevanje (8 Areas

of Self Care and How to Practice Them, b. d.).

2.4.2. Skrb zase starSa otroka z atopijskim dermatitisom

Pri starSih otrok z AD je skrb zase Se posebej pomembna, saj nenehni izzivi, s katerimi se
soocajo pri obvladovanju bolezni, lahko povzrocijo dodatni stres in iz¢rpanost, kar otezi
obvladovanje otrokove bolezni. Pomembno je, da starsSi prepoznajo, kako njihovo lastno stanje
vpliva na njihovo druzinsko dinamiko. Kljub vsej zahtevnosti imajo starsi tudi priloznost, da se
naucijo razviti odpornost in obcutek nadzora, kar jim omogoci, da se bolje spoprijemajo z

negotovostjo, ki jo prinaSa skrb za otroka z atopijskim dermatitisom.

Kobalt Polonca (2017) v ¢lanku Kako poskrbeti zase ali tukaj sem, srecen in zadovoljen opisuje,
kako je potekalo njeno delo na sebi. Opisuje organizacijo lastnega Casa s pisanjem dnevnika in
ovrednotenje dejavnosti ter opravil od pomembnej$ih do nenujne. S tem si je organizirala ¢as
tako, da je imela veC Casa zase in s tem zmanjSala stres ter dobila obcutek, da je pravocasno
opravila ter se posvetila Se svoji druzini. S tem ko je imela situacije pod kontrolo, se je povecal
notranji mir, duSevno zdravje in samozavest. Tudi sama trdi, da se lahko s stresom spoprimes
Sele takrat, ko ozavestis, kaj je vzrok za stres in kako se nanj odzovemo. Obstajata dva glavna
nacina, kako se spoprijeti s stresom na individualni nacin, ki vsebuje razli¢ne tehnike sprostitev,
vedenje pri posamezniku in spreminjanje staliS¢. Sledi drugi nacin, to je organizacijski nacin,
ki zajema skupno opredeljevanje ciljev, ustvarjanje ustrezne organizacijske kulture, mentorstvo
in participativne oblike dela. Opisuje, da se je s svojim stresom spoprijela z meditacijo, kateri
je namenila dnevno dvajset minut ¢asa. V tem ¢asovnem obdobju je poskusila izklopiti svoj um

in odpraviti nepotrebne skrbi, ki so se ji s stresom nakopicile (Kobalt, 2017).

Clanek se osredotoda na prepreéevanje stisk star§ev in obvladovanje stresa ter duSevnega
zdravja. Programi za usposabljanje, ki vkljucujejo seje s psihologi o obvladovanju stresa, so
pokazali pozitivne u¢inke. Na primer samoocena otrok z AD se je izboljsala po vkljucitvi v
podporne skupine, medtem ko se je raven anksioznosti in depresije pri materah otrok z AD

zmanjSala na normalne vrednosti po sodelovanju v izobrazevalnih sejah (Chernyshov, 2016).

16



V blogu How To Take Care of Yourself So You Can Take Care of Your Child (Embark

Behavioral Health, 2021) trdijo, da moramo najprej pomagati sebi, da lahko pomagamo

drugim. Opisujejo devet nacinov, kako lahko starsi poskrbijo sami zase:

Dobro prehranjevanje in spanec: starsi, ki dobro jedo in spijo, skrbijo za svoje osnovne

potrebe. Zdravi obroki in vsaj sedem ur spanja sta bistvena za ohranjanje telesne in
dusevne energije.

Cas za sprostitev: vkljuditev sprostitve v vsakodnevno rutino pomaga starem, da se lazje

spopadajo z izzivi. Aktivnosti, kot so joga, kopel ali branje, pripomorejo k boljSemu
pocutju.

Meditacija in dihalne vaje: meditacija in globoko dihanje sta preprosta na¢ina za
zmanj$anje stresa in izboljSanje osredotocenosti. Tovrstne tehnike pomagajo starSem, da
se sprostijo in zbistrijo misli.

Dnevna telesna vadba: redna telesna aktivnost, kot so hoja, tek ali vadba, pozitivno vpliva

na razpoloZenje starSev ter povecuje njihovo energijo, kar pripomore k u¢inkovitejsi skrbi
za druZzino.

PreZivljanje casa na prostem: bivanje na prostem dokazano izboljSuje razpolozenje.

Kratek sprehod ali daljsi pohod star§em pomaga, da se osvezijo in napolnijo z energijo.

Srecanje s prijatelji, druzino ali skupinami za podporo: redni stiki z bliznjimi ali

skupinami za podporo pomagajo starSem ohranjati socialne vezi, kar je pomembno za
njihovo dusevno zdravje in ob¢utek pripadnosti.

Vsakodnevno pocetje necesa, kar vas veseli: vsakodnevne aktivnosti, v katerith starsi

uzivajo, so pomembne za njihovo osebno zadovoljstvo. Te dejavnosti jim omogocajo, da
ohranijo svoje interese in si vzamejo ¢as zase.

Fizicna povezanost: telesni stik, kot so objemi, pozitivno vpliva na custveno stanje

starSev, saj spro$¢a hormone srece in krepi medosebne vezi.

Prijaznost do sebe: star$i otrok z zdravstvenimi tezavami pogosto potrebujejo dodatno

socutje do sebe. Zavedanje, da ni mogoce vedno najti vseh odgovorov, je klju¢no za

njihovo Custveno stabilnost (Embark Behavioral Health, 2021).

2.5. Oblike pomodi za druZine z atopijskim dermatitisom

Za osebe, ki se soocajo z AD, sta klju¢na podpora in razumevanje s strani osebnega zdravnika,

dermatologa, druZine, partnerja in prijateljev. Poleg tega ima pomembno vlogo nudenje
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psiholoske pomoci, udelezevanje podpornih skupin ter sprostitvenih delavnic. (Zavod Atopika,
b. d.).

2.5.1. Delujoci zavodi in drustva za pomoc¢ starSem otroka z atopijskim dermatitisom

2.5.1.1. Drustvo Atopijski dermatitis

Drustvo Atopijski dermatitis je neodvisno in prostovoljno zdruzenje posameznikov, ki se
soocajo z AD, ter njihovih bliznjih. V drustvo se lahko v¢lanijo tudi tisti, ki si prizadevajo za
izboljSanje kakovosti Zivljenja ljudi z AD ter za lajSanje fizi¢nih in psihi¢nih simptomov,
povezanih s to boleznijo. Organizacija zagotavlja posebne informacije in publikacije,
izobrazuje Clane s periodi¢nimi predavanji in tecaji ter organizira delavnice in seminarje na
temo atopijskega dermatitisa. Prizadeva si vzpostaviti povezave med tistimi, ki se soocajo s to
boleznijo, ter strokovnjaki, ki jim lahko pomagajo. Njeni cilji vklju€ujejo krepitev medsebojne
komunikacije in izmenjavo izkuSenj, zagotavljanje ustrezne informiranosti vsem
posameznikom z AD ter uspesnejse sodelovanje s strokovnjaki s tega podroc¢ja. Drustvo deluje

na obmocju celotne Slovenije (Drustvo atopijski dermatitis, b. d.).

wPomembna naloga drustva je nuditi podporo in ustrezne informacije vsem, ki se s to
nepredvidljivo in izredno stresno boleznijo spopadajo v vsakodnevnem Zivljenju,« pove
ustanoviteljica DrusStva Atopijski dermatitis, ki je po izobrazbi prav mag. socialnega dela in se
osredoto¢a na podporo starSev, katerih otroci se sooc¢ajo z AD (Drustvo atopijski dermatitis, b.

d.).

2.5.1.2. Zavod Atopika

Nevladna in neprofitna organizacija Zavod Atopika se osredoto¢a na podporo bolnikom z AD,
alergijami in astmo ter njihovim druZinskim c¢lanom. Nudi osebno sodelovanje in
izobraZevanje, ki je dostopno tudi preko socialnih omrezjih ter temelji na najnovejSih
znanstvenih spoznanjih. Njen cilj je izboljSanje kakovosti Zivljenja bolnika in njihovih druzin.
Zavod si prizadeva doseci bolnike v vseh starostnih skupinah ter spodbuja medsebojno
povezovanje, druZenje in sodelovanje za ustvarjanje visje kakovosti zivljenja. Deluje strokovno

in sodeluje s specialisti na nacionalni kot na mednarodni ravni (Atopika, b. d.).
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2.5.1.3. Rdeci kriz Slovenije

Rdeci kriz Slovenije, najstarejSa in najvecja slovenska humanitarna organizacija, je uveljavljeni
steber podpore za tiste, ki se sooCajo z razlicnimi oblikami stiske in nesrece. Njihova vloga
presega le zagotavljanje pomoci zrtvam druzbenih konfliktov, naravnih katastrof in nesrec, saj
aktivno spremljajo lokalna okolja ter se odzivajo na potrebe ljudi v teh skupnostih. S svojimi
dejavnostmi prispevajo k socialni vkljucenosti posameznikov in ranljivih skupin, Se posebe;j
otroci in starejSih, ki so najbolj izpostavljeni razli¢nim tveganjem. Poleg nudenja neposredne
pomoc¢i Rdeci kriz Slovenije izvaja Stevilne aktivnosti, kot so promocija krvodajalstva,
izobrazevanja o prvi pomoci, Sirjenje znanja o varnosti in zdravju, organizacija letovan;j ter
okrevanj in tudi mednarodno sodelovanje. Nenehno si prizadevajo za izboljSanje kakovosti
Zivljenja ljudi in zagotavljanje podpore tistim v stiski tako na lokalni kot tudi na mednarodni

ravni (Rdeci kriz, b. d.).

2.5.1.4. Debeli rti¢

Zdravilis¢e Rdeci kriz Slovenije Debeli rti¢ je center zavzema posebno mesto kot center
zdravja, namenjen otrokom, druzinam, mladostnikom in starej§im. Nahaja se ob obali in je
edino obmorsko klimatsko mladinsko zdravilis$¢e v Sloveniji. S svojo ugodno klimo ter
sodobnimi medicinskimi, terapevtskimi in Sportnimi zmogljivostmi prispeva k preventivi
razli¢nih zdravstvenih tezav, s katerimi se pogosto soo¢ajo otroci in mladostniki, kot so tezave
z dihali, koznimi obolenji, alergijami ali raznimi poSkodbami. Za otroke in mladostnike nudi
posebno zdraviliSko zdravljenje, ki vkljucuje izkoristek morske vode, ugodne mediteranske
klime in strokovne nege, prilagojene potrebam mladih, ki potrebujejo posebno zdravstveno
oskrbo. Poleg tega skozi redne vodene rekreacijske dejavnosti spodbujajo krepitev telesa in
duha ter z izjemnim pedagoSkim programom zagotavljajo, da se otroci v ¢asu bivanja dobro

pocutijo, se veliko naucijo in hkrati tudi zabavajo (Debeli rtic¢, b. d.).

2.6. Vloga socialnega dela

V zakljucku teoreti¢nega dela bom predstavila vlogo socialnega dela pri pomoci starSem in
druZinam, ki se soo€ajo z izzivi, povezanimi z AD pri otroku. Poudarila bom, kako pomembno
je, da druzine sprejmejo pomoc, saj je podpora kljucna za obvladovanje vsakodnevnih izzivov
in ohranjanje duSevnega zdravja. Socialno delo v zdravstvu ima pomembno vlogo pri

povezovanju med njimi in zdravstvenimi delavci in pri podpori ob soocanju z diagnozo. Starsi
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otrok s posebnimi potrebami, kot so otroci z AD, morajo biti seznanjeni s svojimi pravicami,
ki jim omogocajo dostop do ustrezne podpore. V tem kontekstu bom opisala klju¢ne koncepte

socialnega dela.

2.6.1. Socialno delo z druzZino z otrokom s posebnimi potrebami

Ko se druzina z otrokom s posebnimi potrebami sooci s psihosocialno stisko ali tezavo, ki je ne
more resiti sama, je naloga socialnega delavca, da ji pomaga. Socialni delavec vzpostavi delovni
odnos tako, da k sodelovanju povabi vse druzinske Clane, ki vstopijo s svojo definicijo
problema. Vsi udeleZeni v delovnem procesu nato skupaj soustvarjajo dobre izide (Caginovié

Vogrini¢, 2006).

Vzpostavljanje delovnega odnosa v socialnem delu predstavlja kljuéno vez med socialnim
delavcem in uporabnikom, kjer oba sodelujeta kot partnerja pri iskanju resitev za kompleksne
probleme. Ta odnos ni zgolj formalnost, temve¢ temelj za soustvarjanje izvirnega projekta
pomoci, ki je prilagojen vsakemu posamezniku ali druZini posebej. V tem odnosu se socialni
delavec in uporabnik dogovorita o sodelovanju, skupaj opredelita problem in soustvarjata
resitve. Delovni odnos omogoca raziskovanje in oblikovanje ucinkovitih reSitev, pri tem
uporabljamo jezik socialnega dela oziroma jezik soustvarjanja (Ca¢inovi¢ Vogringic, 2008, str.

12).

Socialno delo z druzino se osredotoca na soustvarjanje resitev za zapletene psihosocialne izzive,
s katerimi se druZine soocajo. Proces pomoci je usmerjen k iskanju resitve, pri ¢emer se socialna
delavka pridruzi druzini tam, kjer ta ne more najti resitve. Kadar sodelujemo z druZino, vsaki¢
znova vstopamo v nov in edinstven soustvarjalni proces, katerega kompleksnost se kaze v
pogovorih vseh udeleZencev v trenutkih tukaj in zdaj. Glavni cilj socialnega dela z druZino je
sodelovanje, ki krepi njene moci. Socialna delavka mora druzino podpreti, pri tem pa je njena
naloga zelo kompleksna — ustvarja odnos, ki omogoca potrebne spremembe, te pa odkrivamo

skozi proces sodelovanja (Caginovi¢ Vogrinéi¢, Mesl, 2019).

Druzine otrok s posebnimi potrebami se pogosto soocajo s kompleksnimi izzivi, ki zahtevajo
prilagojeno strokovno podporo. Pomembno je, da se ob sodelovanju z druzino upostevajo
otrokove edinstvene potrebe ter kulturne in osebne okoli§¢ine, kar omogoca bolj ustrezno in
celostno pomo¢. Prav tako star$i pogosto nimajo zadostnih informacij ali vpliva, da bi lahko
ucinkovito zagovarjali pravice svojih otrok, zato strokovnjaki pomagajo pri usmerjanju skozi

sistem, da se pravice otrok ustrezno zascitijo (Zavirsek, 2005).
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Kot opisuje Zavirsek (2005), je poleg prilagojene podpore in zagovorniStva pravic otrok klju¢na
tudi krepitev vloge druzine pri sprejemanju pomembnih odlocitev. Ko so starsi opolnomoceni,
lazje vplivajo na kakovost zivljenja svojih otrok in njihovo vklju¢evanje v skupnost.
Zagotavljanje enakih moZnosti za otroke s posebnimi potrebami pa je kljucno za zmanjSevanje
diskriminacije in socialne izkljucenosti, kar prispeva k njihovi ve¢ji enakopravnosti v druzbi

(Zavirsek, 2005).

V delovnem odnosu oblikujemo edinstven projekt pomoci za druzino. Ti projekti so edinstventi,
saj se vsaki¢ oblikujejo na novo, prilagojeni so specificnim potrebam vsakega posameznika in
druzine. Skupaj z njimi in za njih soustvarjamo. Projekti so delovni, ker temeljijo na procesu
dela in soustvarjanja, in so projekti, ker so ¢asovno usmerjeni k doseganju pozitivnih izidov
oziroma Zelenih razpletov. V teh izvirnih delovnih projektih se ustvarjene reSitve in Zeleni
razpleti prenesejo v prakso, v konkretna dejanja, korake in naloge (Caéinovi¢ Vogrinéi¢, Mesl,

2019. str. 53).

Perspektiva moci preoblikuje celoten proces pomoci. Socialna delavka se osredotoca na
krepitev moci posameznika, druzin in skupin, da bi ti lahko prepoznali in izkoristili lastne vire
ter moznosti za dosego svojih Zeljenih ciljev. Strmi k spodbujanju posameznika, da razisce
svoje zelje, upanja in pozitivne izkusnje iz preteklosti. Klju¢nega pomena je, da posamezniku
nudi podporo pri uresnic¢evanju njegovih ciljev in vizij, ki se ujemajo z njegovim pogledom na

kakovost Zivljenja (Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl, 2019).

Ko govorimo o socialnem delu z druzinami otrok, ki imajo AD, se soo¢amo s podobnimi izzivi,
kot jih opisujemo pri delu z druzinami otrok s posebnimi potrebami. AD ne vpliva zgolj na
otroka, temveC pogosto celostno prizadene celotno druzino, saj gre za kroni¢no bolezen, ki
zahteva prilagajanje, razumevanje in potrpeZzljivost. V delovnem procesu sodelovanja z druZino
socialni delavec vzpostavi delovni odnos z druzino, ki temelji na sodelovanju in soustvarjanju
reSitev, prilagojenih specifiénim potrebam otroka in druZine. Klju¢nega pomena je, da socialni
delavec skupaj z druZino prepoznava njihove vire moci in soustvarja resitve, ki temeljijo na
njihovih potrebah in ciljih. Skozi sodelovanje razvijejo prilagojene strategije, ki druzini ne le
omogocajo boljSe spoprijemanje z izzivi AD, temve¢ tudi vodijo k uresni€itvi njihovih
dolgoro¢nih ciljev in Zelja. Socialno delo tako pomaga druzini doseci zelene reSitve, ki
izboljSajo kakovost njihovega vsakdanjega zivljenja in krepijo njithovo sposobnost

spoprijemanja s prihodnjimi izzivi.
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Socialna delavka se pri delu z druzinami otrok, ki se soo¢ajo z AD, osredoto¢a na krepitev moci
druzine in iskanja resitve, ki temeljijo na njihovih lastnih virih in zmoznostih. Pomembno je,
da se pri oblikovanju projektov pomoci uposteva otrokove zdravstvene potrebe, psihosocialni
vpliv bolezni na druzino ter kulturni in osebni kontekst, v katerem druzina deluje. Proces
soustvarjanja resitev omogoca druzini, da se bolj u¢inkovito sooca z izzivi AD in jih pomaga
opolnomociti, da sami zagovarjajo pravice svojega otroka v zdravstvenem sistemu, kar je

skladu s pristopi k opolnomocenju druzin, kot jih opisuje Zavirsek (2005).

2.6.2. Vloga socialnega dela v zdravstvu

Vloga socialnega dela v zdravstvu je izjemno pomembna, saj v zdravstvene ustanove prinaSa
tisto, ¢esar tam primanjkuje — vzpostavljanje osebnega stika z uporabniki in njihovimi bliznjimi
ter prevajanje diagnoz in medicinskih postopkov v vsakdanje, razumljive izraze. Socialni
delavci hkrati pomagajo ljudem pri urejanj njihovih socialnih pravic, pri ¢emer se ravnajo po
nacelih solidarnosti in pravi¢nosti ter v skladu z zdravstveno in socialnovarstveno zakonodajo,

evropskimi direktivami in temeljnimi ¢lovekovimi pravicami (Flaker, 2012, str. 56).

Vloga socialnega dela je kljucna pri zagotavljanju celovite podpore druzini, §e posebej v Casu,
ko se sooc¢ajo z boleznijo ali tezkimi zdravstvenimi diagnozami. Socialni delavci delujejo kot
povezovalni ¢len med zdravstvenim osebjem, osebo in njegovo druzino. Njihova naloga je, da
druzini pomagajo razumeti zdravstvene informacije, se soociti s Custvenimi izzivi ter dostopati
do potrebnih virov in storitev. To vkljucuje tudi pomo¢ pri organizaciji oskrbe na domu,
koordinacijo med razli¢nimi sluzbami ter podporo pri odlo¢anju glede zdravljenja. Poleg tega
socialni delavci druZinam zagotavljajo custveno oporo in jih vodijo skozi procese, ki jih pogosto
spremljajo obcutki stresa, tesnobe in negotovosti. S tem pomagajo druZinam graditi strategije
spoprijemanja in ohranjanja psiholoske stabilnosti v ¢asu zdravstvenih kriz. S svojim delom
prispevajo k izboljSanju kakovosti zZivljenja posameznikom in njihovih druZin ter k boljsi
integraciji socialnih in zdravstvenih storitev, kar omogoca bolj celostno in usklajeno obravnavo

pacientovih potreb (ErZen, 2012).

2.6.3. Pravice starSev otrok s posebnimi potrebami

Starsi otrok s posebnimi potrebami, vkljucno z otroki, ki imajo atopijski dermatitis, se pogosto
soocajo z razliénimi izzivi, ki zahtevajo posebno skrb in prilagoditve v vsakdanjem zivljenju.

Atopijski dermatitis je lahko razlog, zaradi Cesar je lahko otrok upravi¢en do statusa otroka s
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posebnimi potrebami, saj lahko bolezen v veliki meri vpliva na njegovo telesno in ¢ustveno
pocutje ter vsakodnevno funkcioniranje. StarSem otrok z AD pripadajo dolocene pravice, ki jim
lahko olajSajo dostop do ustrezne zdravstvene oskrbe, prilagojenih vzgojno-izobrazevalnih

programov ter drugih oblik podpore. Med temeljne pravice, ki pripadajo starSem, sodijo:

- Pravica do dela s krajsim delovnim casom

V skladu s 50. ¢lenom Zakona o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih (ZSDP-1, 2014)
je dolo¢eno, da imajo starsi pod dolocenimi pogoji pravico do dela s krajSim delovnim ¢asom.
Ta pravica pripada enemu od starSev, ki neguje in varuje otroka do tretjega leta starosti. Pravico
do krajSega delovnega ¢asa ima tudi stars, ki skrbi za najmanj dva otroka, in sicer do osmega
leta starosti najmlajsega otroka. Ce star$ neguje in varuje otroka, ki ima srednjo ali teZjo gibalno
oviranost, lahko dela krajsi delovni ¢as tudi po tretjem letu otrokove starosti, vendar najve¢ do
njegovega 18. leta. V tem primeru mora star§ pravico uveljaviti pri centru za socialno delo na
podlagi mnenja zdravniske komisije. V vseh omejenih primerih delodajalec delavcu izplacuje
placo glede na dejansko opravljeno delo, Republika Slovenija pa zagotavlja placilo prispevkov
za socialno varnost do polne delovne obveznosti. Ti prispevki vklju€ujejo pokojninsko in
invalidsko zavarovanje, zavarovanje za primer brezposelnosti, starSevsko varstvo ter
zdravstveno zavarovanje, vklju¢no s pravicami do zdravstvenih storitev in povracila potnih

stroskov. Prispevki se placujejo po stopnjah, dolocenih z zakonom. (ZSDP-1, 2014, 5.¢len).

- Dodatek za nego otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo

Po dolo¢bah v ZSDP (2014, 79. ¢len) je dolocen dodatek za nego otroka, ki spada med
druzinske prejemke in denarne prejemke. Ta dodatek je namenjen otrokom, ki potrebujejo
posebno nego in varstvo, saj druzini pomaga pri kritju povecanih Zivljenjskih stroskov,
povezanih s skrbjo za takSnega otroka. Osnovna viSina dodatka za nego otroka znasa 100 €
mesecno. Eden izmed opredelitev otrok, ki imajo pravico do visjega dodatka, spadajo otroci, ki
imajo hude bolezni, katere zahtevajo posebno nego in varstvo, pri ¢emer je seznam bolezni

dolocen s strani ministrstva na predlog pediatri¢ne klinike (ZDSP-1, 2014, 79. ¢len).

V 80. ¢lenu Zakona o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih (ZDSP-1, 2014) je zapisano,
da ima pravico do dodatka za nego otroka eden izmed starSev ali druga oseba, ¢e ima otrok
stalno ali zaCasno prebivaliS¢e Republiki Sloveniji in dejansko Zivi v Sloveniji. Pravico do

dodatka se uveljavlja na podlagi mnenja zdravniske komisije (ZDSP-1, 2014, 80. ¢len).

23



- Delno placilo za izgubljen dohodek

Po doloc¢bah v ZSDP (2014, 86. clen) je doloceno delno placilo za izgubljen dohodek, ki
predstavlja osebni prejemek za enega od starSev ali drugo osebo, kadar zapusti trg dela ali za¢ne
delati s krajSim delovnim ¢asom zaradi nege in varstva otroka s tezjo gibalno oviranostjo ali
motnjo v duSevnem razvoju, kot je doloceno v tretjem odstavku 79. ¢lena tega zakona. Pravico
do delnega placila za izgubljen dohodek ima tudi zakonec ali zunajzakonski partner, Ce ta
dejansko neguje in varuje otroka svojega partnerja in te pravice ne koristi otrokova mati ali oce.

O dodelitvi pravice doloc¢a zdravniska komisija (ZSDP-1, 2014).

Upravicenci do delnega placila so obvezno pokojninsko in invalidsko zavarovani, zavarovani
za primer brezposelnosti in starSevsko varstvo. Prispevek zavarovanca placuje sam
upravicenec, prispevek delodajalca pa krije Republika Slovenija. Prav tako so upravicenci
obvezno zdravstveno zavarovani, pri ¢emer prispevke za zdravstvene storitve in povracilo
potnih stroskov placuje upravi¢enec sam. V zakonu je prav tako doloc¢eno, da ima pravico do
delnega placila eden od starSev ali druga oseba, ¢e imata otrok in upravicenec stalno ali zacasno

prebivaliS¢e v Republiki Sloveniji (ZSDP-1, 2014).

- Dodatni dnevi letnega dopusta

V skladu s 159. ¢lenom Zakona o delovnih razmerjih (ZDR-1, 2013) je delavec, ki skrbi za
otroka s posebnimi potrebami v skladu s predpisi o druZinskih prejemkih, upravi¢en do najmanj

treh dodatnih dni letnega dopusta (ZDR-1, 2013).

- Visji znesek davcne olajsave

Zakonska dolocba v Zakonu o dohodnini (2007, 114. €len) doloca, da imajo rezidenti, ki
vzdrzujejo druzinske Clane, pravico do zmanjSanja letne davéne osnove. Za otroka, ki potrebuje
posebno nego in varstvo, se Steje tisti, ki ima pravico do dodatka za nego otroka v skladu z
Zakonom o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih. Ta olajSava velja:
- do dopolnjenega 18. leta starosti otroka,
- za starejSega otroka, ¢e neprekinjeno ali s prekinitvijo do enega leta nadaljuje Solanje
na srednji, vi§ji ali visoki stopnji, vendar najve¢ do dopolnjenega 26. leta,
- za otroka po tej starosti, Ce traja Solanje na visoki stopnji pet ali Sest let ali ¢e je bilo
Solanje podaljSano zaradi daljSe bolezni ali poSkodbe. V teh primerih se obdobje

priznavanja olajSave podaljsa za toliko Casa, kolikor je trajalo podaljSanje Solanja.
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OlajSava se priznava za obdobje, za katero je zavezancu priznan dodatek za nego otroka. Pri
uveljavljanju olajsave se upostevajo odloCbe centra za socialno delo o priznanju dodatka za

nego otroka (ZDoh — 2, 2007).
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3. FORMULACIJA PROBLEMA

Atopijski dermatitis je kroni¢na kozna bolezen, ki pomembno zaznamuje kakovost Zivljenja
posameznika, ne le na fizi¢ni, temve¢ tudi na psihiéni in socialni ravni. Se posebej velik vpliv
ima, kadar se z boleznijo sooca otrok, saj breme vsakodnevne skrbi pogosto v celoti prevzamejo
star$i. T1 so poleg zdravstvene nege sooceni z nenehnim usklajevanjem razlicnih Zivljenjskih
podrocij, od organizacije vsakdana, finan¢nih obremenitev in iskanja ustreznih oblik pomoci
do custvene podpore otroku, ki se spoprijema z bolecino, srbecico, izérpanostjo in pogosto
socialno stigmo. Ob toliksni odgovornosti pa starsi pogosto pozabijo nase, na lastne potrebe in

notranje ravnovesje.

Izhajajo¢ iz osebne izkusnje sem se zato odlocila, da bom v diplomskem delu raziskovalni
nalogi osvetlila, kako starsi otrok z atopijskim dermatitisom skrbijo zase, na katerih podro¢jih
(psihi¢nem, fizi¢nem, Custvenem, socialnem, duhovnem) se sreCujejo z najvecjimi izzivi in
kako ti izzivi vplivajo na njihovo pocutje in starSevsko vlogo. Zanimalo me je, v kolik$ni meri
star$i prepoznavajo pomen skrbi zase, kako to skrb udejanjajo v praksi in predvsem, kaksna je

pri tem vloga socialnega dela.

Podrocje socialnega dela s svojim celostnim pristopom in obcutljivostjo za ranljive skupine
lahko pomembno prispeva k prepoznavanju potreb starSev ter krepitvi njihovega notranjega
ravnovesja. Zato sem Zelela raziskati tudi, na kakSen nacin lahko socialno delo podpira starSe
otrok z atopijskim dermatitisom, kako lahko spodbuja njihovo opolnomocenje, vzpostavljanje
ravnovesja med skrbjo za otroka in skrbjo zase ter nasploh krepi zavedanje, da je skrb zase

temeljni element kakovostnega starSevstva, ne pa sebi¢nost ali privilegij.

3.1. Raziskovalna vprasanja

Pri svojem raziskovanju bom iskala odgovore na naslednja raziskovalna vprasanja:

RV1: Kako se starSevstvo spremeni zaradi otrokove bolezni? Na katerih podrocjih se kazejo te

spremembe?

RV2: Kako so starsi otrok z atopijskim dermatitisom dozivljali razvoj bolezni in spremljajoce

zdravstvene tezave otroka v razli¢nih starostnih obdobjih?

RV3: Kako star§ poskrbi zase, medtem ko skrbi za otroka z atopijskim dermatitisom?
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RV4: Kdo starSem otroka z atopijskim dermatitisom pomaga pri skrbi zase?

RVS5: Kako socialno delo starSem pomaga pri skrbi zase?
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4. METODOLOGIJA

4.1. Vrsta raziskave

Umescam jo med kvalitativne raziskave, saj sem podatke zbirala v obliki pripovedi in besednih
opisov, torej z izpovedmi starSev otrok z atopijskim dermatitisom. Zbrane podatke sem nato

tudi kvalitativno analizirala (Mesec, 2009, str. 85).

Poleg tega lahko raziskavo oznacim kot eksplorativno oziroma poizvedovalno. V obstojeci
literaturi namrec¢ nisem zasledila raziskav, ki bi se ukvarjale z vlogo socialnega dela pri podpori
starSem otrok z atopijskim dermatitisom. Namen tak$nih raziskav je razkrivanje osnovnih
znacilnosti doloCenega pojava ter vzpostavljanje temeljev za nadaljnje raziskovanje tega
podroc¢ja (Mesec, 2009, str. 80). Ob tem sem Zzelela raziskati tudi, kako otrokov atopijski

dermatitis vpliva na starSe in kako se ti sooc¢ajo z izzivi skrbi zase v taks$nih okolis¢inah.

Raziskava je empiri¢na, saj temelji na izkustvenem gradivu, pridobljenem neposredno preko
sprasevanja (Mesec, 2009, str. 84). Z odgovori sem pridobila nova spoznanja, ki so neposredno

povezana z mojimi raziskovalnimi vpraSanji.

4.2. Teme raziskovanja

- atopijski dermatitis,
- obremenitve,

- odziv druzbe,

- cCustva,

- druzinska dinamika,
- skrb zase,

- podpora.

4.3. Merski instrument

V raziskavi sem kot merski instrument uporabila smernice za delno standardiziran intervju
(Mesec, 2009, str. 85). Ta vrsta intervjuja vkljucuje vpraSanja odprtega tipa, ki sem jim po
potrebi dodajala podvpraSanja za dodatno razlago pripovedi sogovornice ali pa kot dodatno
obrazloZitev osnovnega vpraSanja. VpraSanja sem oblikovala na podlagi tematskih sklopov,

opredeljenih v okviru raziskave. S pomocjo vprasanj odprtega tipa sem zelela sogovornicam
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omogociti, da v lastnih besedah izrazijo svoje doZivljanje atopijskega dermatitisa pri otroku.
Zanimalo me je, s kakSnimi obremenitvami se kot starSi soo¢ajo, kako se nanje odziva SirSa
druzba, katera Custva jih spremljajo ob soocCanju z boleznijo, kako se je zaradi bolezni
spremenila druzinska dinamika. Vse omenjene teme so prispevale k razumevanju dve klju¢nih
tem, kako starSi poskrbijo zase in kaksno vlogo ima pri tem podpora iz njihovega okolja. Z
odprtostjo vprasanj sem zelela ustvariti prostor za izrazanje osebnih izkusenj, obcutkov, misli
in mnenj sogovornic. Pri izvedbi intervjujev se nisem strogo drzala vrstnega reda vprasanj iz
smernic, temve¢ sem se prilagajala toku pogovora in zgodbi sogovornic. Celotno vodilo za

intervju je mogoce najti v poglavju Priloge.

4.4. Populacija in vzorec

Populacijo v tej raziskavi predstavljajo starsi otrok, ki imajo ali so imeli v otrostvu atopijski
dermatitis. Pogoj za vkljucitev v populacijo je bil, da so starsi za otroka skrbeli vsaj eno leto v

obdobju do novembra 2024 in da zivijo na obmoc¢ju Republike Slovenije.

Ker pogovor z vsemi ¢lani populacije ni bil mogoc¢, sem uporabila vzoréenje. Odlocila sem se
za neslucajnostni priro¢ni vzorec, kar pomeni, da raziskovalec pridobiva empiri¢ne podatke od
enot populacije, ki so mu najbolj dostopne (Mesec, 2009, str. 153). Podatke sem zbirala pri
starSih, ki so bili dosegljivi preko Facebook skupine Drustva atopijski dermatitis. V raziskavi
so sodelovali tisti, ki so izrazili pripravljenost za sodelovanje in so bili hkrati prepoznavni kot

predstavniki ciljne populacije.

V vzorec je bilo zajetih $est starSev, vsi Zenskega spola, starih med 32 in 45 let. Stiri
sogovornice so porocale, da je atopijski dermatitis pri njihovem otroku Se vedno prisoten, pri
dveh pa je stanje Ze izzvenelo. Sogovornice se razlikujejo tudi glede Stevila otrok, pri ¢emer
niso vsi otroci v posamezni druzini imeli atopijskega dermatitisa. Dve intervjuvanki imata po
dva otroka, pri eni ima atopijski dermatitis samo en otrok, pri drugi pa oba. Ena intervjuvanka
ima enega otroka, pri katerem je atopijski dermatitis izzvenel. Ena sogovornica ima tri otroke,
od katerih je imel atopijski dermatitis en otrok, pri katerem je bolezen prav tako Ze izzvenela.
Pri sogovornici s $tirimi otroki imata dva atopijski dermatitis, enako velja za sogovornico s

petimi otroki.
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4.5. Zbiranje podatkov

Podatki v raziskavi so bili zbrani z metodo sprasevanja, natan¢neje z delno strukturiranim
intervjujem. UdeleZenke v raziskavi so bile pridobljene preko spletne skupnosti na Facebooku
v okviru Drustva Atopijski dermatitis in preko poznanstev. Intervjuji so bili individualni, ustni
in enkratni. Zaradi vec¢je ¢asovne fleksibilnosti in krajevne oddaljenosti so vsi intervjuji potekali

posredno preko aplikacije Zoom. Izvajali so se med 12. novembrom 2025 in 20. marcem 2025.

Na zacetku vsakega intervjuja sem predstavila sebe in svojo temo raziskovanja. Udelezenke so
bile vodene skozi vnaprej pripravljene sklope vprasanj. Vsi pogovori so bili zvocno posneti, pri
¢emer je bilo predhodno pridobljeno soglasje za snemanje. Udelezenke so bile jasno obvescene,
da bodo zbrani podatki uporabljeni izklju¢no za potrebe te raziskave. Pred zacetkom intervjuja
je bil podan okvirni ¢as trajanja, med 30 in 60 minutami, z dodatnim pojasnilom, da trajanje ni
omejeno in je prilagodljivo glede na obseg deljenja izkuSenj. Prav tako sem pojasnila, da lahko
katerokoli vprasanje po zelji izpustijo ali pa kadarkoli predlagajo odmor, ¢e bi se pocutile
neprijetno. Za ustvarjanje varnega in sproscenega vzdusja je bil intervju uvodoma dopolnjen z

ledolomilcem, vezanim na trenutno pocutje.

4.6. Obdelava gradiva in analiza podatkov

Po zbranem empiri¢énemu gradivu so bili vsi zvo¢ni zapisi intervjujev najprej transkriptirani.
Vsak intervju je bil oznacen z veliko ¢rko, s ¢imer je bila zagotovljena anonimnost sodelujocih.
Posameznim izjavam v transkriptu je bila nato dodana zaporedna Stevilka. Sledila je
kvalitativna analiza empiri¢nega gradiva, katere namen je odkrivanje struktur in pravilnosti ter
oblikovanje konceptov in teoreticnih formulacij (Mesec, 207, str. 27). Besedilo sem najprej
razdelila na posamezne izjave oziroma enote kodiranja, nato sem izvedla odprto kodiranje. V
tej fazi sem posameznim enotam pripisovala ustrezne pojme, ki so bili nato zdruzeni v
kategorije. Sorodne kategorije sem povezala v nadkategorije, le-te pa nadalje oblikovala v
tematske sklope, ki so se navezovali na raziskovalna vprasanja. Odprtemu kodiranju je sledilo
osno kodiranje, ki je omogocilo bolj strukturiran prikaz rezultatov. Proces odprtega in osnega

kodiranja je priloZen v poglavju Priloge.
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S. REZULTATI

V tem poglavju bom predstavila rezultate pridobljenih podatkov, ki sem jih pridobila z
raziskovanjem izbrane tematike in temeljijo na kvalitativni analizi pridobljenega empiricnega
gradiva. Analiza pridobljenih podatkov se nanaSa na teme, ki so se pojavile pri kodiranju. To
so atopijski dermatitis, Custva, odziv druzbe, obremenitev, druzinska dinamika, podpora in skrb
zase. V moji raziskavi je sodelovalo 6 intervjuvank, katerih starost se je gibala od 32 do 45 let.
Zaboljso preglednost rezultatov po temah sem jih v nadaljevanju razporedila podpoglavja (5.1.,
52.,53.,54.,55., 5.6, 5.7.), nadkategorije sem podcrtala, kategorije pa sem poudarila s
krepko pisavo.

5.1. Atopijski dermatitis

Intervjuvanke sem najprej vprasala o kozni bolezni, kdaj in pod kakSnimi okoli§¢inami so prvi¢
opazili simptome koZne bolezni in v kak$ni obliki so se pojavili. Ena izmed intervjuvank je
porocala, da je zgodaj po rojstvu otroka prepoznala simptome atopijskega dermatitisa (»Opazila
sem jih kar kmalu po njenem rojstvu.« (E1)). Skoraj vse so povedale, da se je atopijski
dermatitis pricel pojavljati v obliki izpuscajev (»Pri 6 mesecih so se pojavili taki suhi izpuscaji
oziroma flekci.« (45), »To so bili predvsem predeli pregibov v obliki izpuscajev.« (E3), »...
pojavil se je dermatitis po trupu v obliki izpuScajev. (F3)). Nekatere so izpostavile, da se je
atopijski dermatitis pojavil tudi kot rdecica (»Poznalo se je tudi kot rdecica na lickih in tako na
pregibih« (B2), »Predvsem tudi v casu jeseni, ko se mu na rokah izpusti taksna rdecica« (C14),
»Bilo je eno obdobje res grozno, ko smo kosili in smo imeli seno. Nam je bilo smesno, zakaj

ima héerka taksno rdeco kozo.« (E61)).

Na vprasanja, ki so se navezovala na razvoj koZne bolezni, sta dve intervjuvanki izrazili, da
kozne bolezni atopijski dermatitis nista poznali (»Nisem vedela, kaj to sploh je. Nihce v druzini
nima nobeden nobenih alergij, nima atopijskega dermatitisa, nobenih koznih bolezni.« (A46),
»Toliko je bilo vprasanj, na katere mi ni znal nihce odgovoriti, ker je bila to zame nekaj, Cesar
nisem poznala.«(D14)). Vse intervjuvanke so bile enotne, da se je kozna bolezen med
starostnimi obdobji stopnjevala. (»Pri dveh letih in pol se ji je stanje pricelo zelo slabsati, zato
sem jo peljala k zdravniku.« (A7), »Je pa to konstanten zacaran krog. Nekaj casa je dobro,
nekaj casa ni, potem se spet stopnjuje in tako naprej.« (C20), »In ker na zacetku ni bilo nobene
ustrezne nege, je bolezen Sla naprej in se je stopnjevala.« (DS8), »Pri sinu je bila ta bolezen

hujsa in se je vedno bolj slabsala.« (E10), »Se pa dermatitis vedno bolj slabsa.« (F6)). V dveh
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primerih izmed intervjuvank je bilo izrazeno, da je atopijski dermatitis pri otrocih izzvenel
(»Izzvenel mu je, ko je bil star 3 leta.« (B9), »Jaz bi rekla, da je v zadnjem letu in pol bolezen

izginila.« (C12)).

Intervjuvanke so se soocale s kozno boleznijo na razlicne nacine. Nekatere so iskale resitve,
kako bi lajsale kozno bolezen, tako da so iskale informacije (»V tistem obdobju sem dosti brala
po internetu in razne clanke. Brala sem o tudi o tem, kaksna krema bi bila dovolj dobra in
ucinkovita.« (C34), »Iskala sem sicer po spletu razlicne pomoci kot kreme in kaj vse Se lahko
poskusimo.« (E74)), druga je poskusila z alternativnim zdravljenjem (»Mi v bistvu sploh nismo
hodili k dermatologu nekaj casa, ker smo Zeleli poskusiti z alternativno najprej.« (F87)). S
sogovornicami sem govorila tudi o tem, kako so se takrat sooCale s pojavom atopijskega
dermatitisa. Izrazile so upanje na ozdravitev tega koznega stanja (»Predpisala ji je veliko
razlicnih krem in upala sem, da se bo to pozdravilo.« (A8), »Nikoli pa nisem verjela, da se bo
takole pac popravilo 100 %. Upala sem, ampak nisem verjela.« (B29), »Na Zalost Se nismo

prisli do tega, da bi to cudezno izginilo, ampak upam, da bo.« (E56)).

Poleg atopijskega dermatitisa kot koZzne bolezni so bila v pogovoru izpostavljena tudi druga
kozna obolenja. V pogovoru so sogovornice podelile, kdaj so izvedele za otrokovo diagnozo.
Njihovi odgovori so se razlikovali. Nekatere so zanjo izvedele ze zelo zgodaj (»Uradne
diagnoze sta pa dobila pri Stirih mesecih starejsi in mlajsi pri treh mesecih.« (D1), »Diagnozo
je dobil pri treh mesecih.« (E9)). Pri drugih se je diagnoza pojavila nekoliko kasneje, v obdobju
malcka, torej med prvim in tretjim letom starosti (»Izbruhnilo je, ko je Sel v vrtec in je bil star
okoli 13 mesecev, ampak potrdili so diagnozo, ko je bil star 2 leti.« (Bl), »Pri mojem fantku
smo ugotovili, ko je bil star 2 leti ...« (C1), »Mi smo izvedeli za diagnozo pri letu in pol.« (F39)).
Intervjuvanka A pa je izpostavila, da so se v njihovem primeru soo¢ili z diagnozo Sele v obdobju
zgodnjega otroStva (»Testirali so jo komaj pri petih letih in takrat so potrdili atopijski

dermatitis.« (426)).

Naslednja kategorija se v nadaljevanju povezuje z drugimi obravnavanimi temami. To je
kategorija alergije, ki so se so¢asno pojavile z atopijskim dermatitisom. Te so bile ugotovljene
ali s strani testiranj v sklopu zdravstva (»Mi smo hci peljali k pediatru, k alergologu, k
dermatologu na testiranja.« (A21), »Torej, ko se ji je poslabsalo, smo Sli na te teste za alergije
preko zdravstva.« (E7), »Poslani smo bili na testiranja. Imel je veliko pozitivnih testiranj na
veliko alergij ...« (D22)), ali pa s samopla¢niSkim testiranjem (» Tudi sama sem ga vozila na

teste, samo da bi ugotovili, na kaj je otrok alergicen.« (B59), »In sedaj smo poskusili z
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intoleranco samoplacnisko in je pokazalo zelo veliko stvari, ki so lahko motece.« (F25)).
Intervjuvanke so alergije ugotavljale same tako, da so otroka opazovale (»...in smo postopoma
ugotavljali, kaj fantku ne odgovarja. Recimo, ko je bil v mivki, smo opazili, da se bolj praska...«
(B17), »Sama z moZem sva ugotovila, da h¢i sama po zauZitju jabolka nekako cudno kaslja ...«
(F40)). Alergije niso bile samo obicajne alergije kot alergija na zunanje dejavnike (»Bila je
testirana in pozitivna na prsico in travo.« (E19), »Medtem ko ima mlajsi dokazano se alergijo
na lesko in brezo.« (D26)), so tudi alergije na klor (»Se pa je zgodilo, da so 5li v Solo v naravi
v Piran in ker je bilo v morju prehladno, so se sli kopat v bazen. In je zelo grdo reagiral na
klor...« (D32)), alergija na jabolko (»In ona je meni povedala, da so pili caj, ki vsebuje jabolko,
na kar je alergicna.« (F32). V enem primeru se je pokazalo, da je astma povezana z atopijskim

dermatitisom (»Ja, imamo Se tale sezonski rinitis in tudi astmo.« (D36)).

5.2. Obremenitev

Pri sklopu vprasanj sem se osredotoCila tudi na obremenitvene dejavnike, s katerimi se

intervjuvanke soocajo. Pogovorile smo se o izzivih na podro¢ju finan¢nih obremenitev. Na
tem mestu so nekatere sogovornice izpostavile, da so tak§no obremenitev obcutile ob nakupu
posebne prehrane za otroka (»Ko smo izvedeli, na kaj vse je deklica alergicna, smo Sele takrat
videli, kako velik financni zalogaj je to, predvsem glede prilagajanja posebne prehrane.« (430),
»Morali smo kupovati posebno kaso, jogurt, pSenicno moko, rizevo mleko in vse to ima vi$jo
ceno.« (D48)). Nekatere so poudarile, da so morale nakupiti posebna mazila, katera zdravstvo
ni financiralo (»/n tukaj smo porabili ogromno denarja, da smo ugotovili, kaksne kreme mu
sploh odgovarjajo.« (B56), »Tudi kreme, preden ugotovis, katera krema ti sploh odgovarja, Ze
porabis toliko denarja.« (D49), »Konstantno preizkusanje eh krem, ki so drage in ne ustrezajo.«
(F65)). Pogosta obremenitev, ki je bila poudarjena, je bil nakup posebnega pralnega praska (» V'
sluzbi sem povedala, da sem spet zamenjala pralni prasek in je stal ogromno.« (A16), »Tudi s
pralnim praskom smo poskusili in to je tako drago. Samo denar smo zapravili in si naredili
nepotrebne stroske.« (B58)), kot tudi poseben mehcalec (»...kar pomeni, da moramo kupovati
poseben in seveda drazji mehcalec ...« (F19)). Intervjuvanka je poudarila, da je bila financno
obremenjena tudi zaradi nakupa bombaznih oblacil (»Pa tudi poceni bombazi ni, ker vse ne
pase na kozo.« (F81)). Intervjuvanka A je morala zaradi atopijskega dermatitisa prilagoditi
domace okolje (»Kupili smo previeke za jogi, previeke za vzglavnik, odejo. Znebili smo se
tepihov, nabavili smo usnjeno sedezno, saj se prsice tam manj nabirajo, imamo tudi Cistilec

zraka. In vse to stane.« (A31)), kot tudi o tem poroca intervjuvanka F (» Vsi ne toleriraj, nobenih
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parfumov, nobenih prasnih stvari in smo morali kupiti tudi novo garnituro.« (F17)). Ena izmed
sogovornic je ob tem izpostavila tudi svojo finan¢no stisko, ki je nastala zaradi skrbi za otroka
z atopijskim dermatitisom (»Financna stiska tukaj je res velika, na katero te nihCe ne pripravi,

nihce te niti ne jemlje resno, ne razumejo, kaj vse moram jaz kupiti.« (D88)).

V nadaljevanju so sogovornice porocCale tudi o tezavah, povezanih s ¢asovnimi
obremenitvami. Ena izmed klju¢nih obremenitev je bila povezana s pripravo posebne
prehrane, ki pogosto zahteva dodaten Cas, naCrtovanje in prilagajanje, saj morajo starsi zaradi
alergij pri otroku izbirati pogosto doma pripravljena zivila (»Tako, ni¢ konzervansov, nic¢
sladkorja. Ravno zato je tezava v tem, da moram zjutraj preden gre otrok v Solo, pripraviti vse
obroke za cel dan v soli.« (A34), »Enostavno nisem zmogla biti odsotna, ker potrebujem cas,
da prilagodim prehrano. Prav tako sama pecem kruh in iscem Zivila, ki ne bi bila tako polna
konzervansov.« (F63)). Poleg prehrane pa je bila izpostavljena tudi Casovna stiska zaradi
sluZzbenih obveznosti, kar otezuje usklajevanje skrbi za otroka z delovnimi obveznostmi
(»Dojiti sem jo nehala pri 16. mesecih zaradi popoldanske sluzbe.» (A4)). TakSna
preobremenjenost je posledi¢no vplivala na pomanjkanje ¢asa zase, kar je sogovornica A tudi
poudarila (»Odkrito, sploh nimam casa zase.« (A75)), za eno izmed sogovornic je tudi tezava,
da ima pet otrok in je potrebno veliko usklajevanja med njimi (»Pri petih otrocih si je tezko

vzeti cas zase.« (E42)).

Fizi¢ne obremenitve so se izkazale za enega glavnih izzivov, saj so sogovornice bile enotne
pri nespecnosti otroka zaradi praskanja (»Fantek je bil utrujen, ker se je praskal.« (B5), »... v
bistvu se je zacel praskati recimo pred spanjem in zaradi tega tudi ni spal.« (C2), »Pri sinu so
bile tezave. Res ni spal, ker se je toliko praskal.« (E65)). Otrokova nespecnost zaradi praskanja
je vplivala tudi na nespecnost starSa (»Pred rojstvom hcerke sem zelo rada spala, po njenem
rojstvu pa nic vec, ker se je samo praskala.« (A60), »Zdi se mi, da sem bila najbolj obremenjena
na fizicnem podrocju, saj se nisem dobro naspala. Nenehno smo se prebujali zaradi tega, ker
se je sin praskal in ga je srbelo in smo ga morali boZati.« (C24), »Normalno, da si pod stresom,
potem pa sem Se tezje spala in Se sedaj ne spim dobro zaradi njihovega praskanja.« (D81)). Ta
nespecnost ni vplivala le na enega, temvec€ na oba starSa (»Zaradi tega praskanja tudi midva s
parterjem nisva spala skoraj celo noc.« (B6), »Nespecnost vpliva na naju s partnerjem zaradi
tega praskanja.« (F10)). Ena izmed intervjuvank je ob najinem pogovoru Sele zares ozavestila,
kako zelo jo je neprespanost zaradi otrokove bolezni obremenjevala v preteklosti. Takrat ni
prepoznala utrujenosti, a zdaj vidi, kako je dolgotrajno pomanjkanje spanca vplivalo nanjo

(»Joj, samo res, zdaj, ko se spomnim za nazaj, mi je res manjkal ta spanec, ker nisem nic spala
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zaradi tega praskanja.« (E71)). Poleg spanja so star$i pogosto porocali tudi o drugih oblikah
vsakodnevnih prilagoditev, ki so jih morali sprejeti zaradi otrokovih alergij in atopijskega
dermatitisa. Ena izmed pogostih je bila izbira oblacil, saj lahko dolo¢eni materiali povzrocijo
dodatne izbruhe koze (»Prijatelji so nam zeleli podariti nekaj oblacil za hci, vendar jih nisem
morala vzeti, saj ni bil 100 % bombaz, ker drugace to kozo drazi.« (A43), »Prisel je moment,
ko ni prenesla ne flisa ne volne, flis sem nadomestila z volno, ker sem mislila, da je naraven
material in mehak, ampak njo je to vse Se dodatno razdrazilo.« (F80)). Prav tako pa so nekateri
starsi kot velik izziv izpostavili omejitve pri aktivnostih, povezanih z vodo kot kopanje v
bazenih (»... ker nismo na bazene hodili, na morju je bil problem, ker je sina v vodi skozi peklo
in sonce ga je takoj ozgalo, kar je bilo res psihicno naporno.« (B39), »Ostal je tam, ampak je

bil prikrajsan, da bi se lahko kopal v bazenu.« (D34)).

S sogovornicami smo se dotaknile tudi socialnih obremenitev, s katerimi se soocajo otroci z
atopijskim dermatitisom in njihovi starS$i. Stigmatizacija je bila na izmed pogosteje
izpostavljenih tem, pojavljala pa se je tako v vrstniSkih odnosih kot tudi v SirSi skupnosti.
Nekatere mame so opisale neprijetne situacije, ki so se zgodile Ze v vrtcu, ko so otroci negativno
reagirali na otrokovo praskanje in vidne spremembe na kozi (»Ampak enkrat sem fantka peljala
v vrtec in je njegov prijatelj opazil, da se praska in je to tudi izpostavil pred vsemi, da naj
pogledajo, da se praska in so se zaceli smejati.« (B15) in »Sploh, ko je bila leta 2017 taksSna
drama glede Sirjenja ospic in so potem vsi mislili, da ima sin ospice, imel je pa samo slabo
kozo. Zaradi tega so se ga drugi otroci tudi izogibali.« (D41)). Vendar pa se diskriminacija ni
koncala le pri vrstnikih. Sogovornica D je izpostavila tudi izkljucevanje s strani starSev drugih
otrok (»Kljub temu so se pa nasle tudi osebe, starsi otrok, ki so pa sina izkljucili, da ga niso

povabili na rojstni dan, ker ima prevec¢ omejitev.« (D45)).

Prehranske obremenitve so prav tako pomemben dejavnik, ki so ga sogovornice omenile.
Enotno so poudarile izlo€anje dolo€enih Zivil iz obrokov (» Tako smo se tudi naucili izlocevati
stvari, ¢esa deklica ne sme jesti in podobno.« (A36), »Tudi zelo pazimo, kaj jemo, ker mu vse
ne odgovarja, zaradi tega smo Ze izlocali vse, kar je pokazalo, da mu po uzZivanju te hrane ni
ok za kozo.« (C44), »Seveda, za pravilno dieto smo pa morali izlocati posamezne sestavine.«
(D19), »Zdaj vsaj vemo, katera hrana jo moti in jo bomo izlocili...« (F45)). Intervjuvanka A je
poudarila, da bi morala vzgojno-izobraZevalna institucija, kot je Sola, uposStevati prehranske
posebnosti otroka, a tega ne upoSteva (»Vcasih se tudi zgodi, da ceprav prinesemo v Solo
potrdilo, da otrok ne sme jesti dolocene hrane, véasih to ne pomeni nic ali pa preprosto pozabijo

nanj.« (435)).
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Vec sogovornic je poudarilo, kako velike psihi¢ne obremenitve so dozivljale. Ena izmed
pogostih je bila psihi¢na izgorelost starSa (»Bila sem cisto pregorela, obremenjena s temi
temacnimi misli.« (B54), »... seveda se je potem to poznalo na psihicnem stanju. Dobila sem
veckratne diagnoze z izgorelostjo.« (D31), »Ker pac meni se héerka smili. Ko je imela héerka
ta izbruh, ji je bilo tako hudo, da je rekla, da bi se najrajsi pokoncala in jaz sem bila tako
psihicno izgorela, ko sem to slisala.« (E17)). Kar dve izmed Sestih intervjuvank sta navedli, da
sta zaradi skrbi za otroka bili primorani opravljati delo za polovi¢ni delovni ¢as (»Tocno to,
tudi jaz sem morala delati 4 ure v sluzbi, torej s krajsim delovnim ¢asom, da sem lahko skrbela
zanjo.« (A63), »Jaz zdaj delam samo polovicni cas, ker moram skrbeti zanjo.« (F58)). Starsi se
niso soocali le z omejenim delovnim ¢asom. Ena izmed intervjuvank je hkrati porocala o
teZavah z bolniSkim dopustom zaradi skrbi za otroka (»Potem skozi jemanje bolniske v sluzbi,
pac tezko je, ker ne mores vsak dan, ko ima otrok slabo kozZo, na bolnisko.« (B21)). Med
intervjuvankami je bila tudi izkuSnja soocanja s posttravmatskim stresnim sindromom, saj je
bila preobremenjena s skrbjo za otroke z atopijskim dermatitisom (»Jaz imam sama ta
posttravmatski stres ali sindrom Ze nekaj let, ker sem se psihicno sesula zaradi skrbi za otroke.«
(D79)). Sogovornica A je posebej poudarila psihicno obremenitev zZe v ¢asu nosecnosti, kar
kaze na to, da so se stiske zacele Ze pred rojstvom otroka (»V bistvu jaz sem imela precej tezko

nosecnost tako psihicno.« (41)).

5.3. Odziv druzbe

Intervjuvance sem povprasala tudi o odzivih druzbe na otrokovo zdravstveno stanje. Prav tako

so spregovorile o svojih izkuSnjah s socialnimi odnosi v tem kontekstu. Poleg zgoraj omenjene

stigmatizacije s strani vrstnikov v vrtcih in s strani starSev otrok v Soli je intervjuvanka F
izpostavila nerazumljivost s strani druZbe, saj mnogi njihovo skrb glede sestavin dojemajo kot
pretirano ali celo nerazumno (»Seveda, vse v okolici je bilo bizarno in veliko ljudi misli, da si
nor, ker preverjas, ali je v eni stvari jabolcna sestavina.« (F43)). Sogovornica A je izrazila
podobno nerazumevanje o atopijskem dermatitisu s strani njenih sodelavcev (»...in me nihce ni
razumel. Pravili so mi, da se prevec sekiram.« (A17)). Svoje izkusnje ob skrbi za otroka z
atopijskim dermatitisom je v okviru druZbenih odnosov na delovnem mestu delila s
sodelavci, ki so nato izkazali razumevanje (»Sele sedaj, pri njenih 9. letih, zdaj me razumejo,
zdaj vedo, za kaj se gre ...« (A19)). DruZina z otrokom se je morala prilagajati socialnim
interakcijam, saj je bolezen vplivala na njihov vsakdan in omejevala obiske (»... in prihodnje

nismo Sli na obisk, ker smo vedeli, da kosijo.« (E63), »Mislim, bil je kar izziv. Kamorkoli smo
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sli, se je fantek zacel praskati, kjerkoli smo bili na kaksnem kosilu, smo $li predcasno domov.«
(B11)) in znova dajali informacije vzgojiteljicam otroka (».... in potem je bila tezava, ker so se
vzgojiteljice tudi menjavale in smo vsaki vzgojiteljici morali dati ponovno navodila kako in

kaj.« (B138)).

5.4. Custva

Ob pogovoru o atopijskem dermatitisu, obremenitvami in odzivi druzbe nisem s sogovornicami
mogla iti mimo pogovora o obcutkih. Nekatere so izrazile obCutek stresa zaradi nespecnosti
(»Amm, ja, bila sem kar v velikem stresu, ker nisem spala.« (B24), »Tako da smo bili skozi
nekako s tem obremenjevali in bili vsi pod stresom, ker sin ni spal in posledicno tudi jaz ne.«
(C7)), druge stres zaradi finan¢nih obremenitev (» Tak financen zalogaj je kar stresen.« (465),
»Sem pa skuSala vse svoje minuse pokriti v dvema ali celo tremi sluzbami, tudi med porodnisko
sem delala na ¢rno in zaradi tega sem bila tako pod stresom.« (D5 1)), nenazadnje so pa obcutile
velik stres ob skrbi za otroka z atopijskim dermatitisom (»Ja, teza tega stresa, kako bom skrbela
za otroka, ki se v meni sprosti, to je nepopisno.« (F26), »Je pa tako, jaz vsak dan ta stres
predelujem, ker mi je hudo, kako Se naj pomagam.« (D38), »Jaz ga nisem puscala nikjer, ker
so me takoj klicali, naj pridem ponj in je bilo res strasno, no, nisem vedela, kako naj se s tem
soocim.« (B14)). Ko sem intervjuvanke vprasala, kakSen je bil njihov odziv ob obvestitvi
diagnoze, so odgovorile razlicno. Pri nekaterih se je pojavilo mo¢no Custveno doZivljanje,
zaznamovano s stresom in Sokom, saj niso pricakovale, da bi njihov otrok lahko imel kroni¢no
bolezen (»Seveda mi je bilo zelo tezko sprejeti, da otrok pac ima nekaj takega pa zakaj ravno
moj otrok in sem se s tem zelo obremenjevala in obcutila sem taksen stres in nisem pricakovala
taksne bolezni.« (C21)). Podoben obcutek je opisala tudi intervjuvanka D (»Definitivno je bilo
po prvih dveh otrocih Sok, ko smo pri tretiem diagnosticirali atopijski dermatitis.« (D58)).
Nasprotno pa je nekaj sogovornic odziv na diagnozo opisalo kot olajSanje ali celo sreco (»Nisem
se tako slabo pocutila, ko smo to izvedeli, sem bila srecna.« (F44)). Obcutek sreCe pa se ni
pojavil le ob postavitvi diagnoze, temvec tudi ob prvih pozitivnih spremembah, na primer ob
prvi prespani noci po dolgem obdobju prebujenosti (»Jaz sem bila presrecna. Ko sem prvo noc¢
prespala, sem se pocutila tako dobro in naspano.« (B70)). OlajSanje in veselje je spremljalo
tudi trenutek, ko so starSi odkrili, kaj otroku povzroca tezave (»Ko smo ugotovili, da je jabolko
tisto, ki ji povzroca vse to, smo bili srecni.« (F23)). Sogovornica D pa je izpostavila, da je bilo
kljuéno tudi sprejemanje s strani okolice, kar ji je dalo obcutek razumljenosti in podpore

(»Vcasih sem v dobrem smislu tudi vesela in potocim kaksno solzo. Recimo, kadar smo prejeli
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vabilo za rojstni dan in so zraven dopisali, da vedo, da je sin alergicen na neko hrano in so se
pozanimali, kaj mu lahko drugega ponudijo. In sem zacela jokati, da je nekomu mar in me

razume.« (D83)).

Ob soocenju z diagnozo nista bila prisotna le stres in sreca, temvec tudi strah drugih sorodnikov
(»Enkrat sem fantka pustila prespati pri tasci in se je tako zelo praskal, da se je tasca ustrasila,
ker atopijskega ni poznala in me je klicala, da naj pridem ponj.« (B13)). Soocali so se tudi pred
razkrivanjem lastne stiske, ki je pogosto ostajala skrita (»Strah ga je bilo priznati, da je ta stres
tako obremenilen. Ni mogel priznati, da mu je tezko.« (D76), »Ne Zelim sicer tega pokazati pred
otroki, ker me je strah, ampak dejansko me je kar iz tira to spravilo, tudi sedaj Se.« (E52)).
Polovica intervjuvank je izrazila, da se bo atopijski dermatitis pri otroku dodatno poslabsal
(»Tako, da me je bilo strah, da se bodo izbruhi spet ponovili in bo Se slabse ...« (B71), »Za
koZo pa mi ni bilo jasno, kaj vse bo to pomenilo. Tako, da sem bila prestrasena, da se bo bolezen
poslabsala.« (D24)), ena izmed intervjuvank se je ustrasila, da se bo otroku poslabsalo stanje,
¢e je bil v stiku z alergenom (»/n jaz sem sprasevala mamo, s ¢im je bila hci v stiku, kaj se je
dogajalo, ker me je bilo strah ali se bo koza se bolj poslabsala.« (F31)). Med drugimi sta se
izpostavili tudi naslednji kodi. Pri eni izmed udelezenk je bil prisoten strah pred prenosom
koZne bolezni na vnuke (»Kar se mi zdi Se bolj obremenjujoce, je to, ko bo ona nekoc imela
otroka. In me je res strah, da ne bo njen otrok tudi imel ta atopijski dermatitis ali pa Se celo
hujse. Joj, res upam, da ne, ker je to res grozno.« (E72)) ter opazanje, da se otrok pri eni izmed
intervjuvank boji izrazati svoja Custva (»Ja, zelo se pokaze. Ugotovili smo, da je deklica postala

zelo obcutljiva, strah jo je pokazati, kako se pocuti.« (F§8)).

Obcutek nemodi pri pomodi otroku je bil velikokrat izpostavljen v izjavah vecine
intervjuvank. Ta obcutek so pogosto povezovale s stisko, ki so jo dozivljale ob poskusu pomoci
pri otroku. (»4 veste, kaj je tezava? Tezava je v tem, ker nisem vedela, kako pomagati. Ne mores
otroku pomagati.« (A33)). Druga udeleZenka je ta obCutek opisala Se bolj intenzivno (»Mislim,
meni se je popolnoma zmesalo. To je Ze bil zame tretji otrok, ni mi bilo jasno, kaj se dogaja,
zakaj ne znam tega zrihtati, ¢isto nemocno sem se pocutila.« (D9)). Prisotna je bila tudi mozna
Zelja po tem, da bi otroku odvzele trpljenje (»Ja, meni je to bilo res grozno, no. Ce bi lahko, bi
takoj prenesla nase.« (E16), »In ko ji res ni¢ ne pomaga, no, meni je bilo res grozno.« (E18)).
Obcutek nemocCi se pogosto pojavlja v povezavi z neopredeljivostjo simptomov, saj
intervjuvanke opisujejo teZave, s katerimi se sre€ujejo pri iskanju ustreznih resitev za otrokovo
stanje (»Res tezko gledam hci, ko je povabljena na kosilo in pride vsa flekasta pa ne ve zakaj.

In potem se cez eno uro umiri in nam ni jasno od kod in res mi je hudo, ko ne vem, kako
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pomagati.« (E53), »Koza se hitro vname in se otrok skozi praska no, zelo je noro res, kar hudo
mi je, ker ji tezko pomagam.« (F7)). Ob podobnem obcutku nemoci je ena izmed intervjuvank
izjavila globoko frustracijo (»... in da z nobeno stvarjo ne morem pomagati otroku, kar mi je
bilo res hudo ...« (F15)) ter (»Zato, ker ko jaz vidim to razpraskano roko, se mi svet podre, ker

se ji trudim pomagati pa ni ucinka.« (F22)).

Pri eni izmed intervjuvank se je izrazila Zelja po zdravljenju, pri ¢emer je bila posebej
izpostavljena zelja po vkljucitvi otrok v zdraviliski program na Debelem rti¢u (» 7o si zelo Zelim,
da bi dobili zdravljenje.« (F86)). Pomemben obcutek je izrazila ena izmed intervjuvank, to je
zaupanje zdravnikom, saj sama atopijskega dermatitisa pred tem ni poznala (»Ker jaz te kozne
bolezni nisem poznala, sem se zato tudi sama prepustila zdravnikom, saj verjetno oni dobro
vejo, kako to pozdraviti.« (428)). Intervjuvanka D je izrazila obcutek jeze, ki ga je povezala z
okoliS¢inami ob rojstvu otroka (»... tudi zato, ker se je sin zelo velik rodil in sem bila malo

jezna na njega in tudi nase.« (D13)).

5.5. Druzinska dinamika

V raziskavi sem sodelujoce sprasevala tudi o druzinski dinamiki. Opisovali so, kaksen je odnos
znotraj partnerstva in kako je atopijski dermatitis imel u€inek na druzinsko Zivljenje. Naj se

najprej osredoto¢im na partnerski odnos. Udelezenke so poudarile, kakSna je bila

komunikacija v partnerstvu. Izrazile so tako kot konflikte v partnerskem odnosu bodisi zaradi
zdravljenja otroka ali pa zaradi bolniSkega dopusta, opisovali so tudi, da morata partnerja med
seboj nenehno dobro komunicirati in ne smeta pozabiti na njuno ljubezen. Med temami, ki se
je pojavila, je bila tudi ta, da je nekaterim zmanjkalo Casa za partnerski odnos. Ena izmed
udeleZenk je poudarila, da se je partnerski konflikt zgodil zaradi dopusta skrbi za otroka (» Tudi
zaradi tega sva se s partnerjem veckrat kregala, ker se nisva mogla zmeniti, kako bova z
bolniskim dopustom zaradi otroka.« (B22)). Nekatere intervjuvanke so pa poudarile
pomembnost usklajenosti in komunikacije med partnerjema pri skrbi za otroka, kar je razvidno
1z izjave (»Ja, pac jaz sem se drzala striktno, da sem povijala sina. On pa tega ni razumel in
zato nisva bila usklajena v komunikaciji.« (B36)). Druge so opisale, da so se sicer ve¢inoma
razumele s partnerjem, a so se konflikti kljub temu pojavili ob ve¢ji napetosti (»Da bi se tezje
razumela, to ne. Kaksen konflikt se je zgodil mogoce, ker je bilo pol pac napeto vzdusje glede
tega.« (C26)). Nekatere pa so posebej izpostavile, da je slabSanje otrokovega stanja pogosto
vodilo v spore (yHmmm, midva sva dostikrat v konfliktni situaciji, ko je koZa hcere slabsa in se

nekako spreva zaradi njenega zdravljenja ...« (F51)). Podobno je intervjuvanka opisala, da sta
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s partnerjem kljub dobri komunikaciji dozivljala pogoste konflikte prav zaradi atopijskega
dermatitisa in njenega zdravljenja (»Dobro sva komunicirala med sabo, ceprav so bili veckrat
konflikti zaradi hcere in tega zdravljenja ...« (F56)). Ena izmed intervjuvank je izpostavila
kakovostno komunikacijo s partnerjem kot klju¢no podporo pri vsakdanjih izzivih, povezanih
z atopijskim dermatitisom. Poudarila je, da sta drug drugega podpirala pri odzivanju na
otrokovo vedenje (»Ce kateri izmed naju ni sina opozoril, da se ¢oha, sva pri tem opozorila
otroka kot tudi drug drugega.« (C27)). Poleg tega je navedla, da sta si z mozem vzela ¢as tudi
za refleksijo in pogovor o vsakdanjih izkuSnjah (»Tudi s partnerjem sva se pogovorila o
najinem dnevu, kaj nama je bilo dobro in kaj bi lahko izboljsala.« (C39)). Pomembnost
ohranjanja partnerske bliZine in ljubezni sta izpostavili dve sogovornici (» Tudi namenila sva
cas drug drugemu, da ne pozabiva na najino zvezo in da ohranjava to ljubezen.« (C40),
»Drugace si midva s partnerjem vzameva dvakrat na leto vikend brez otrok, da se posvetiva
drug drugemu.« (E47)). V nasprotju s tem sta dve sogovornici opozorili na pomanjkanje ¢asa
za partnerski odnos, ki je v ¢asu intenzivne skrbi za otroka pogosto izpostavljen (»Sicer sem
sedaj locena, ampak so to bila leta, ko sva skrbela za otroke in nisva skrbela toliko za najin

odnos, niti casa zase.« (D53), »Niti nisva imela casa, da bi se posvetila drug drugemu.« (E26)).

Sogovornice so izpostavile razlicne vidike skupnega bivanja znotraj druZinskega Zivljenja.

Govorka je poudarila izzive, povezane z Zivljenjem v §irsi druZinski skupnosti (»Ziveli smo pri
tasci in pri tastu in potem veste, da ni prav lahko. Moras se prilagajati.« (43)), druga pa je
govorila o tezavah, ki nastanejo v novonastalih partnerskih odnosih, kjer partner ni bioloski
star§ otrok (»Ko sva se z mojim trenutnim partnerjem spoznala, je najprej tezko obvladoval ta
stres, ki so ga doprinesli moji otroci, namrec to je moj drug partner in niso njegovi bioloski

otroci.« (D75)).

Na vprasanje, kako se je ob sooCenju z atopijskim dermatitisom otroka prilagodila druzinska
rutina, so udelezenke opisale razli¢ne spremembe v vsakdanjem Zivljenju, ki so vplivale na
celotno druzinsko interakcijo. Sogovornica je poudarila, da je bilo potrebno temeljito
preoblikovati vsakdanje navade, saj je situacija zahtevala nenehno prilagajanje (»Nekaksna
nova sprememba v nasem druzZinskem zivijenju, ker je treba biti ves cas pozoren na to, cisto
smo se morali prilagoditi na novo.« (C8)). Izpostavljeno je bilo tudi, da spremembe niso
vplivale le na starSe, temve¢ tudi na sorojence, ki so zaradi potreb otroka obcutili dolo¢eno
omejenost (»Druga dva sina sta se pocutila kar omejena, no, ker sta se morala prilagoditi.«
(B40)). Prilagoditve so bile pogosto povezane tudi z organizacijo spanja in no¢ne prisotnosti ob

otroku (»Deklica ima tudi posteljo zelo veliko ravno zato, da Ce je kaksna kriticna noc, eden
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izmed starSev spi zraven nje.« (A32)). V drugih primerih se je porazdelitev skrbi med starSema
spremenila in postala bolj usklajena kot prej (»In si nekoliko vse porazdeliva, bolj kot pred tem
vsem, ko je hci dobila to.« (F59)). Poudarila je tudi, da atopijski dermatitis ne vpliva le na
posameznika, temvec€ pusca sledi na celotni druzini (»Vidi se, da se gre za konstantno vnetje v
telesu in se pozna na ostale druZinske clane.« (F11)), zato so morali ¢lani upostevati enaka

pravila in prilagoditve (»In zato mora celotna druzina upostevati ta protokol ...« (F18)).

Osebe, vkljuc¢ene v raziskavo, so porocale, da se je druzinska interakcija spremenila tudi z
vklju¢evanjem sorojencev v skrb za otroka z atopijskim dermatitisom. Nekateri so posnemali
nego in razvili razumevanja za taksno stanje koze (»On to spremlja, da se njo maze, zelo veliko
se ukvarjamo z njeno kozo. Tudi ce se mu izrazijo pikice, Ze tudi on ve, da se to namaze in potem
izginejo pikice.« (A39), »Ni jima bilo vseeno, ampak sta razumela, da potrebuje drugi sin vec
pozornosti v negi, ampak sta vedela, da ju imam enako rada in sta zato tudi pomagala pri negi.«
(B41)), drugi pa so bili v proces aktivno vkljuceni, da bi se preprecilo njihovo izlocanje
(»Trudili smo se, da jih nismo izlocali, ampak vkljucevali, da sta pomagala pri negi, vzgoji in
sta res cujeca.« (D59), »Ko smo sina mazali, je bila ona vedno zraven in ga je pomagala mazati

in povijati in tako no, vedno je bila zraven.« (E36)).

Starsi, ki so izpostavili, da je skrb za otroka z atopijskim dermatitisom okrepila obcutek
povezanosti znotraj druzine, so pogosto poudarjali skupno sodelovanje in iskanje ravnotezja
med potrebami vseh Elanov (»Smo stopili skupaj. Druzino je to povezalo na ta nacin, kot sem
si ga jaz zamislila, tako je funkcionirala stvar.« (A54), »In smo potem tako nekako kombinirali,
da je druzina ostala povezana kljub razlikam.« (B42)). V dveh primerih je bilo poudarjeno, da
harmonija v druZini predstavlja klju¢no podporo pri spoprijemanju z atopijskim dermatitisom
(»Zato mora biti harmonija v druzini, vsi se moramo pocutiti v redu, da lahko pomagamo otroku
z atopijskim dermatitisom.« (A58), »... smo kot druzina stopili skupaj, da sedaj razume.«
(C16)). Nekateri so povezovanje uresni¢evali tudi s skupnimi dejavnostmi in organizacijo
vsakdanjega Zivljenja (»Moz mi je tudi naredil zunanjo kuhinjo, tako da se otroci igrajo in jaz
mimogrede kuham. S tem smo tudi na svezem zraku in je kar velik plus.« (A74)). Povezanost se
je kazala tudi v skrbi za ravnovesje med otroki, da se nih¢e ni pocutil zapostavljen (» Prioriteta
je bila tudi nameniti cas starejSima otrokoma, ki nimata atopijskega dermatitisa, da se ne
pocutita prikrajSana zaradi mlajsih bratcev.« (D54), »Res smo stopili skupaj kot druzina. Sta
pa otroka z atopijskim dermatitisom srecna, da sta dva v druzini, ki ga imata, da ni samo eden.«

(D60)).
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Intervjuvanke sem povprasala o odnosu med njimi in otrokom, ki se soofa z atopijskim
dermatitisom. Nekatere sogovornice so porocale o dobri druzinski povezanosti, ki se je
ohranjala ali celo krepila kljub izzivom, povezanim s kozno boleznijo otroka (»Ja, mi smo z
otroki res dobro povezani.« (D63), »Jaz mislim, da smo imeli dober odnos, no.« (E33)). V enem
primeru se je povezanost poglabljala skozi razlicna obdobja glede na potrebe otrok (»Glede
nato, da je bil sin z zdravjem nekoliko slabsi, sva bila takrat bolj povezana. S héerko pa sva se
zdaj povezali, ko je nekoliko bolj odrasla ...« (E31)). Ceprav so udeleZenke vedinoma poro¢ale
o dobri druzinski povezanosti, je ena izmed njih izrazila tudi tezave na tem podrocju (»Smo
imeli tudi kar probleme v nasi povezanosti ...« (B38)). V eni izpovedi je bila poudarjena
sprememba druzinske povezanosti v povezavi z lo¢itvijo starSev. Udelezenka je izpostavila, da
se je s tem dogodkom spremenila dinamika odnosov z otroki, kar se je odrazilo tudi v razli¢nih
odlocitvah otrok glede stikov z oetom (»... in tudi zato, ker je sin Zelel iti k ocetu Zivet, ker sta
imela stike. Medtem ko hcerka ni Zelela vec¢ imeti stikov z njim od Cetrtega razreda dalje.«
(E32)). Locitev je pomembno vplivala tudi na splosno druzinsko povezanost (»Imam sicer pet
otrok, ampak se je s to locitvijo nekako vse spremenilo no, pa tudi odnosi z otroki nasploh.«

(E39)).

Iste udelezenke, ki so prej porocale o partnerskih nesoglasjih v povezavi z zdravljenjem otroka,
so hkrati opozorile, da so ti konflikti med starSema vplivali tudi na otrokovo zdravstveno stanje
(»Mogoce res, da je en delcek, ker sva se s partnerjem kregala, vplivalo na sina.« (B23), »Je
pa bilo res, da kadar sva se s partnerjem nekoliko sporekla, se je takoj poslabsala koza sinu.«
(C30)). V drugih primerih so opisale neposredno povezavo med partnerskim konfliktom in
poslabSanjem koZnih tezav pri otroku (»To sem velikokrat opazila, kadar sva s partnerjem
vstopila v konflikt, pa kakrsenkoli je bil, se je pri otroku hitro izrazilo praskanje in rdecica.«
(C37), »Ja, definitivno. Takoj postane flekasta in rdeca, ocitno je res ta stres toliko pomemben. «
(F68)). Ena izmed sogovornic je podobno opazala tudi pri neposrednih konfliktih med seboj in
otrokom (»Ja ja, to vidim pri héeri. Ce sva se recimo s héerko skregali, je bila takoj cela
flekasta.« (E34)). Ta oseba je tudi porocala, da je trenutno v konfliktu z enim od otrok, vendar
ta napetost ni neposredno povezana na izkuSnjo atopijskega dermatitisa, temvec izhaja iz
nesoglasij glede otrokovega vedenja (»Trenutno sva s sinom v konfliktu, ker ne odobravam

dolocenih stvari, ki jih pocne.« (E40)).

V okvirju intervjuja sem zastavila vprasanje, na kakSen nacin starSi otroku razlagajo pojav
srbecice in rdecice ter kako mu pojasnjujejo, da se ne sme praskati. Odgovore sem povezala v

tematski sklop, ki se nanasa na komunikacijo z otrokom o atopijskem dermatitisu. Vec
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sogovornic je porocalo o tem, kako so se z otroki pogovarjali o simptomih atopijskega
dermatitisa, kot sta srbecica in rdecica, ter kako so otrokom razlagali pomen samonadzora in
skrbi za kozo. Komunikacija z otrokom je bila usmerjena v razumevanje bolezni in spodbujanje
sodelovanja pri negi (»Ravno zato sva s partnerjem izjemno opozarjala fantka, tako da sva mu
veckrat povedala, kaj narediti v taksnem primeru.« (CI15), »To je res treba skozi postopno
govoriti otroku, da se ne sme praskati, da se ne bo kaj poznalo na kozi.« (C23)). V nekaterih
primerih so star$i pojasnjevali posledice praskanja in vkljucevali razlago o negi (»Nismo mu
rekli ne praskaj se, ampak smo mu povedali, da ce se bo praskal, bo imel brazgotine, zato
moramo ta del namazati s kremo.« (C29)). Komunikacija je bila pogosto prilagojena starosti in
razumevanju otroka. Ena izmed oseb, vkljucenih v raziskavo, je navedla, da otroci sCasoma tudi
sami bolje znajo izraziti, kaj obcutijo. (»Mogoce tudi zato, ker ti znajo bolje otroci povedati.«
(D37)), poudarila je tudi, da je v druzini veliko govora o druga¢nosti, tudi v povezavi z
otrokovim socialnim okoljem (»Veliko smo govorili o drugacnosti, na sreco je imel v vrtcu
veliko taksnih primerov, downov sindrom ali avtizem, tako da smo veliko govorili o atopijskem
dermatitisu.« (D47)). Nekatere so opisovale, kako so otroci postopoma prepoznali pomembnost
posameznih krem ali se ucili izrazati, kdaj jih stbi (»V bistvu je héerka to razumela. Sploh, ko
smo mazali, je vedela, katera je tista »ta huda« krema.« (E35), »Pri mlajsem je bilo tezje, ker
je bil Se zelo majhen, ampak sem mu poskusila reci, da se ne sme praskati, ker ga bo se samo
bolj srbelo.« (E37), »Priceli sva nekako s tem, da mi je povedala, ko jo je srbelo in sem jo potem

bozala ali pa nekaj takega.« (F64)).

5.6. Skrb zase

Nasledn;ji sklop vprasan;j se je navezoval na skrb zase intervjuvanih starSev, ki skrbijo za otroka

z atopijskim dermatitisom. Pri opisovanju nacinov, s katerimi skrbijo za svoje duSevno zdravije,

so sogovornice pogosto izpostavile razlicne metode sproS€anja, ki jim pomagajo pri
obvladovanju vsakodnevnega stresa, povezanega s skrbjo za otroka z atopijskim dermatitisom.
Nekatere so kot vir pomiritve navedle ustvarjanje, ki ga izvajajo same ali pa skupaj z otrokom
(»Tako je, sama rada ustvarjam pa tudi z deklico. Ko ustvarjam, se cas ustavi in je tako
pomirjujoce.« (A72)), druge pa so sprostitev iskale v poslusanju glasbe (» Tudi glasbo sem si
zavrtela.« (B65)) ali ogledu filmov ob vecerih (»Ob vecerih sem pogledala kaksen film ali pa
kaj podobnega.« (C32), »Tudi ob vecerih pogledam kaksen film, da se malo sprostim.« (E48)).
Dve sogovornici sta porocali o uporabi dihalnih tehnik, ki so jima pomagale umiriti misli (»Sem

pa tudi ob vecerih rada izvajala kaksne dihalne tehnike.« (C33), »Ker imam taksno sluzbo, si
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tudi dopuscam moznost, da si vzamem nekaj dni prostih, da malo zadiham, uporabim pa te
tehnike za sprostitev.« (D66)). V sklop sprostitvenih rutin sodita tudi vecerna nega ter ¢as zase
(»Po tem ko je otrok zaspal, sem si namenila nekaj casa, da sem se pripravila na spanje. To je
vroca kopel, nega obraza in telesa.« (C38)), pa tudi umirjen zacetek dneva (»Moja prva dobra
sprememba je ta, da vstanem eno uro preden vstanejo otroci, zato da kaj preberem, popijem
kavo v tisini s svojimi misli.« (D67)). Pojavljala se je tudi uporaba meditacije kot strategije za
notranje ravnovesje (»Sem pa tudi poizkusila z meditacijo in mi na sreco res odgovarja.« (D72),
»... in drugace tudi poskusim z meditacijo.« (F72)), ena izmer intervjuvank pa je izpostavila
terapevtski pomen druzenja s konji (»Jaz sem do sedaj en mesec pa pol nazaj sem si zelo vzela
Cas zase pri konjih, ga tudi imam enega.« (F62), »Amm, v bistvu jaz sem Ze celo Zivijenje v stiku
s konji in to mi res predstavija en tak terapevtski odmik od vsega.« (F69)). Poleg vsega so se
kot koristne izkazale tudi manj klasi¢ne oblike sprostitve, kot je poslusanje podcastov (»Jaz
dostikrat poslusam kaksne podcaste, to me v bistvu zelo navdihuje.« (F74)) ali spro$¢anje na

akupunkturni blazini (»Pa rada se sproscam na akupunkturni blazini.« (F75)).

Znotraj tematike dusevnega zdravja so sogovornice poleg metod sproscanja izpostavile tudi
druge oblike skrbi zase, med katerimi so pomembno vlogo igrale razli¢ne aktivnosti za krepitev
duSevnega zdravja. Ena izmed udelezenk je opisala, da jo je zdravnica po zaznavi stiske
napotila na delavnice dobrega pocutja, ki so ji v tistem obdobju nudile pomembno oporo
(»Zdravnica je videla, da nisem v redu in sem povedala za situacijo doma. Potem me je napotila
na delavnice dobrega pocutja in to mi je zelo pomagalo, ampak ne dovolj.« (B46)). Poleg
udeleZbe na organiziranih delavnicah so se pojavile tudi individualne prakse, kot je samostojno
izvajanje vaj za boljSe pocutje, ki jih je ena izmed sogovornic ¢rpala iz prej pridobljenih gradiv
(»Vcasih, ko mi je tezko, se Se spomnim pa grem pogledat to skripto in kaksno vajo izvedem.«
(B50), »Amm, precej podobno kot prej s tisto skripto si pomagam, ko izvajam vaje za boljse

pocutje ...« (B52)).

Znotraj teme skrbi zase sem se ob pogovorih navezala tudi na fizicno zdravje. Sodelujoce v

raziskavi sem vpraSala tudi, na kakSen nacin ohranjano telesno aktivnost oziroma skrbijo za
svoje telo. V tem okviru so se izpostavile teme, povezane s fizicno aktivnostjo, ki so jih
sogovornice prepoznale kot pomemben dejavnik pri ohranjanju splo$nega pocutja in sooanju
z vsakodnevnimi obremenitvami. Vse sodelujoce v raziskavi so bile enotne v tem, da so
sprehodi pomemben nacin skrbi za fizi¢no zdravje. Ena izmed sogovornic je poudarila pomen
gibanja kot nacin, da se odmakne od vsakodnevnih skrbi (»Tudi rada hodim, da odmislim, da

ni v mojih mislih cel dan samo koZa.« (A47)), dodala je Se, da ji sprehodi pomenijo protiutez
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sluzbi v bolni$nici, kjer kljub fizi¢ni aktivnosti pogosto cuti pomanjkanje gibanja na svezem
zraku (»Jaz zelo rada hodim na sprehode, na svez zrak. Ker veste, ko sem v sluzbi 8 ur na dan
v tej bolnici s slabim zrakom in se ni¢ ne gibam, je kar obremenjujoce.« (A73)). Poudarjeno je
bilo, da so si sprehode vzele kot ¢as samo zase, da se za kratek ¢as umaknejo od skrbi za otroka
(»Amm, mogoce sem odsla malo ven na sprehod, da sem malo bila sama s sabo in da nisem
bila nenehno pozorna na otroka.« (C31)), spet druge so opisale konkretne navade, kot je redno
Stevilo korakov ali skupni izleti z otrokom (» Hodim na sprehode, kupila sem si vitamine. Hocem
narediti vsaj 6000 korakov in tudi zdaj Se prakticiram to hojo, ker je tudi sin Ze starejsi in
veckrat odideva skupaj na sprehod.« (B51), »Je pa res dobro, da si vzamem se vsaj 5—10 minut
svezega zraka, da se malo prediham, da grem malo na sprehod.« (D70)). Sprehodi so bili
pogosto tudi del druzinske rutine (»Mislim, itak je tako, da bi tole morala narediti veckrat.
Ampak véasih sem jaz otroke bodrila, gremo ven na sprehod, gremo na Smarno goro. Zdaj pa
oni mene bodrijo, da skupaj hodimo na sprehode.« (D73)). Nekatere so omenile konkretne
pohodniske tocke, ki jih obiskujejo s partnerjem ali z otroki (»V bistvu midva s partnerjem
hodiva na Slivnico.« (E43), »Sem pa Sla za prvega maja z otroki tja na Slivnico.« (E45), »... in

tudi na sprehode grem rada.« (F76)).

Ve¢ sogovornic je izpostavilo, da jim fizi€na dejavnost predstavlja nacin za izboljSanje
psihi¢nega pocutja in soocenje s stresom (»V bistvu, jaz sem Sla pes zvecer, da sem se umirila.«
(B64), »Tako da zelo veliko migamo in nam definitivno pomaga pri sproscanju, da nisi potem
depresiven.« (D74)). Ena izmed udelezenih v raziskavi je posebej izrazila, da ji fizi¢no delo in
aktivnost doma pomagata pri Custveni regulaciji (»No, jaz recimo sem tip ¢loveka, ki mene zelo
pomirja fizicno delo in jaz tudi, ce se slucajno kaj prepiramo doma, jaz vse doma scistim in se
potem bolje pocutim.« (E38), »Bom rekla, da z delom poskrbim zase, da se boljse pocutim.«
(E41), »To mi je res dobro za duso tile sprehodi, da se malo odklopim od vsega stresa.« (E46),
»Ja v bistvu, jaz sem komaj cakala, da bom lahko imela cas zase, da lahko grem vsaj na
sprehod, da se malo pomirim.« (E70)). 1zpostavljen je bil tudi pozitiven vpliv spanja na fizicno
pocutje (»Sploh prva prespana noc¢ mi je pomenila taksSen preobrat v fizicnem pocutju.« (D65)).
Intervjuvanka B je omenila tudi, da je opravila sistematski pregled, kar lahko razumemo kot
obliko preventivne skrbi za fizicno zdravje (»V bistvu je bilo slucajno, ker sem bila stara 30 let

in sem imela ta sistematski pregled.« (B45)).

Psihi¢no zdravje predstavlja pomemben vidik skrbi zase, saj neposredno vpliva na

posameznikovo vsakodnevno delovanje in psihi¢no pocutje. Sogovornica je izpostavila, da jo

je skrb za otroka z atopijskim dermatitisom psihi¢no mo¢no obremenila, kar je privedlo do
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uporabe antidepresivov (»Zaradi pomanjkanja spanja in skrbi za otroka sem pricela tudi jemati
antidepresive eno leto, sicer tako majhno dozo, dokler se ni vse to pac umirilo.« (B25), »Zato
sem odsla potem k svoji osebni zdravnici in mi je dala te antidepresivne tablete, ker nisem ve¢
mogla s tem pritiskom in obremenitvijo za skrb otroka.« (B47)). UCinki jemanja so bili po njenih
besedah pozitivni (»Je pa bil takoj boljsi obcutek, ko sem jih nekaj casa jemala.« (B48), »... in
definitivno so se stresne situacije zmanjsale, ko sem jemala antidepresive.« (B53)). Ob tem je
opazila tudi, da je izboljSanje ali slabSanje njenega pocutja pozitivno vplivalo na otrokovo stanje
(»Ja, to sem pa opazila pri spanju. Kadar sem jaz bila pac slabe volje pa depresivna, je tudi on
slabo spal, je imel tudi on tako Se bolj neprespano noc in sem se potem sama fokusirala, ce se
ne sekiram, da pac sem v redu, tudi on bolje spi, tako da je bil potem obraten efekt.« (B63)).
Pomemben vidik zase v kontekstu psihi¢nega zdravja predstavlja iskanje nacinov za izboljSanje
psihi¢nega pocutja. Sogovornica F je kot vir notranje pomiritve izpostavila druZenje s konji, saj
$0 po njenem mnenju izjemno dobri za sooCanje s stresom (»Konji so v bistvu znani po tem, da
zelo dobro regulirajo nas stres in da nam dajo zelo veliko prostora za samorefleksijo in delo
na sebi in to mi je tista glavna stvar, ki se mi zdi, da se takoj pocutim bolje.« (F70), »Drugace
pa narava in druzenje s konji najbolj pomirja.« (F73)). Poleg tega je navedla tudi pomen
druzenja s prijatelji, ki ji pomaga pri lajSanju vsakodnevnega bremena (»Pa zelo rada se druzim
s prijatelji, da mi je nekoliko lazje.« (F77)). Kot pomembno obliko skrbi za psihi¢no zdravije je
omenila tudi terapevtske posvete (»V bistvu se redno ukvarjam s terapeviskimi posveti ...«
(F71)), medtem ko je druga sogovornica svojo ¢ustveno iz€rpanost, povezano z oskrbo otroka,
naslovila z iskanjem strokovne pomoci in se odlocila za psiholosko pomoc (»Res je bilo grozno,
jaz sem toliko zaradi njega bila Ze izcrpana psihicno, da sem Ze obiskala psiholosko pomoc ...«

(D12)).

V okviru skrbi zase sem sogovornice povprasala tudi o njihovem dozivljanju duhovnega
zdravja oziroma o morebitni vlogi duhovnih prepric¢anj pri spoprijemanju z izzivi vsakdanjega
zivljenja. Tri udelezenke so izrazile, da se same sicer ne posluzujejo duhovnih praks, kot oblike
skrbi zase (»Ne, nikoli. Saj verujem v Boga, ampak se nikoli nisem posluzevala teh stvari niti
zato, da bi meni bilo bolje.« (A78), »Ne, ne verujem v Boga in nekako tudi nikoli nisem na ta
nacin poskrbela zase.« (C36), »Ne, ne bom rekla, da ne verjamem. Nisem krscena, otroci so
krsceni. Hodim v cerkev zaradi trenutnega partnerja, ampak da bi se pa tega posluzevala kdaj,
pa se nisem.« (E50)). Intervjuvanka F je opisala uporabo Bachovih esenc kot na¢in povezovanja
z vi§jimi silami (»Jaz trenutno bolj zaupam svojim vodnikom, se povezujem z visjim dobrim na

drugacen nacin s temi bachovimi esencami.« (F79)).
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5.7. Podpora

V okviru intervjujev z udelezenkami se je ze v sklopu drugih tem izkazalo, da ima podpora
pomembno vlogo pri soocanju z izzivi, ki jih prinasa atopijski dermatitis pri otroku. Hkrati so

veckrat izpostavile slabosti v podpori, s katerimi so se sre¢evale. Najbolj izrazito je bilo prisotno

pomanjkanje podpore, ki so ga dozivljale v druzinskem krogu, partnerskem odnosu, pri

zdravstvenem osebju, sodelavcih in drugih nevladnih organizacijah.

V okviru poglavja o podpori, ki jo starSi prejmejo ob soocanju z otrokovim atopijskim
dermatitisom, so tri udelezenke posebej izpostavile pomanjkanje informacij s strani
zdravstvenega sistema (»Ampak noben zdravnik mi ni povedal ...« (422). »Ma, saj tako je,
zdravniki nimajo pojma, o cem govorijo.« (A70), »... katerih zdravnica niti ni povedala.«
(B31)). Ena izmed njih je poudarila, da so bile informacije o dostopnih oblikah pomo¢i, kot je
na primer zdraviliSko letovanje na Debelem rticu, pridobljene neformalno, preko znank in ne
preko zdravnikov (»Sicer za letovanje sprva nisem vedela, mi je zanj povedala kolegica in sem
pac sama morala zdravnico prositi, da je napisala viogo, ker sami pa mi niso povedali za to.«
(B68)). Druga udelezenka je povzela razocaranje nad sistemom $e nekoliko bolj nazorno (»...

ker zdravstvo in zdravniki niso v nobeno pomoc.« (F13)).

Na to pomanjkanje informacij se navezuje tudi SirSe nezadovoljstvo s celotno podporo, ki bi jo
zdravstvo moralo nuditi. Skoraj vse sogovornice so bile enotne v tem, da so bile obravnave
pogosto neosebne, neodprte s poslusanjem njihovih izkuSenj in da so morale same aktivno
1zsiljevati ustreznejSo pomo¢ (»Ampak zdravniki me sploh niso poslusali, ko sem jim Zelela
povedati, katera zdravila sva Ze poskusili s héerko. Tako da sem se na koncu morala popolnoma
skregati z njimi, da so mi predpisali nekaksno drugo zdravilo.« (A50)), medtem ko je
sogovornica B poudarila nepravi¢nost ob zavrnitvi prijave na zdraviliS8ko letovanje, ravno v
obdobju, ko je bila pomoc¢ najbolj potrebna (»Ko smo najbolj potrebovali pomoc, smo dobili
zavrnjen Debeli rtic.« (B69)). Nekatere so izrazile razoCaranje nad tem, da niti po postavitvi
diagnoze niso dobile jasnih informacij ali usmeritev (»Moram reci, da se tudi z diagnozo ni
veliko spremenilo, da bi dobila odgovore na moja vprasanja o bolezni s strani zdravstva.«
(D15)), doda Se, da ob dolgotrajni hospitalizaciji z otrokom zdravniki niso naSli ¢asa za
temeljno razlago kozne bolezni ali ustrezne nege (»Moja prva izkusnja je bila, da smo bili 12
dni hospitalizirani 10 let nazaj in niso imeli casa, da bi zdravniki razlozili, kaj je atopijski
dermatitis, kaksno nego bo potrebno izvajati.« (D17)). Pomembna tezava, ki jo je izpostavilo

ve¢ udelezenk, je tudi pomankanje doslednosti v obravnavi, saj so se zdravniki nenehno
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menjavali in posledi¢no ni bilo osebnega pristopa (»Je pa pomanjkljivost ta, da vedno, ko prides
na novo k zdravniku, imas drugega, nimas stalnega zdravnika in je kar tezava, ker ne dobis
kvalitetne obravnave tako kot pa ce bi imel enega stalnega zdravnika.« (D57)). S strani ene
osebe, vkljucene v raziskavo, je bila podana kritika na ponujena zdravljenja s strani zdravstva
(»Vse, kar pa zdravstvo da, je pa to negovalna krema, katastrofa so ti zdravniki.« (F66)).
Dodatno nezaupanje je izhajalo tudi iz obCutka, da se poslabsanja bolezni ne belezijo dosledno,
kar dodatno otezuje utemeljitev resnosti koznega stanja (»Oni pa tudi nimajo zabelezeno, da so
bila poslabsanja in potem ni izvidov. Tudi recejo, da potem pa ni bila koza tako slaba, ¢e nismo
prishi na pregled. Nobenega razumevanja ni. » (F88)). Doda, da se zaradi pomanjkanje celostne
podpore, raje izogiba njihovim nasvetom (»Ja, jaz se res izogibam tem njihovim nasvetom, ker
ni nobene dobre podpore z njihove strani, njim je to vse tako rutinsko in se ti sploh ne posvetijo

dovolj.« (F89)).

Poleg pomanjkanje podpore s strani zdravstvenega sistema je ena izmed sogovornic izrazila
tudi obcutno odsotnost podpore s strani nevladnih organizacij, sodelavcev v sluzbi in SirSe
druzine. Opozorila je, da ob zacetku otrokovega pojava atopijskega dermatitisa niso obstajale
nevladne organizacije ali drustva, na katera bi se lahko starSi obrnili po informacije in pomo¢
(»Je pa tezava ta, da pred nekaj leti ni bilo teh zavodov ali pa drustev, na katere se lahko kot
starsi obrnemo.« (A51)). Poleg tega je izpostavila nerazumevanje v delovnem okolju (»Nisem
dobila podpore v sluzbi, ker nihée ni razumel, za kaj se gre.« (A18)), kot tudi odsotnost
prakticne pomoci bliznjih (»Ja, saj moja starsa mi ne moreta pomagati, prav tako tudi tasca
ne. Noben nama ne pomaga oprati oblacil, nama posesati in pocistiti stanovanje, nam nakupiti

hrano ali nam kuhati.« (A77)).

Drugi dve govorki sta posebej izpostavili tudi pomanjkanje podpore s strani partnerja, kar je v
obeh primerih vodilo v razpad partnerskega odnosa. Ena izmed njih je poudarila, da se je s
partnerjem pogosto znaSla v konfliktih glede zdravljenja otroka, kar je vodilo do obcutka
nerazumevanja in nesodelovanja (»Ampak to je bilo za placat, pa sva se s partnerjem Se zaradi
tega skregala, zakaj ga tja peljem, da to je tako larifari.« (B60), »Ja, moram reci, no, res. Sicer
oce ne vem, Ce se kaj dosti s tem obremenjuje, niti ni bilo podpore.« (E22)), doda Se, da je po
locitvi vso skrb za otroke prevzela sama, saj o€e ni bil dejavno prisoten v skrbi za njuno zdravje
in vsakdanje potrebe (»Midva s partnerjem sva se locila, ko je imela hci pet let in sin tri leta,
tako da takrat sem imela vse jaz cez, kar se tice otrok. On niti ni dosti zraven sodeloval.« (E25),
»Ne, res na zalost mi partner ni bil v podporo. Sem pricakovala nekoliko vec od njega, ker

konec koncev je tvoj partner.« (E28)).
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Kljub pogostemu ob¢utku pomanjkanja podpore so sogovornice izpostavile tudi pozitivne plati,

ki so temeljile na obstojecih druzbenih viri podpore. Prva oblika tovrstne podpore se nanasa na

pomo¢ drugih strokovnih sluzb. Na vprasanje, kakSne oblike zavodov in drusStev za oblike
podpore in pomoci druzinam, ki se sooc¢ajo z atopijskim dermatitisom, poznajo, jih je kar nekaj
odgovorilo za podporo, ki so jo prejele prek Drustva Atopijski dermatitis. Sogovornice so
drustvo prepoznale kot pomemben vir informacij razumevanja in opore v zahtevnih trenutkih
(»Poznam Drustvo Atopijski dermatitis in tudi njegovo ustanoviteljico. Ona je zelo velika
podpora, veckrat ji napisem, kako so kaj otroci, kako je ona in mi tudi odpise in se tako malo
pogovarjava.« (A79), »Zelo dosti sem izvedela od tega drustva.« (482), »Mislim, da se zelo
pozna, da je socialna delavka, saj ima mocan cut za pomoc in podporo ljudem, ne le tistim, ki
se soocajo z atopijskim dermatitisom, ampak Sirse.« (B77)). Sogovornice so kot pomemben vir
podpore prepoznale tudi moznost povezovanja z drugimi starSi preko podpornih skupin na
spletni platformi Facebook v sklopu Drustva Atopijski dermatitis (».... ali pa morda te samo
podporne skupine in to Drustvo Atopijski dermatitis in se lahko pogovarjas z drugimi starsi
otrok, ki imajo atopijski dermatitis. Delimo si lahko izkuSnje, nasvete ali kaksna druga
priporocila.« (C49), »Jaz poznam samo to DruStvo Atopijski dermatitis in sem tudi v tej
Facebook skupini in je ful podporna ...« (F82)). Poleg podpore Drustva Atopijski dermatitis so
sogovornice kot dragocene prepoznale tudi druge strokovne vire podpore. Ena izmed udelezenk
se je spomnila izobrazevalnega programa Sola Atopije (»Takrat je Se bila v Ljubljani ta Sola
Atopije, ki so jo izvajale zdravnice. Ta Sola je trajala nekaj tednov po 3—4 ure, in sem vcasih
en dan poslusala samo o negi, bilo je res zelo uporabno.« (D20)). Kot posreden, a vseeno
pomemben vir podpore je tudi sogovornica D zaznala Drustvo za plju¢ne in alergijske bolnike
(»Zares drugega nic ne poznam, razen drustva, ki so nekoliko posredno povezana z nami. To
so lahko Drustvo za pljucne in alergijske bolnike.« (D85)). Sogovornica E je pozitivno ocenila
tudi moznost brezpla¢nega zdravstvenega letovanja na Debelem rti¢u (»Ja, za Debeli rti¢ se
spomnim. Je Sel mlajsi sin takrat v tem sklopu brezplacnega letovanja, ja.« (E75), »Zdravnica
mi je rekla, da rabim mnenje dermatologa in nekaj izvidov, da bova zdravljenje dobili
odobreno.« (F85)). Podpora se je odrazala tudi v obliki informacijske podpore preko spletnih
straneh Zavoda Atopika (»Ja, to je tista spletna stran. Ja, tudi sem prebrala in je bilo zelo dobro

razlozeno, ker sem Zelela, da bi se malo vec izobrazila.« (F§4)).

V intervjuju smo z udeleZenkami spregovorile o pomenu ozaveSfenosti o atopijskem
dermatitisu. Neozavescenost druzbe o atopijskem dermatitisu je bila ena izmed tem, s katerimi

sem spregovorila s polovico sogovornic (»Je pa bila tudi tezava, ker nihce ni poznal te bolezni.«
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(B12)), podobno se je odzvala, ko je naletela na nepripravljenost strokovnega kadra v vrtcu
(»Izolirali ga niso, edina tezava je bila, ker se vzgojiteljice s tem Se niso soocile ...« (B16)). Pri
nekaterih je pomanjkanje razumevanja privedlo do obcutka, da jih drugi vidijo kot pretirano
zahtevne starSe (»So pa bili nekateri zaposleni tudi, ki so me vzeli kot za starsa, ki pretirava ali
pa preve¢ komplicira.« (D42)). Intervjuvanka E je naslovila tudi socialne posledice izbruha
kozne bolezni pri otroku (»Sicer, ko pa ima hci izbruh, pa kar vsi vidijo in joj, meni je kar
grozno, res, ker vsi odreagirajo, kot da je kuzna, ker ne poznajo atopijskega dermatitisa.«
(E23)). Prav zaradi tovrstnih izkusenj pa so Stevilne sogovornice poudarile nujnost ozavescanja
druzbe o atopijskem dermatitisu (»Prav se mi zdi, da ¢im vec ljudi izve za atopijski dermatitis. «
(A81), »Mislim, da bi se morali ljudje izobraziti o atopijskem dermatitisu, da vedo, da ni to
samo ena izmed lazZjih bolezni.« (B75) »Zdi se mi pa, da je pomembno, da se ljudi ozavesca o

tej bolezni, da jim damo podporo, ki jo potrebujejo.« (D78)).

Pogovor se je nato dotaknil tudi medsebojne podpore. Sodelujoe v moji raziskavi so
najveckrat izpostavile podporo s strani partnerja, ki se je pri mnogih izkazal kot pomemben vir
opore v zahtevnih obdobjih (»Ja, veste, to je oc¢e na mestu, sploh glede na to, koliko smo skupaj
preziveli.« (A55), »Nekoliko ve¢ smo bili malo napeti, ampak drugace pa sva se podpirala, saj
sva vedela, da je potrebno otroku pomagati.« (C28), »Sama sem mu povedala, lahko reces, da
Jje tezko. Tukaj sva oba podprla drug drugega.« (D77)), porocala je tudi o aktivnem sodelovanju
partnerja pri vsakodnevni skrbi za otroka in hkrati je tudi nudil ¢ustveno oporo (»Tudi partner
je bil pri tem res podporen, zelo se je zavzel, da mi je pomagal pri negi otrok kot tudi pri
podpori, da sem se pocutila dobro, oziroma da sem predelala dolocene stvari.« (DS§2)).
Intervjuvanka F je svoj odnos s partnerjem na splo$no opredelila kot stabilnega in podpornega
(»Meni se zdi, da je bil res zelo podporen.« (F55), »... ampak vecino casa je bil v podporo, ja.«
(F57)). V enem primeru je bila izpostavljena tudi pomembna cCustvena opora s strani
preminulega starSa (»Ja, imela sva dobro. Velika podporo sem imela s strani preminulega
oceta.« (A56)). Pri eni udelezenki pa je bila izrazita tudi vloga prijateljice, ki je s svojimi
izkuSnjami in razumevanjem pomembno prispevala k obcutku povezanosti in razbremenitve
(»Ja, v bistvu mi je kolegica zelo veliko pomagala.« (B33), »Ja, midve s kolegico sva se pac
konstantno slisali in preko teh spletnih strani, ker ima marsikdo podobno izkusnjo.« (B55), »Ja,
tudi s kolegico sva Sl veckrat na kaksno pijaco in si izmenjali informacije in se pogovorili.«
(B66)). Pomemben vir podpore je bila tudi SirSa druZina, Se posebej matere in stari starSi. Vec
sogovornic je poudarilo, da so domaci pokazali veliko razumevanja in bili v oporo v razli¢nih

oblikah (»Tudi domaci in stari starsi so to dobro sprejeli.« (C19)). Pomoc¢ se ni kazala le v
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custveni opori, temvec tudi v konkretni finanéni pomoci, kar je bilo za sogovornici D in E zelo
pomembno (»Tukaj imam sreco, ker imam taksno mami, ki ima visjo placo in mi res dosti
financno tudi pomaga pri tem.« (D50), »Ja, na sreco mi mami ogromno pomaga in tudi od
bivsega partnerja sestra.« (D69), »Tudi zaradi pomoci mame, zdravnikov sem se postavila
nazaj na noge, drugace sploh ne vem, kdaj bi se.« (D71), »Nisem bila toliko, sem imela veliko
pomoci, kar se tice financnega dela s strani mame.« (E54)). Pri udelezenki E je bila prisotnost
matere pogosto kljucna, Se posebej tam, kjer partnerjeva vloga ni bila v tolik§Sno pomoc (»Sicer
smo se kar sami nekoliko s tem spopadali. Ima pa veliko viogo héerina babica oziroma moja
mami moram reci.« (E21), yMoram pa reci, da mi je tukaj mami zelo pomagala« (E24), »Razen,
kdo mi je res pomagal, je bila moja mami in ne partner.« (E27), »Ne, res nisem toliko iskala v
taksni obliki pomoci, sem imela dovolj podpore s strani mame.« (E73)). Intervjuvanka F
poudarja podporo druzine v sploSnem pomenu, a je kljub temu jasno poudarjena kot pomembna
opora (»Moja druzina me zelo podpira.« (F35), »Bom rekla, moja druzina, ki je moja

generacija, je zelo podporna.« (F37)).

Skupnostna podpora je bila prepoznana kot pomemben dejavnik pri soofanju z izzivi, ki jih
prinasa zivljenje z atopijskim dermatitisom, tako za starSe kot za otroke. Ena izmed oblik te
podpore se je pokazala kot spodbujanje pozitivnega razmisljanja pri otroku, kjer so sogovornice
poskusale utrjevati otrokovo samozavest in mo¢ za soo¢anje z atopijskim dermatitisom (»7udi
zelo rada sebi in svoji héerki napisem kaksno pozitivno misel, da verjame vase, da ve, da je
zmozna vec kljub svojim izzivom in tudi da jaz zmorem vec, kot si domisljam.« (A48)). Vzajemna
podpora in pomoc je prisla do izraza v dejanjih solidarnosti, ki so temeljila na osebnih izkusnjah
(»Ker so mi oni toliko pomagali, potem tudi jaz vimem uslugo, tako da sama doma izdelam
nekaj pentljic za deklice in jim to poslje.« (A83)), pomembno se je izkazala tudi izmenjava
nasvetov kot oblika podpore (»Na tej Facebook strani lahko spremljas osebe, ki se spopadajo
z istimi izzivi kot ti in morda tudi izves kakSen nasvet, kaj storiti drugace ali kaj podobnega.«
(A80), »Namrec tudi moja necakinja ima tezave s kozo in si izmenjujemo nasvete.« (F36), »...
kjer si delimo zgodbe in nekako si pomagamo drug drugemu z idejami za zdravijenje ali pa
kaksna priporocila.« (F83)). Nekatere sogovornice so kot dragoceno obliko skupnostne
podpore izpostavile udelezbo na programih, kot je Debeli rti¢ (»Brezplacna letovanja preko
zdravstva recimo lahko dobis Debeli rtic ...« (C46), »Bili so nekako podobni otroci s podobnimi
izkusnjami in so se druzili potem. Bilo je zelo dobro, ogromno informacij smo izvedeli.« (E76)).
Zaznana je bila tudi podpora s strani vrstnikov otrok, kar je prispevalo k lazji socialni

vkljuéenosti (»Jaz imam nacin, da na prvem sestanku vse posebnosti razlozim in so bili sosolci
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pri obeh zelo spodbudni in so ju res sprejeli.« (D43)), izpostavi tudi potrebo po tem, da bi bila
podpora v skupnosti v prihodnje Se bolj razvita in sistemsko urejena (»Meni se zdi, da je vioga
velika oziroma bi vsaj morala biti in bi morala biti Se vecja vkljucenost, sploh, ker je teh

primerov stalno vec.« (D87)).

Zadnje vprasanje sem sogovornicam zastavila z namenom, da opisejo, kako same dozivljajo
vlogo socialnega dela pri izboljSevanju kakovosti Zzivljenja starSev otrok z atopijskim
dermatitisom in v povezavi s skrbjo zase. Ena izmed osrednjih tem, ki se je izrazila pri polovici
intervjuvank, je bila vloga centrov za socialno delo, zlasti na podro¢ju informiranja o socialnih
storitvah in nudenja razli¢nih oblik pomoci. Ena od sogovornic, ki sama dela na centru za
socialno delo, je poudarila pomen informiranja o konkretnih podpornih moznostih (»... potem
stars lahko prosi za dodatek za nego otroka, potem lahko mogoce poda vilogo za izredno
denarno pomoc za nakup kakih krem in teh negovalnih stvari.« (C47)), opisala je tudi osebno
in psihosocialno pomo¢ (»Mogoce ta individualna pomoc. Lahko se vkljucis na osebno pomoc
...« (C48), (»Pa tudi, da bi ljudje vedeli, da so lahko delezni psihosocialne podpore na centrih
za socialno delo.« (C51)). Kljub temu pa se je med intervjuvankami najpogosteje izrazalo
pomanjkanje podpore s strani centrov za socialno delo, predvsem v smislu Custvene in
psihosocialne pomoc¢i (»Centri za socialno delo mi niso prav ni¢ pomagali, niti nismo bili
upraviceni do dodatka za nego otroka, ker moja deklica ni bila hospitalizirana veckrat, ker ni
na bioloskih zdravilih, ker nima potrditev alergij na dolocene alergene.« (A84), »Malo bolj bi
se na centrih za socialno delo lahko zavzemali za nas.« (A90), »Pac, jaz sem to videla kot
birokratski postopek in to vidim kot nekaj, kar pa¢ mora biti narejeno in ne, kot da bi jim bilo
mar za ljudi, ki podporo potrebujejo, ceprav bi samo radi, da nas nekdo poslusa.« (B74), »Tako
da jaz bi si zelela videti vecjo angaziranost in predvsem, da je na centru en socialni delavec, ki
bi mi bil pripravljen prisluhniti, konec koncev tukaj gre za socialno situacijo.« (D89)).
Sogovornica A je izrazila, da se je v stiku s centri pocutila nesliSano ali presliSano (»Pa vec
pozornosti bi nam lahko posvecali, ker nas imajo vsi za starse, ki samo prevec kompliciramo.«
(486), »Slisala sem Ze za te pogovore, ki jih lahko imas na centrih, ampak se mi zdi, da nihce
nima casa, da bi nas poslusal. (491)). Poleg tega so tri sogovornice posebej izpostavile potrebo
po vecji ozavescenosti socialnih delavcev o atopijskem dermatitisu, saj menijo, da ta ni dovolj
prepoznan kot socialni ali Zivljenjski izziv (»Zdi se mi, da na centru sploh ne vejo, kaj je
atopijski dermatitis. Tako da bi Zelela, da zanj vedo, no.« (B73), »V tem kontekstu nismo
sodelovali s centri za socialno delo in se mi zdi, da je tu zelo pomanjkanje podpore, ker tezko

vedo, kaj je atopijski dermatitis in bi morda lahko vedeli ...« (C42), »Zelela bi si, da bi se
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socialni delavci ali pa nek profil, ki bi se malo bolj izobrazil oziroma posvetoval o boleznih in
tudi v teh komisijah bi morale biti osebe, ki bolj razumejo bolezen in na kaksne vidike Zivljenja
vse lahko vpliva.« (D90)). Intervjuvanka E je izrazila razoCaranje nad odsotnostjo skrbi zase v
kontekstu socialnega dela (»Sploh je nekako ne vidim oziroma je Zalostno, da je ni sploh tako v

sociali.« (E77)).

Drugi kljuéni poudarek, ki se je pogosto pojavil, je bil obcutek nezadostne informiranosti o
socialnih pravicah, ki bi lahko starSem v veliki meri olajSali vsakdan. Ve¢ sogovornic je
izpostavilo, da informacijoe o moznostih, kot so dodatek za nego otroka, brezplac¢na letovanja
ali druge oblike pomoci, niso prejele s strani pristojnih institucij, kot so centri za socialno delo.
Namesto tega so do njih prisle naklju¢no (»Pa tudi za te pravice, do katerih smo upraviceni, bi
nam lahko kdo povedal.« (492), »Mislim pa, da bi morali nam povedati za te pravice kot
dodatek za nego, kot pa da mi to mimogrede pove prijateljica.« (B76)). Tudi sogovornica C, ki
je zaposlena na centru za socialno delo, poroca, da je obvesScanje o socialnih pravicah res
pomanjkljivo (»Mogoce sedaj, ko delam na centru, vidim, da bi lahko bilo boljse informiranje
o pravicah, do katerega so lahko osebe upravicene, ker je tega zelo malo opazam.« (C50)).
Podobno so nekatere opozorile, da jim nih¢e ni omenil konkretnih oblik pomo¢i, ki bi jim kot
starSem pripadale (»Noben center za socialno delo mi ni povedal, da lahko dobim dodatek za
nego otroka ali pa brezplacno zdravilisce na Debelem rticu, za dodatne dneve dopusta in za
cestnino, ki jo lahko dobis nazaj.« (D86), »V bistvu bi lahko nekoliko bolje informirali o temu
dodatku za nego otroka pa o vsem, kar lahko dobis kot pravico, to mislim, da ce ti noben drug
ne pove, potem ne ves za to.« (F90)). Dve sogovornici sta posebej poudarili tudi pomanjkanje
pomo¢i pri uveljavljanju teh pravic in nejasnosti glede pogojev za njihovo pridobitev.
Izpostavili sta, da star$i pogosto ostanejo sami v soocanju z birokracijo (»Jaz vidim, da bi lahko
socialno delo bolj pomagalo pri teh prejemkih, do katerih bi lahko bili upraviceni.« (489),
»Tudi ne povejo ti, kaksni so kriteriji, da lahko das vlogo za nek dodatek, tako kot za ta dodatek

za nego so rekli, da ga lahko dobis samo, Ce je otrok alergicen na tri osnovna Zivila in vidim,

da ni tako.« (F91)).
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6. RAZPRAVA

V tem poglavju sem najprej podala kriticno ovrednotenje svoje lastne raziskave, nato pa sem
ugotovitve povezala s teoretinimi izhodis¢i. Razpravo sem razdelila na ve¢ smiselnih
podpoglavij, ki so se navezovala na raziskovalna vpraSanja iz poglavja 3.1. Raziskovalna

vprasanja.

Osredotocila sem se na kljucne izsledke raziskave in jih primerjala s teorijo, predstavljeno v
uvodnem delu naloge. Zanimalo me je predvsem, ali so se rezultati, pridobljeni z empiri¢énim
raziskovanjem, skladali z ugotovitvami, ki so jih podali drugi avtorji v svojih Studijah. Poleg
analize povezav med rezultati in teorijo sem v razpravi izrazila tudi svoje staliS¢e do dobljenih
podatkov ter kriti¢no ovrednotila uporabljeno metodologijo. Premislila sem o njenih prednostih

in slabostih, predvsem v kontekstu kvalitete in obsega zbranih informacij.

Ocenjujem, da je bila odlocitev za kvalitativno raziskavo ustrezna, saj je omogocila poglobljen
vpogled v tematiko skrbi zase starSev otrok z atopijskim dermatitisom. Metoda delno
strukturiranega intervjuja mi je omogocila ustvariti varen, zaupen prostor za pogovor, kar je
pripomoglo k pristnim in odprtim odzivom intervjuvank. Ugotavljam, da je bila to pomembna
prednost raziskave. Smernice za intervju, ki sem jih uporabila kot merski instrument,
ovrednotim kot ucinkovite. Njihova delna strukturiranost mi je omogocila fleksibilnost pri
izvajanju intervjujev, saj sem lahko glede na odzive sogovornic sproti oblikovala dodatna
podvprasanja. Menim, da sem na ta nacin pridobila bogatejSe, globlje in bolj verodostojne

podatke, kar je pomembno prispevalo k kakovosti rezultatov.

Kljub pozitivnim vidikom metodoloskega pristopa pa wugotavljam tudi nekatere
pomanjkljivosti. Vzorec raziskave je majhen in zato ne reprezentativen, kar pomeni, da
ugotovitev ne morem posplosevati na §irSo populacijo. Ocenjujem, da bi vecje Stevilo
sodelujocih lahko doprineslo k vecji raznolikosti podatkov. Kljub omejitvi menim, da sem za
namen diplomskega dela pridobila dovolj Sirok in raznolik nabor podatkov. Pomembno
metodolosko pomanjkljivost vidim tudi v tem, da so bile vse udelezenke intervjujev Zenske.
Ceprav sem raziskavo usmerila na $tudentke, ocenjujem, da bi vklju¢itev moskih, torej oéetov,
raziskavi dodala pomembno Sirino. S tem bi pridobila vpogled v izkuSnje skrbi zase z razli¢nih
perspektiv, kar bi lahko izboljSalo razumevanje tematike ter omogocilo primerjavo med

spoloma. Menim, da sem s tem, ko sem izkljucila moske, delno omejila in s tem zmanjSala
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moznost za bolj celovit prikaz obravnavane tematike, kar kritiéno ovrednotim kot pomembno

metodolosko pomanjkljivost.

6.1. Atopijski dermatitis

Rezultati raziskave se ujemajo s Stevilnimi teoreticnimi izhodiS¢i o poteku, simptomih ter
psihosocialnih posledicah AD, zlasti pri otrocih. V skladu z ugotovitvami Trcko (2019) in
Dragosa (2005), ki navajata, da se atopijski dermatitis pogosto pojavi ze v zgodnjem otrostvu,
so tudi intervjuvanke porocale, da so prve simptomi bolezni opazile ze v dojenckovem obdobju
— najpogosteje kot suhe izpuscaje, rdecico in srbecico, zlasti v pregibih ter na trupu in obrazu
otroku. Taks$ni opisi neposredno so skladni s simptomi bolezni, ki jih izpostavljajo tudi v
Drustvu atopijski dermatitis (b.d.), kjer so izpuscaji, rdecica, srbe€ica in suha koza navedeni

kot najpogostejsi simptom bolezni.

Izsledki intervjujev so prav tako usklajeni s ugotovitvami raziskave Berce, Marhold in Delopst
(2022), ki je pokazala, da je tezji potek bolezni pogosto povezan z dolo¢enimi spremljajocimi
dejavniki, kot so druzinska anamneza, alergije, astma in krajsi ¢as dojenja. Intervjuvanke so
pogosto porocale o socasni prisotnosti razli¢nih alergij na prsice, pelode, hrano in klor. Pri enem
primeru pa se je AD pojavljal skupaj z astmo. Prav tako so vse sodelujoce izpostavile, da se je
stanje njihovega otroka v doloc¢enih obdobjih poslabsalo, kar potrjuje kroni¢no in cikli¢no
naravo bolezni, opisano Trc¢ko (2019). Kljub temu pa vecina intervjuvank ni porocala o popolni
odpravi bolezni, temve¢ o nenehnem menjavanju obdobij izboljSanja in poslabSanja. »Zafaran
krog«, ki ga omenja ena izmed sogovornic, je pogost vzorec, znacilen za kroni¢ne bolezni, kot

potrjuje Lifschitz (2015).

Raziskava Coustney in Su (2024) poudarja velik vpliv AD na psihi¢no zdravje otrok, kar se
odraza tudi v empiri¢nih rezultatih. Intervjuvanke so pogosto izraZzale nemoc¢, dvom in upanje
ob iskanju reSitev z uporabo razli¢nih krem, alternativnimi zdravljenji ali intenzivnim iskanjem
preko spleta. TakSna vedenja nakazujejo Custveno breme starSev, ki se pogosto cutijo
neinformirane in osamljene v procesu zdravljenja, kar lahko dodatno vpliva na njihovo

psiholosko pocutje (Coustney in Su, 2024).

Posebno pozornost zasluzi tudi razmislek o otrocih z AD kot otrocih s posebnimi potrebami,
kot jih opredeljuje Vovk Ornik (2015). Dolgotrajna prisotnost bolezni, potreba po stalni negi in
uporabi zdravil ter moznost za izostanek v Soli in omejene socialne interakcije predstavljajo

pomembne razloge, zakaj bi moral izobrazevalni sistem tem otrokom nuditi dodatno podporo.
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Nekateri intervjuvanci so porocali, da je bila diagnoza postavljena Sele pozno, kar pomeni, da

so bili otroci in star$i dalj Casa brez ustrezne strokovne podpore (Vovk Ornik, 2015).

Lifschitz (2015) je izpostavil, da AD pomembno zmanjSuje kakovost Zivljenja otrok, tako
zaradi tesnih simptomov kot tudi zaradi psihosocialnih dejavnikov, kot so stigmatizacija,
izolacija in sram. V intervjuju so bile te izkusnje posredno prisotne predvsem skozi odzive
starSev, ki so zaznali negativnem vplive bolezni na otrokovo vsakodnevno delovanje, socialne
aktivnosti in pocutje. Posledi¢no se kaze potreba po vecjem poudarku na psiholoski podpori ne

samo otrok, temvec tudi starSev (Lifschitz, 2015).

Na koncu bi poudarila tudi pomen razli¢nih oblik pomoc¢i, kot jih navaja Schmelz (1999). To
so sprostitvene tehnike, izobrazevalni programi in klimatska zdravljenja, ki lahko pripomorejo
k boljsemu obvladovanju bolezni. V pogovorih sicer tovrstni programi niso bili posebe;j
izpostavljeni, kar bi lahko kazalo na premalo razsirjeno uporabo ali nepoznavanje teh oblik

pomoci med star$i (Schmelz, 1999).

6.2. Obremenitev

Raziskava je pokazala, da se starSi otok z AD sreCujejo s Stevilnimi in raznolikimi
obremenitvami, ki pomembno vplivajo na njihovo vsakdanje zivljenje in dobrobit. Na podlagi
izkuSenj intervjuvank so se kot posebej izraziti izkazali financ¢ni, psihi¢ni, fizi¢ni in socialni
izzivi, kar se ujema z ugotovitvami obstojece literature. Stevilne udeleZenke raziskave so
izpostavile obcutno finan¢no obremenitev, povezano s skrbjo za otroka z AD. Stroski, povezani
s posebno prehrano, dermatoloskimi mazili, detergenti in prilagojenimi oblacili, predstavljajo
za druzine velik finan¢ni zalogaj. Pogosta menjava in testiranje razli¢nih izdelkov, ki pogosto
ne prinesejo Zelenih u¢inkov, Se dodatno povecujejo stroSkovno breme. Ti rezultati se skladajo
z ugotovitvami Chovatiya, Smith Begolka, Thibau in Silverberg (2022), ki poudarjajo visoke
stroSke zdravljenja AD in potrebo po posebnih higienskih in negovalnih izdelkih. Tudi podatki
Zavod Atopika (2023) kazejo, da Stevilne druzine izpostavljajo pomanjkljivo kritje stroSkov s

strani zdravstvenega zavarovanja, kar ustvarja dodatne finan¢ne stiske (Zavod Atopika, 2023).

Rezultati moje raziskave kazejo na pogosto prisotno fizi€no iz€rpanost, povezano s skrbjo za
otroke z AD. Med najpogostejSimi izzivi so bile motnje spanja, ki izhajajo iz no¢nega
prebujanja zaradi otrokovega praskanja, stalnega nadzora koZze ter dolgotrajnega pomanjkanja
nocnega pocitka. Taksni pogoji pogosto trajajo ve¢ mesecev ali let in lahko vodijo v resno

telesno iz¢rpanost. Podobne ugotovitve prinasata Studiji Zavod Atopika (2023) ter Sahali,
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Tavousi, Sadighi, Kermani in Rostami (2024), ki porocata o izrazitem pomanjkanju spanca pri
starSih, kroni¢ni utrujenosti ter telesnih simptomih, kot so bolecine in poslabsanje splosnega
zdravja. Ugotovitve se ujemajo s teoretskimi izhodisci Lifschitza (2015), ki poudarja, da lahko
dolgotrajna fizicna obremenitev starSev otrok s kroni¢nimi boleznimi resno ogrozi njihovo

splosno zdravstveno stanje (Lifschitz, 2015).

Raziskava razkriva tudi visoko stopnjo psihi¢ne obremenjenosti. UdeleZzenke pogosto porocajo
o pomanjkanju Casa zase, custveni izCrpanosti ter tezavah pri prepoznavanju lastnih potreb.
Dolgotrajna skrb za otroka in obcutek stalne odgovornosti pogosto vodita do obcutkov
preobremenjenosti in v nekaterih primerih celo izgorelosti. Ti rezultati se skladajo s teorijo
prikrite depresije pri starSih (Restoux, 2010), ki opozarja na tveganje zanemarjanja lastnega
dusevnega zdravja ob intenzivni skrbi za druge. Nezmoznost, da bi posamezniki pravoc¢asno
prepoznali svojo potrebo po podpori, pogosto vodi v dolgotrajnejSo psihicno stisko. V tem
kontekstu se pomen dostopnega psihosocialnega svetovanja kaze kot kljucen, a Se vedno
pogosto spregledan vidik celostne pomoc¢i (Restoux, 2010). Omenjene obremenitve potrjuje
tudi Lifschitz (2015), ki poudarja, da se starsi otrok s kroni¢nimi boleznimi pogosto sooc¢ajo s
Stevilnimi psiholoskimi izzivi. Zaradi vsakodnevnega spopadanja z boleznijo so izpostavljeni
poviSani ravni stresa, tesnobi in tveganju za razvoj depresije, kar dolgoro¢no zaznamuje njihovo

dusevno pocutje (Lifschitz, 2015).

Ugotovljeno je bilo, da se druzine pogosto srecujejo z oblikami socialne izkljucenosti,
povezanimi z vidnimi znaki bolezni pri otrocih. Prisotne so izkusSnje stigmatizacije v vrtcih in
Solah, vklju¢no z zavracanjem s strani vrstnikov in njihovih star§ev. Tak$ne izku$nje prispevajo
k obcutku osamljenosti, tako pri otrocih kot pri njihovih star§ih. Omenjeni pojavi so skladni s
ugotovitvami Chernyshove (2016), ki izpostavlja vlogo druZbenih stereotipov pri dojemanju
AD, zlasti razSirjeno prepri¢anje, da so kozne bolezni posledica pomanjkljive higiene. V tem
okviru je uporabna tudi Goffmanova teorija stigme (Bozi¢, 1991), saj pomaga osvetlili, kako
lahko posameznikova identiteta postane omejena na samo eno lastnost, v tem primeru AD. To
je bilo razvidno iz pripovedi intervjuvank, ki so opisovale konkretno zavracanje otrok, ki niso
bili povabljeni na rojstne zabave, starSi vrstnikov pa so v¢asih omejevali stik svojih otrok z
otroki, ki imajo AD. TakS$na druZbena reakcija potrjuje mehanizem, ki ga Goffman pojasnjuje

kot stigmatizacijo (kot navedeno v Bozi¢, 1991).

Ob analizi rezultatov se je pokazalo, da so se v izpovedih udelezenk jasno izrazile tudi teme, ki

v teoretskem okvirju niso bile podrobneje raziskane. Ti sta prehranska in ¢asovna obremenitev,
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povezani z vsakodnevnim soo¢enjem z AD. Ceprav se ti vidiki v empiri¢nih podatkih pojavljalo
kot pomembni deli izkuSenj starSev, niso bili naslovljeni v zasnovi teoreticnega ozadja. Starsi
so pogosto izpostavljali kompleksnost prehranskih prilagoditev, kot so visoki stroski posebne
prehrane. Podobno so Stevilne sogovornice opozorile na pomanjkanje Casa, usklajevanje
Stevilnih nalog ter dolgotrajno fizicno prisotnost, ki jo zahteva skrb za otroka. Te ugotovitve
kazejo, da bi bilo smiselno v prihodnje Se dodatno razsiriti teoretski okvir tako, da bi bolj

celovito zajel tudi te razseznosti starSevske izkusnje.

6.3. Odziv druzbe

Teoreticna izhodis¢a opozarjajo, da stigmatizacija otrok z AD pogosto izvira iz
neinformiranosti in napac¢nih predstav o bolezni, kar lahko vodi v socialno izklju¢evanje tako
otrok kot njihovih druzin. Rezultati moje raziskave se skladajo z ugotovitvijo, da so se
sodelujoce druzine pogosto znasle v situacijah, kjer njihovo okolje ni pokazalo razumevanje za
potrebe, povezane s kozno boleznijo (Zalostno: Ti bolniki pogosto stigmatizirani kot kuzni, b.
d.). To nerazumevanje se je izrazalo tako v vsakdanjih interakcijah kot tudi v institucionalnih
okoljih, kar potrjuje izjavo, da neinformirani posamezniki lahko bolezen napacno povezujejo s
higieno ali celo nalezljivostjo. V rezultatih se je to pokazalo kot potreba po nenehnem
pojasnjevanju okolis¢in bolezni, prilagajanju druzabnega zivljenja ter spoprijemanju z dvomi

in predsodki okolice.

6.4. Custva

Najpogosteje izrazeno custvo med intervjuvankami je bil stres. Ta se je pojavljal zaradi
razli¢nih razlogov, kot so nespecnost, skrb za otroka, negotovost glede zdravljenja, finan¢ne
obremenitve in pomanjkanje podpore iz okolja. Ti rezultati sovpadajo z raziskavo Su in
Yutsever (2007), ki poudarjata, da starSi otrok s posebnimi potrebami pogosto dozivljajo
intenziven stres in tesnobo. Poudarjen je tudi obCutek izgube nadzora in ustvene izErpanosti,
kar se zrcali v Stevilnih izjavah intervjuvank, ki so porocale o neprespanosti in iz€rpanosti
zaradi nenehne skrbi za otroka. Ugotovitve raziskave se ujemajo z literaturo Dodiceve (2016,
str.15-17), ki opozarja na poglabljanje Custvene stiske, zlasti kadar star$i obcutijo nemoc¢ in se

zacnejo umikati iz okolja.

Ob diagnozi AD so nekatere sogovornice dozivele tudi obCutek Soka. Ta zacetna Custvena

reakcija je pogosto prehajala v Zalost ali celo obcutek izgube, kar je skladno z Dodi¢ (2016), ki
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navaja, da se starsi ob soocenju z diagnozo soocajo z razoCaranjem, saj se razblinijo njihove
predstave o otrokovi prihodnosti. Pri nekaterih udelezenkah pa se je po zacetnem Soku pojavilo
olajsanje, Se posebej, ko so kon¢no prejeli diagnozo ali ko so opazili izboljSanje otrokovega
stanja.

Pogost je bil tudi obcutek nemoci, kar potrjuje Dodiceva (2016), ki navaja, da se starSi pogosto
pocutijo brez moci, ko ne vedo, kako pomagati otroku ali ko njihovi poskusi ne prinasajo
zelenih rezultatov. Nekatere intervjuvanke so to nemo¢ povezovale z notranjo stisko in
frustracijo, kar se kaze kot pomemben vidik dusevnega zdravja starSev otrok z AD. Ob tem se
je v izjavah pogosto pojavljal tudi obcutek krivde, izrazen neposredno z dvomom vase, na
primer z razmiSljanjem, kaj bi lahko ravnale drugace ali bolje. Krivda kot custvo je v
opredeljena kot ena najtezjih duSevnih obremenitev, ki mo¢no vpliva na posameznikovo
notranje ravnovesje (Munda, 2023). Starsi so iskali razlage za otrokovo bolezen in jo pogosto

povezovali z lastnimi dejanji ali opustitvami, kar dodatno poglobi njihovo psiholosko breme.

Pri nekaterih udeleZenkah se je izrazila tudi jeza. V enem primeru je bila jeza usmerjena celo
proti otroku in sebi, kar se ujema z raziskavo Sen in Yutsever (2007), ki izpostavljata, da se
lahko jeza pojavi v razli¢nih oblikah kot iskanje vzroka. Dodi¢ (2016) opozarja, da lahko starsi
postanejo bolj obcutljivi na stres, kar zmanjsa njihovo toleranco in sprozi izbruhe jeze, kar je

bilo v moji raziskavi tudi zaznano.

Sram, ki ga teorija (Dodi¢, 2016) povezuje s stigmatizacijo in obcutkom druzbene nesprejetosti,
se v izjavah intervjuvank ni pojavljal tako neposredno. Pojavljal pa se je obcCutek strahu pred
odzivi okolice, zlasti pri sorodnikih ali v situacijah, ko je otrok potreboval posebno obravnavo.
Eden izmed redkih jasnih primerov povezanih z zunanjim razumevanjem pa je bil trenutek, ko
je star§ izrazil hvaleznost ob empatiji okolice, kar nakazuje, da druZbeno sprejemanje in

razumevanje lahko pomembno omilita ob¢utke izolacije in sramu.

Ceprav teorija navaja obéutke Zalosti kot enega najpogostejsih ¢ustev ob sooganju z diagnozo
(Sen in Yutsever, 2007), so intervjuvanke le redko neposredno omenile Zalost. Pogosteje se je
ta izrazila posredno skozi ob¢utke nemoci, obupa ali frustracije, kar kaze na to, da je Zalost
morda prisotna, a se ne izrazi vedno v klasi¢ni obliki. Po drugi strani pa so bile izrazene tudi
pozitivne emocije, kot so olajSanje, srec¢a in hvaleZnost, Custva, ki v obravnavani teoriji niso

bila podrobneje obravnavana.

Primerjava rezultatov z obstojeco literaturo je pokazala, da se veCina custvenih odzivov starSev,

kot so stres, nemoc, krivda in jeza, ujemajo z ze znanimi spoznanji iz literature. Kljub temu pa
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so se v raziskavi pojavili tudi odzivi, ki jih v teoreticnem delu nisem dovolj raziskala. Med
njimi izstopajo pozitivna ¢ustva, kot so olajsanje, sreca in hvaleznost, ki so jih starsi dozivljali
ob postavitvi diagnoze, prvih znakih izboljSanja in ob podpori okolice. Poleg tega se je
pokazalo, da je zaupanje v zdravstveni sistem za nekatere starSe predstavljalo pomembno oporo,

kar prav tako ni bilo zajeto v teoreticnem delu.

Na podlagi tega lahko kriticno ocenim, da teoreti¢ni del raziskave ni dovolj celostno zajel
raznolikosti izkuSenj starSev otrok z AD. Osredotocila sem se predvsem na negativne custvene
odzive, pri tem pa prezrla pomen pozitivnih Custev, strategij spoprijemanja ter vlogo druzbene
in strokovne podpore. V prihodnje bi bilo smiselno te vidike vkljuciti v teoreticni del raziskave,

saj pomembno dopolnjujejo razumevanje ¢ustvenega dozivljanja starSev.

6.5. Druzinska dinamika

Raziskava je pokazala, da je druzinska dinamika ob soo€anju z otrokovo koZzno boleznijo
izredno kompleksna in raznolika. UdeleZenke so izpostavljale, da je bolezen vplivala na Stevilne
ravni druzinskega zivljenja, od partnerskih odnosov, vsakodnevnih rutin, odnosa s sorojenci do
komunikacije z otrokom. V ospredje so postavile pomen kakovostne komunikacije med
partnerjema, usklajenosti glede nege otroka ter skupnega prilagajanja vsakdanjega zivljenja. Po
drugi strani so se pojavljali konflikti, predvsem zaradi izErpanosti, nejasne delitve odgovornosti
in razlik v razumevanju otrokovega zdravljenja. V nekaterih primerih so star§i porocali o
pozitivnem vplivu bolezni, ki je druzino $e dodatno povezala in krepila sodelovanje. Stevilne
so poudarile pomen skupnih aktivnosti, refleksije ter vkljucevanja vseh ¢lanov druzine v skrb
za otroka, vklju¢no s sorojenci. Ugotovitve kazejo, da je kakovost druzinskih odnosov in
zmoznost prilagajanja kljuc¢na za spoprijemanje z boleznijo ter za ohranjanje ravnoteZja med

potrebami vseh druzZinskih ¢lanov.

Zgoraj omenjene ugotovitve se dopolnjujejo z obstojeco teorijo. Cadinovié¢ Vogringi¢ in Mesl
(2019) poudarjata, da se odnosi znotraj druzine oblikujejo skozi jasno doloCene vloge, Custvene
povezave ter komunikacijo, kar je bilo potrjeno v moji raziskavi. Avtorici opozarjata, da se
druzinska dinamika v primeru posebnih potreb otroka dodatno zaplete zaradi Custvenih,

finan¢nih in organizacijskih obremenitev, ki zahtevajo stalno prilagajanje vseh Clanov.

Juul (2010) posebej izpostavlja, da je kronic¢na bolezen lahko vir razhajanj med partnerjema,
kar se pogosto izraza v konfliktih, kot so porocale intervjuvanke, ki so omenile napetosti zaradi

bolniskih dopustov, razli¢nih pristopov k negi ali pomanjkanje ¢asa za partnerski odnos. Avtor
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opozarja, da otroci potrebujejo priznanje, varnost in prostor za izrazanje Custev, kar so
intervjuvanke pogosto reSevale s premiSljenimi komunikacijskimi pristopi, razlagami in
vklju¢evanjem otrok v nego. Rezultati se tako ujemajo s temeljnimi otrokovimi potrebami, ki
jih opisujeta Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019), in kaZejo, da se prav znotraj druZinske
dinamike ustvarjajo pogoji za zadovoljitev teh potreb. Klju¢no vlogo pri tem imajo starsi kot
custvena opora otroku, saj s svojim razumevanje in pristopom v odnosu moc¢no vplivajo na

otrokov obcutek varnosti in razvoj samopodobe.

Pomen kakovostne komunikacije med star§em in otrokom, kot ga izpostavlja Spela Novak v
oddaji Dobro jutro na planetu (Krmelj, 2024), se jasno odraza tudi v rezultatih raziskave, kjer
so starSi porocali o pogovorih z otrokom o AD, razlagi simptomov ter spodbujanju samonadzora
in razumevanja bolezni. Ti vsakodnevni pogovori predstavljajo kljuéni element ustvarjanja
ob¢utka varnosti, slisanosti in sprejetosti, katere opisujeta Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019),
ki poudarjata pomen pravice do resnicnosti ter razvijanja sposobnosti za pogajanje in konflikt.
Sodelovalna, odprta komunikacija tako ni le na¢in prenosa informacij, temvec¢ tudi orodje za
krepitev otrokovega Custvenega razvoja, samozavesti in obcCutka vkljuCenosti v lastno

obvladovanje kozne bolezni.

6.6. Skrb zase

Rezultati raziskave kaZejo, da star$i otrok z AD pri skrbi zase uporabljajo razli¢ne pristope, ki
Jim pomagajo pri soo¢anju z vsakdanjimi izzivi in stresom. Med najpogostejSimi oblikami skrbi
zase so intervjuvanke navajale ustvarjanje, poslusanje glasbe, ogled filmov, izvajanje dihalnih
tehnik, vecerno nego in meditacijo. Ena izmed sogovornic je izpostavila terapevtski ucinek
druzenja s konji, druge pa so poudarile pomen jutranje tiSine in trenutkov, namenjenih sebi. Te
strategije sluzijo kot orodje za vzpostavitev notranjega ravnovesja, obvladovanje Custev in
zmanjSanje stresa. Tovrstne oblike skrbi zase se ujemajo z ugotovitvami Chernysova (2016), ki
je v raziskavi poudaril pomen programov psiholoSke podpore za starSev otrok z AD. Ti
programi ne le izboljSujejo dusevno pocutje starSev, temvec tudi pozitivno vplivajo na otrokovo
samopodobo. Podobno avtorji bloga Embark Behavioral Health (2021) poudarjajo, da lahko
starsi Sele, ko poskrbijo zase, u€inkovito skrbijo tudi za svoje otroke. Zdrava prehrana, spanje,
sprostitvene tehnike, telesna aktivnost, druZenje in prijaznost do sebe so navedeni kot klju¢ni

dejavniki za ohranjanje psihi¢ne stabilnosti in dobrega pocutja.
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Zanimivo je, da se Stevilne prakse, ki so jih opisali udelezenke raziskave, na primer meditacija,
dihalne vaje, ustvarjanje, jutranji mir neposredno ujemajo z ve¢ podroc¢ji skrbi zase. Reid (2024)
izpostavlja pomen Cujecnosti in ustvarjalnega izrazanja kot klju¢na vidika dusevne in Custvene
samopodobe. Podobno tudi Butler, Mercer, McClain-Meeder, Horne in Dudley (2019)
poudarjajo povezavo med vsakodnevnimi rutinami in krepljenjem notranje stabilnosti. Viri, kot
je 8 Area of Self Care (b.d.), pa posebej izpostavljajo vecdimenzionalno skrb zase, ki vkljucuje
fizicno, Custveno, duhovno in socialno plat. V rezultatih raziskave se to ve¢dimenzionalno
razumevanje kaze skozi odgovore, v katerih udelezenci opisujejo, kako jim razli¢ne prakse, od
telesne aktivnosti do refleksije, pomagajo ohranjati uravnotezenost, soocanje s stresom in

obcutek povezanosti s seboj in drugimi.

Povezava med skrbjo zase in pocutjem ni nova, saj jo zasledimo ze v anti¢ni filozofiji. Michel
Foucalt (1993) je koncept skrbi zase razumel kot prakso svobode in kot temeljno eticno drzo
posameznika do sebe in druzbe. V anti¢ni Gr¢iji in Rimu je §lo za nenehno refleksijo, ki je
vodila k osebni rasti in notranji uravnotezenosti. Tudi sogovornice so bile ali so Se ujete med
vsakdanjimi obveznostmi, stresom in skrbjo za otroke, spontano sledijo tej filozofiji. Ko si
vzamejo €as za jutranjo tiSino, meditacijo ali preprosto dihalno tehniko, dejansko prakticirajo

sodobno obliko skrbi zase, ki jo je Foucalt opredelil kot vsezivljenjsko ucenje in eti¢no

odgovornost.

Prav tako lahko rezultate interpretiram skozi koncept skrbi zase po Videmsek (2021), ki jo
razdeli na mikro-, mezo- in makroraven. Star$i otrok z AD najpogosteje izvajajo skrb zase na
mikroravni, torej z osebno angaZziranostjo, ozaves¢anjem lastnih potreb in aktivnim odzivanjem
na stres. Nekatere oblike podpore, kot so pogovor s prijateljem, podporne skupina ali
svetovanje, sodijo na mezoraven, kjer odnosna dinamika in organizacijska podpora omogocata
ucinkovitejSo obvladovanje bremen. Makroraven pa vkljucuje sistemsko ozave$canje o pomenu

dusevnega zdravja in nujnost institucionalne podpore, ki ostaja prostor za izboljSave.

Skrb zase se vse bolj prepoznava kot pomembno druzbeno vpraSanje, ki presega zgolj osebno
odgovornost posameznika. V strokovnem pogledu se uveljavlja razumevanje, da gre za
zavesten proces, ki celostno krepi zdravje, na fizi¢ni, dusevni, Custveni in duhovni ravni (Scott,
2024). Tudi izkusnje starSev, zajete v tej raziskavi, se ujemajo s tem, da lahko Ze preproste
vsakodnevne prakse prispevajo k vecji stabilnosti, notranjemu zadovoljstvu ter bolj

uravnoteZzenemu osebnemu in druzinskemu zivljenju.
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Ob tem ne gre zanemariti pomembnosti samorefleksije in samospoznanja, ki sta pogosto
izpostavljena tako v filozofskih kot sodobnih psiholoskih virih. Zapis Kobalt (2017), ki opisuje
pomen organizacije ¢asa, pisanja dnevnika in razumevanja vzrokov za stres, se odraza tudi v

izkusnjah intervjuvank, ki porocajo o podobnih strategijah samopomoci.

Sklepno lahko ugotovim, da raziskava potrjuje pomen redne in celostne skrbi zase za starSe
otrok z AD. Ugotovitve raziskave niso le skladne s sodobno strokovno literaturo, temvec se
navezujejo tudi na globlje filozofske razmisleke o eticni dimenziji skrbi zase. Tako
predstavljajo pomemben doprinos k razumevanju, kako se teorija udejanja v vsakdanji praksi

posameznikov.

V raziskavi je ena izmed udeleZenk izpostavila, da ji pri soofanju s stresom in custveno
obremenitvijo pomaga fizicno delo doma kot ¢iS¢enje in urejanje stanovanja. TakSne dejavnosti
so ji omogocile ob¢utek umirjenosti, notranjega ravnovesja in priloznosti, da poskrbi zase.
Okolje, ki ga posameznik dojema kot urejeno, spodbudno in podporno, lahko pomembno
prispeva k ve¢jemu obcutku obvladovanja in samozaupanja (8 Areas of Self Care and How to

Practice Them, b. d.).
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7. SKLEPI

Na podlagi izvedene raziskave poudarjam glavne ugotovitve in sledece sklepe:

64

StarSevstvo otrok z atopijskim dermatitisom zahteva prilagoditve v vsakdanji rutini.
Spremembe se kazejo v vecji organiziranosti in delitvi nalog med partnerjema.

Ob skrbi za otroka so prisotni obcutki nemoci, strahu in stresa.

Druzinske aktivnosti in prosti ¢as se pogosto prilagajajo zdravstvenemu stanju otroka.
Starsi in otroci so zaradi atopijskega dermatitisa pogosto prilagajali socialne situacije, kot
so obiski, druzenja in Solske dejavnosti, da bi se izognili poslabsanju koznega stanja.
Partnerji niso vedno drug drugemu bili v oporo, kar je v nekaterih primerih vodilo v obc¢utke
osamljenosti in tudi razpad odnosa.

Zaradi otrokove kozne bolezni so star$i pogosto nosili finan¢no breme, povezano z nakupi
posebnih prehranskih izdelkov, pralnih sredstev, oblacil in mazil.

Casovna obremenitev se je kazala v pripravi posebnih obrokov, usklajevanju vsakodnevnih
obveznosti in pomanjkanju prostega ¢asa zase.

Fizi¢na obremenitev je bila moc¢no izraZzena predvsem zaradi nespecnosti, saj so otroci kot
starSi pono¢i pogosto ostajali budni zaradi srbenja in praskanja.

Starsi in otroci so se pogosto sre¢evali z omejitvami pri izbiri obladil in stigmo v Solskem
ali vrstniSkem okolju.

Psihi¢na obremenjenost starSev je bila prisotna v razli¢nih oblikah, naprej od izgorelosti,
stresa zaradi sluZbe ter celo posttravmatskega odziva zaradi dolgotrajne skrbi za otroka.

V zgodnjih letih je bilo doZivljanje atopijskega dermatitisa pri otroku pogosto bolj
intenzivno in ¢ustveno zahtevno, z rastjo pa se je povecalo otrokovo sodelovanje pri negi
koze.

Vec starSev je izrazilo, da od zdravstvenega osebja niso prejeli dovolj jasnih informacij o
kozni bolezni in moznosti zdravljenja.

V preteklosti so star§i pogresali prisotnost nevladnih organizacij, ki bi ponujale informacije
in podporo.

Starsi skrbijo zase na dusevnem, fizicnem, psihi¢nem in duhovnem podrocju.

Za svoje fizicno pocutje so star$i skrbeli z rednimi sprehodi, telesno dejavnostjo, s
¢is¢enjem doma, uravnotezeno prehrano in spanjem, kar je hkrati pozitivno vplivalo tudi na

njihovo psihi¢no pocutje.



Psihi¢no zdravje so nekateri ohranjali tudi z vkljucitvijo v terapevtske pogovore, delavnice
ali uporabo antidepresivov.

Z duhovno skrbjo zase se niso ukvarjali, razen ena udelezenka, katera uporablja Bachove
esence kot obliko pomiritve.

Pomembno vlogo pri podpori starSev so igrali partnerji, sorodniki in prijatelji.

Kadar je bila prisotna podpirajoca partnerska dinamika ali SirSa druzinska pomo¢, so starsi
lazje nasli ¢as zase.

V primerih, kjer so bili starsi vkljuCeni v svetovalne oblike pomoci, kot so delavnice in
terapevtski pogovori, so te oblike predstavljale pomemben vir opolnomocenja in
razbremenitve.

Star$i so izpostavili tezave pri uveljavljanju in informiranju socialnih pravic zaradi

nezadostne pomoci s strani socialnih delavcev na Centih za socialno delo.
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8. PREDLOGI

Na podlagi ugotovitev opravljene raziskave in obravnavane literature predlagam naslednje:

- Priprava krajsih podpornih programov in delavnic za starSe otrok z AD, ki bi jih naucile

prepoznavanja izgorelosti.

- Ob postavitvi diagnoze otroka z AD bi starSem ponudili moznost kratkega individualnega

svetovanja o pomenu skrbi zase.

- Oblikovanje kratkega vodica za starSe, ki bi vkljuceval napotke za vsakodnevno ohranjanje

psihofizi¢nega zdravja.

- Vzpostavitev malih podpornih skupin, ki bi vkljucevala 4—6 oseb, ki bi se srecevale enkrat

mesecno in izmenjevale dobre prakse skrbi zase.

- Organiziranje kratkih spletnih predavanj o skrbi zase za starSe, ki zaradi obveznosti tezje

obiskujejo fizicne dogodke.

- Spodbujati vklju¢evanje starSev v Sole in vrtce za ozaveScanje o AD-ju in zmanjSevanju

stigmatizacije otrok.

- Socialni delavci na Centrih za socialno delo bi lahko v obravnavo druzin z otroki z AD

vkljucili del pogovora o skrbi zase.

- Vkljuciti socialne delavce v multidisciplinarne time v zdravstvenih ustanovah, ki bi starSem

nudili svetovanje in podporo Ze ob postavitvi diagnoze AD.

- Izboljsati dostopnost informacij o socialnih pravicah za starSe preko Centrov za socialno

delo in spletnih portalov.

- Raz3iriti raziskavo na ocete in druge skrbnike otrok z AD, da se razkrije SirSa druZinska

perspektiva.

- Primerjati izku$nje starSev otrok z razli¢nimi kroni¢nimi boleznimi glede skrbi zase in

zaznane podpore.

- Izvesti primerjalno raziskavo o tem, kako so skrb zase dozivljali in izvajali strasi otrok z

AD v prejSnjih desetletjih v primerjavi z danaSnjimi generacijami s poudarkom na

razpoloZljivosti podpore, druzbeni ozavescenosti in dostopu informacij.
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10. PRILOGE

10.1. Smernice za intervju

Atopijski dermatitis

Kdaj in pod kaksnimi okolis¢inami ste prvi¢ opazili simptome bolezni? V kaksni obliki so se pojavili?
Kako se atopijski dermatitis kaze na fizicnem, psihi¢nem podro¢ju na otroku?

Katere druge zdravstvene teZave so bile diagnosticirane pri otroku poleg atopijskega dermatitisa?
Kako se je otrokovo zdravstveno stanje spreminjalo skozi razlicna starostna obdobja?

Kaksne izkusnje imate z druzbenimi odzivi zaradi otrokovega zdravstvenega stanja?

Druzinska dinamika

S kak$nimi izzivi se srecujete kot star§ otroka z atopijskim dermatitisom?

Kdaj ste izvedeli za otrokovo diagnozo?

Kako je potekalo vase obveséanje o diagnozi in kdo vam jo je predstavil ter kako?

Kaksen je bil vas odziv na diagnozo in kaks$na ¢ustva so vas ob tem prevzela?

Kako bi opisali odnos s partnerjem ali zakoncem v povezavi s situacijo atopijskega dermatitisa pri otroku,
odkar ste izvedeli za otrokovo diagnozo?

Na kaksen nacin se je prilagodila vasa druzinska rutina ob soocanju z atopijskim dermatitisom?

Kako bi opisali svoj odnos z otrokom, ki se sooca z atopijskim dermatitisom?

Na kaksen nacin razlagate otroku srbecico in pomen tega, da se ne praska?

Skrb zase

Na kaksen naéin skrbite za svoje dusevno zdravje? Katere prakse uporabljate za ohranjanje dusevne
stabilnosti ter kako te prakse vplivajo na vase vsakdanje zivljenje?

Na kaksen nacin poskrbite za fizi¢no zdravje? Na kakSen nacin ohranjate telesno aktivnost in skrbite za
svoje telo?

Kako skrbite za svoje psihi¢no znanje? Kaksne strategije uporabljate za obvladovanje stresa in Custvenih
obremenitev?

Kako poskrbite za svoje duhovno zdravje? Kako prakticirate dejavnosti, ki vam pomagajo pri iskanju
notranjega miru in smisla zivljenja?

Kako dozivljate otrokov atopijski dermatitis v povezavi z vasim dusevnim zdravjem?

Kako bi opisali svoje fizi¢ne, psihi¢ne, socialne in finan¢ne izkuSnje v povezavi z otrokovim
zdravstvenim stanjem?

Kaj obicajno storite, da se sprostite po dnevu skrbi za otroka?
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Oblike pomoci in vloga socialnega dela

Katere oblike pomoci za druzine otrok z atopijskim dermatitisom v Sloveniji poznate in kako bi jih
opisali?

Kaksne oblike zavodov in drustev za pomo¢ druzinam, ki se sooCajo z atopijskim dermatitisom v
Sloveniji, poznate in kak$ne izku$nje imate z njimi?

Kako bi opisali vlogo socialnega dela pri izboljSanju kakovosti vasega zivljenja kot starSa otroka z

atopijskim dermatitisom?

10.2. Odprto kodiranje

10.2.1. Odprto kodiranje intervjuja A

St. Izjava Pojem (kaj Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave pove)

Al V bistvu jaz sem imela Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
precej tezko nosec¢nost obremenitev obremenitev dejavniki
tako psihi¢no. med nosecnostjo

A2 H¢i je imela po rojstvu Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
krée, bila sem psihi¢no izgorelost star§a | obremenitev dejavniki
izgorela.

A3 Ziveli smo pri ta$¢i in pri | Prilagajanje Skupno Druzinsko Druzinska
tastu in pol veste da ni skupnega bivanje Zivljenje dinamika
prav lahko. Moras se bivanja s starsi
prilagajati. partnerja

A4 Dojiti sem jo nehala pri Prenehanje Materinstvo Vloge v Druzinska
16. mesecih zaradi dojenja zaradi druzini dinamika
popoldanske sluzbe. Casovne

omejitve

A5 Pri 6 mesecih so se Pojav Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
pojavili taki suhi izpuscajev kozne bolezni dermatitis
izpuscaji oziroma flekci.

A6 Nisem vedela, kaj to Nepoznana Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
sploh je. Nih¢e v druzini | kozna bolezen bolezni dermatitis
nima nobeden nobenih
alergij, nima atopijskega
dermatitisa, nobenih
koznih bolezni.

A7 Pri dveh letih in pol se ji | Stopnjevanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
je stanje pricelo zelo kozne bolezni bolezni dermatitis
slabsati, zato sem jo
peljala k zdravniku.

A8 Predpisala ji je veliko Upanje na Soocenje z KozZna bolezen | Atopijski
razli¢nih krem in upala ozdravitev kozno dermatitis
sem, da se bo to kozne bolezni boleznijo
pozdravilo.
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St. Izjava Pojem (kaj Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave pove)

A9 Mene kot starSa niso Nepoznana Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
naudili, kaj je sploh to kozna bolezen bolezni dermatitis
atopijski dermatitis,
sploh nismo vedeli za kaj
se to gre.

Al0 Neko re¢ ima na kozi, Upanje na Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
tisto bomo namazali in ozdravitev kozno dermatitis
bo izginilo. kozne bolezni boleznijo

All Ampak ista stvar ni Stopnjevanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
izginila, tista stvar se je kozne bolezni bolezni dermatitis
poslabsala.

Al2 Vse kar mi je zdravnica Minimaliziranje | Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
lahko povedala je bilo to, | kozne bolezni kozno dermatitis
da bo izginilo pri 5 letih boleznijo
in naj se ne sekiram, to je
to je normalno, to majo
vsi otroci.

Al3 V bistvu no takrat sem se | Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
premetavala po postelji starSa zaradi obremenitev dejavniki
in nisem spala, ker se je | praskanja otroka
hcerka praskala.

Al4 Kaksni otroci ne spijo, Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
vsi otroci ne spijo. Otroci | otroka zaradi obremenitev dejavniki
se premetavajo in se praskanja
praskajo ponoci.

AlS V bistvu ker sem pac iz Delo v Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
zdravstva, kot intenzivni enoti | obremenitev dejavniki
medicinska sestra vem,
ker delam v zelo
zahtevni sluzbi v
intenzivni enoti.

Al6 V sluzbi sem povedala, Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Zivljenjske
da sem spet zamenjala obremenitev obremenitev dejavniki navade
pralni prasek in je stal zaradi nakupa
ogromno. posebnega

pralnega praska

Al7 ...in me nihée ni Nerazumljivost | Nerazumljivost | Socialni odnosi | Odziv druzbe
razumel. Pravili so mi, S strani
da se prevec sekiram. sodelavcev

Al8 Nisem dobila podpore v | Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
sluzbi, ker nihée ni podpore s strani | podpore podpori
razumel, za kaj se gre. sodelavcev v

sluzbi

Al19 Sele sedaj, pri njenih 9. Pridobitev Druzbeni Socialni odnosi | Odziv druzbe
letih, zdaj me razumejo, | razumevanja s odnosi na
zdaj vedo, za kaj se gre strani delovnem

sodelavecev mestu

A20 ...zato, ker prej sem bila | Pogosta kozna Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski

edina, zdaj pa nas je ze bolezen bolezni dermatitis

vec v sluzbi ki imajo
otroka z atopijskim
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St. Izjava Pojem (kaj Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave pove)
dermatitisom in
alergijami.

A21 Mi smo h¢i peljali k Testiranje na Alergije Kozna Atopijski
pediatru, k alergologu, k | alergije v sklopu obolenja dermatitis
dermatologu na zdravstva
testiranja.

A22 Ampak noben zdravnik Pomankanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
mi ni povedal ... informacij s podpore podpori

strani
zdravnikov

A23 ...da mora h¢i, ker ima Iskanje Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
atopijski dermatitis ustreznih reSitev | kozno dermatitis
jemati probiotike, omega | za lajSanje boleznijo
tri... kozne bolezni

A24 ...da otrok ne sme jesti 1zlo¢anje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
sladkarij. obremenitev dejavniki

A25 Tudi sami smo doma Samo Alergije Zdravstveni Atopijski
ugotovili, da je alergi¢na | ugotavljanje postopki dermatitis
na prsice, ker zdravnik ni | alergije na
nasega otroka sploh prsice
testiral na alergije.

A26 Testirali so jo komaj pri Odkritje Diagnoza KoZna Atopijski
petih letih in takrat so diagnoze obolenja dermatitis
potrdili atopijski atopijski
dermatitis. dermatitis v

zgodnjega
otroStva

A27 Vsako zimo smo morali | Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
odpirati okna sredi zime, | lajSanju kozne bolezni dermatitis
pri sebi smo vedno imeli | simptomov
hladilno torbo, da smo ji | kozne bolezni
lahko hladili srbecico.

A28 Ker jaz te kozne bolezni | Zaupanje Zaupanje Obcutki Custva
nisem poznala, sem se zdravnikom
zato tudi sama prepustila | zaradi
zdravnikom, saj verjetno | nepoznavanja
oni dobro vejo, kako to bolezni
pozdraviti.

A29 Tudi nisem vedela, da je | Povezanost Alergije Kozna Atopijski
ta bolezen povezana z atopijskega dermatitis
astmo. dermatitisa in

astme

A30 Ko smo izvedeli, na kaj Financna Financna Obremenitveni | Obremenitev
vse je deklica alergicna, obremenitev obremenitev dejavniki
smo Sele takrat videli, zaradi nakupa
kako velik finan¢ni posebne
zalogaj je to, predvsem prehrane
glede prilagajanja
posebne prehrane.

A3l Kupili smo prevleke za Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
jogi, prevleke za obremenitev obremenitev dejavniki
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vzglavnik, odejo. Znebili | zaradi
smo se tepihov, nabavili | prilagoditev
smo usnjeno sedezno, saj | domacega
se prsice tam manj okolja
nabirajo, imamo tudi
Cistilec zraka. In vse to
stane.

A32 Deklica ima tudi posteljo | Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
zelo veliko ravno zato, druzinske interakcija zivljenje dinamika
da ¢e je kaksna kriti¢na dinamike zaradi
no¢, eden izmed starSev | prilagajanja
spi zraven nje. skrbi za otroka

A33 A veste, kaj je tezava? Obcutek nemoci | Obcutki Obcutki Custva
Tezava je v tem, ker pri pomoci nemoci
nisem vedela, kako otroku
pomagati. Ne more$
otroku pomagati.

A34 Tako, ni¢ konzervansov, | Priprava Casovna Obremenitveni | Obremenitev
ni¢ sladkorja. Ravno zato | posebne hrane obremenitev dejavniki
je tezava v tem, da kot ¢asovna
moram zjutraj preden gre | obremenitev
otrok v $olo, pripraviti starSa
vse obroke za cel dan v
Soli.

A35 Vcasih se tudi zgodi, da | Tezave z Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
Ceprav prinesemo v $olo | upoStevanjem obremenitev dejavniki
potrdilo, da otrok ne sme | prehranskih
jesti dolocene hrane, omejitev v Soli
vcasih to ne pomeni ni¢
ali pa preprosto pozabijo
nanj.

A36 Tako smo se tudi naucili | IzloCanje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
izloCevati stvari, Cesa obremenitev dejavniki
deklica ne sme jesti in
podobno.

A37 Je pares, da vse to Casovna Casovna Obremenitveni | Obremenitev
vzame veliko dela in zato | preobremenjeno | obremenitev dejavniki
tudi sama vcasih ob stz
jutrih nimam Casa oprati | obveznostmi
perila ali pospravljati,
ker mi je glavna
prioriteta otrok. Tudi
sama $e obiskujem
Studij, sem redno
zaposlena in nimam ¢asa
zase.

A38 Prav tako moram paziti, | Prilagajanje Prehranske Obremenitveni | Obremenitev
da ce gre na kaksen prehranskim obremenitve dejavniki
rojstni dan, morem tudi omejitvam

kaksna peciva sama

doma speci, da si jih
lahko deklic vzame s
sabo, da ni izobCena.
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A39 On to spremlja, da se njo | Vkljuéevanje Druzinske Druzinsko Druzinska
maze, zelo veliko se sorojencev pri interakcije zivljenje dinamika
ukvarjamo z njeno kozo. | skrbi otroka z
Tudi ¢e se mu izrazijo atopijskim
pikice, Ze tudi on ve, da dermatitisom
se to namaze in potem
izginejo pikice.

A40 Ko je nasa deklica odsla | Ucenje Nega koze Kozna Atopijski
v Solo, smo jo ze pred samostojne nege obolenja dermatitis
tem naucili kako se koze
odreagira na srbez ali
rdecico na kozi. Deklico
smo navadili in jo naucili
kako najbolje poskrbi
sama zase, kajti odrasca
in tudi ko je v Soli, nas
starSev ni zraven da bi ji
namazali koZzo.

A4l Uciteljica res ni mogla Odziv uciteljice | Socialne Socialni odnosi | Odziv druzbe
verjet kako deklica na otrokovo interakcije
reagira na srbez in kako | samostojnost
se pripravi kadar gredo
na izlet.

A42 Deklica vsa zdravila nosi | Prilagajanje Socialne Socialni odnosi | Odziv druzbe
s sabo, Ceprav Se ni socialnim interakcije
prespala nikjer drugje situacijam
razen doma zaradi prSic | zaradi kozne
in praskanja. bolezni

A43 Prijatelji so nam zeleli Omejitve pri Fizi¢na Obremenitveni | Zivljenjske
podariti nekaj oblacil za | izbiri oblacil obremenitev dejavniki navade
h¢i, vendar jih nisem
morala vzeti, saj ni bil
100 % bombaz, ker
drugace to kozo drazi.

A44 Prav tako pa tudi nasa Finan¢na Financ¢na Obremenitveni | Obremenitev
zavarovalnica ne krije obremenitev obremenitev dejavniki
vseh zdravil, ki bi bili zaradi
morda klju¢no zdravljenja
pomembni za lajSanje
bolezni. Kar pomeni, da
bi morali vse to kupiti na
lastne stroske, a veste
koliko to stane?

A45 Ogromno denarja gre ne | Financna Financ¢na Obremenitveni | Obremenitev
za mazila, ampak tudi za | obremenitev obremenitev dejavniki
hrano zaradi nakupa

posebne
prehrane

A46 Sama sem ugotovila, da | Priprava Casovna Obremenitveni | Obremenitev
neglede na to ali so posebne_hrane obremenitev dejavniki

polnozrnate testenine ali
so testenine brez glutena,
Se vedno moji deklici ne

kot ¢asovna
obremenitev
starSa
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odgovarjajo, zato jih raje
pripravim sama, ¢eprav ti
vzame ogromn ¢asa.
A47 Tudi rada hodim, da Sprehodi kot Fizi¢na Fizi¢no zdravje | Skrb zase
odmislim, da ni v mojih | skrb za fizi¢no aktivnost
mislih cel dan samo zdravje
koza.
A48 Tudi zelo rada sebi in Spodbujanje Skupnostna Druzbeni viri Podpora
svoji héerki napiSem pozitivnega podpora podpore in
kaksno pozitivno misel, razmisljanja pri pomoci
da verjame vase, da ve, otroku
da je zmozna vec¢ kljub
svojim izzivom in tudi da
jaz zmorem vec, kot si
domisljam.
A49 Se ne spomnim Sporocanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
popolnoma, ampak je bil | diagnoze podpore podpori
definitivno zdravnik. atopijski
deramtitis s
strani
zdravnikov
A50 Ampak zdravniki me Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
sploh niso poslusali, ko podpore s strani | podpore podpori
sem jim zelela povedati, | zdravnikov
katera zdravila sva ze
poskusili s héerko. Tako
da sem se na koncu
morala popolnoma
skregati z njimi, da so mi
predpisali nekaksno
drugo zdravilo.
AS51 Je pa tezava ta, da pred Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
nekaj leti ni bilo teh podpore podpore podpori
zavodov ali pa drustev, nevladnih
na katere se lahko kot organizacij v
star$i obrnemo. preteklosti
AS52 Kar se mi zdi en velik Izmenjava Skupnostna Druzbeni viri Podpora
napredek, ker si lahko nasvetov kot podpora podpore
podelimo mnenje in oblika podpore
mogoce pridemo do
resitev, katerih nam
zdravniki sploh ne bi
predlagali ali pa zanje
sploh ne vedo.
AS53 Jaz sem hotela Drustvo Pomen Pomen Druzbeni viri Podpora
atopijski dermatitis ozaveScanja ozaveScanja podpore

povleci na naSo osnovno
Solo tam kamor hodi h¢i
in me je osnovna $ola
zavrnila. Niso zeleli
sprejeti brezplacnega
predavanja z predsednico
Drustva atopijski

druzbe o kozni
bolezni
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dermatitis in
dermatologa samo zato,
ker je moja h¢i edina, ki
ima dieto.

A54 Smo stopili skupaj. Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
Druzino je to povezalo povezanost interakcija zivljenje dinamika
na ta nacin, kot sem si ga
jaz zamislila, tako je
funkcionirala stvar.

ASS Ja, veste, to je oCe na Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
mestu, sploh glede na to, | partnerja podpora podpore
koliko smo skupaj
preziveli.

A56 Ja, imela sva dobro. Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
Velika podporo sem preminulega podpora podpore
imela s strani star$a
preminulega oceta.

AST Takrat sem dozivela Poslabsanje Stres Obcutki Custva
dodaten Sok in takrat se koznega stanja
je tudi koza deklica otroka zaradi
poslabsala. stresa

A58 Zato mora biti harmonija | Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
v druzini, vsi se moramo | povezanost interakcija zivljenje dinamika
pocutiti v redu, da lahko
pomagamo otroku z
atopijskim dermatitisom.

A59 Res je, mama mora biti Materinska Druzinska Druzinsko Druzinska
zelo mocen steber vloga interakcija Zivljenje dinamika
celotne druZzine.

A60 Pred rojstvom héerke Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
sem zelo rada spala, po starSa zaradi obremenitev dejavniki
njenem rojstvu pa ni¢ praskanja otroka
ved, ker se je samo
praskala.

A61 Zdaj se je vse to Priprava Casovna Obremenitveni | Obremenitev
spremenilo, vse kuham posebne_hrane obremenitev dejavniki
sama, Se najbolj osnovne | kot casovna
stvari kot so testenine obremenitev
pripravim sama. starSa

A62 Ja ravno glede tega stresa | Poslabsanje Stres Obcutki Custva
pri otrocih, to se tako koznega stanja
opazi, kadar so sami pod | otroka zaradi
stresom, ker se mi starsi stresa
tako slabo poc¢utimo.

A63 Tocno to, tudi jaz sem Opravljanje dela | Casovna Obremenitveni | Obremenitev
morala delati 4 ure v za polovicni obremenitev dejavniki
sluzbi, torej s krajsim delovni cas
delovnim C¢asom, da sem | zaradi skrbi za
lahko skrbela zanjo. otroka

A64 Kar pomeni, manj$a Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
placa, kljub temu pa smo | obremenitev obremenitev dejavniki
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morali potrebovati vedno | zaradi nakupa
ve¢ denarja za posebno posebne
hrano, za prehranska prehrane
dopolnila, za probiotike.

To se rabi dnevno in ne
samo en letni ¢as ali pa
samo eno obdobje. To se
skoraj obe placi porabita
samo za to, kaj Sele da bi
si privoscili kakSen
dopust

A65 Tak financen zalogaj je Stres zaradi Stres Custvo Obcutki
kar stresen. finan¢nih

obremenitev

A66 Nikoli ne smes reci: »Ne | Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
smes se praskat.« lajSanju kozne bolezni dermatitis
Deklica si pri tem ne simptomov
more pomagati, to je tako | kozne bolezni
kot da bi ¢loveka zvezal,
zelo huda srbecica. Mi
to pomagamo na nacin,
da postopamo z
umivanjem, mazanjem in
spros¢anjem akutne
situacije.

A67 V¢asih tudi zaradi tega Pojav Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
ne gre v $olo, ker ima izpuscajev kozne bolezni dermatitis
tak$ne izpuscaje, da se
tezko premika.

A68 Jaz sem ze na njeni kozi | Zgodnje Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
videla, ko jo mazem in prepoznavanje kozne bolezni dermatitis
¢utim kaksne pikice in simptomov
vem, da se bliza srbecica,
jo Ze preventivno
namazem.

A69 Porabili smo ze toliko Iskanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
enih zdravil in nam ustreznih resitev | bolezni dermatitis
noben zdravnik ni za lajSanje
povedal, da ne smemo kozne bolezni
tako pogosto tega mazati
na kozo. Ampak kaj, ¢e
je imela héerka dnevno
huda poslabsanja.

A70 Ma, saj tako je, zdravniki | Pomankanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
nimajo pojma, o em informacij s podpore podpori
govorijo. strani

zdravnikov

AT71 Poznam tudi eno Vloga drugih Podpora drugih | Druzbeni viri Podpora
psihologinjo, ki ima prav | strok pri strokovnih podpore
tako atopijski dermatitis | podpori in sluzb
in je tako dobro pomoci

izobrazena in tudi meni
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pomaga z nasveti za
pomirjanje in tako.

AT2 Tako je, sama rada Ustvarjanje kot | Metode Dusevno Skrb zase
ustvarjam pa tudi z nacin spros¢anja | sproscanja zdravje
deklico. Ko ustvarjam, se
Cas ustavi in je tako
pomirjujoce.

A73 Jaz zelo rada hodim na Sprehodi kot Fizi¢na Fizi¢no zdravje | Skrb zase
sprehode, na svez zrak. skrb za fizi¢no aktivnost
Ker veste, ko sem v zdravje
sluzbi 8 ur na dan v tej
bolnici s slabim zrakom
in se ni¢ ne gibam, je kar
obremenjujoce.

A74 Moz mi je tudi naredil Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
zunanjo kuhinjo, tako da | povezanost interakcija zivljenje dinamika
se otroci igrajo in jaz
mimogrede kuham. S
tem smo tudi na svezem
zraku in je kar velik plus.

A75 Odkrito, sploh nimam Pomanjkanje Casovna Obremenitveni | Obremenitev
Casa zase. Casa zase obremenitev dejavniki

A76 Vsak veger bedim do 11. | Casovna Casovna Obremenitveni | Obremenitev
ure, ker se uéim. Recimo | preobremenjeno | obremenitev dejavniki
zdaj sem delala cel stz
vikend in ko sem prisla obveznostmi
domov, sem prvo
skuhala za otroke in jih
spravila spat, potem pa
sem se odsla ucit. Potem
sem od utrujenosti kar
zaspala. Potem pa ponovi
vajo vsak dan.

A77 Ja, saj moja starSa mi ne | Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
moreta pomagati, prav podpore s strani | podpore podpori
tako tudi tasca ne. Noben | druzine
nama ne pomaga oprati
oblacil, nama posesati in
podistiti stanovanje, nam
nakupiti hrano ali nam
kuhati.

A78 Ne, nikoli. Saj verujem v | Vera ni nacin Duhovna Duhovno Skrb zase
Boga, ampak se nikoli kot skrb zase prepri¢anja zdravje
nisem posluzevala teh
stvari niti zato, da bi
meni bilo bolje.

AT9 Poznam Drustvo Podpora s strani | Podpora drugih | DruZbeni viri Podpora
Atopijski dermatitis in Drustva strokovnih podpore
tudi njegovo atopijski sluzb
ustanoviteljico. Ona je dermatitis

zelo velika podpora,
veckrat ji napiSem, kako
so kaj otroci, kako je ona
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in mi tudi odpise in se
tako malo pogovarjava.
A80 Na tej Facebook strani Izmenjava Skupnostna Druzbeni viri Podpora
lahko spremljas osebe, ki | nasvetov kot podpora podpore
se spopadajo z istimi oblika podpore
izzivi kot ti in morda tudi
izves kakSen nasvet, kaj
storiti drugace ali kaj
podobnega.
AS81 Prav se mi zdi, da ¢im Pomen Pomen Druzbeni viri Podpora
vec ljudi izve za atopijski | ozaveSCanja ozavesScanja podpore
dermatitis. druzbe o kozni
bolezni
A82 Zelo dosti sem izvedela Podpora s strani | Podpora drugih | Druzbeni viri Podpora
od tega drustva. Drustva strokovnih podpore
atopijski sluzb
dermatitis
A83 Ker so mi oni toliko Vzajemna Skupnostna Druzbeni viri Podpora
pomagali, potem tudi jaz | podpora in podpora podpore
vrnem uslugo, tako da pomo¢
sama doma izdelam
nekaj pentljic za deklice
in jim to poslje.
A84 Centri za socialno delo Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
mi niso prav nic¢ podpore s strani | podpore podpori
pomagali, niti nismo bili | Centrov za
upraviceni do dodatka za | socialno delo
nego otroka, ker moja kot nudenje
deklica ni bila psihosocialne
hospitalizirana veckrat, pomoci
ker ni na bioloskih
zdravilih, ker nima
potrditev alergij na
dolocene alergene.
A8S Oni sploh ne vedo, Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
koliko je tukaj finanénih | obremenitev obremenitev dejavniki
zalogajev, Ze samo zaradi nakupa
kreme ¢e gledamo. Ma to | posebnih mazil
je tako drago.
A86 Pa vec pozornosti bi nam | Obcutek Vloga Druzbeni viri Podpora
lahko posvecali, ker nas | nesliSanosti pri socialnega dela | podpore
imajo vsi za starSe, ki iskanju podpore
samo prevec
kompliciramo.
A87 Meni se zdi, da glede na | Vloga drugih Podpora drugih | Druzbeni viri Podpora
to, da je ona socialna strok pri strokovnih podpore
delavka, se zelo pozna da | podpori in sluzb
ima ta obcutek za pomoci

podporo in pomo¢ vsem
ljudem, in ne samo
osebam, ki se soocajo z
atopijskim dermatitisom.
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AS88 Recimo na Centrih pa Pomanjkanje Vloga Druzbeni viri Podpora

socialni delavci niti niso | podpore s strani | socialnega dela | podpore
pripravljeni te poslusat, Centrov za
ko to najbolj rabimo socialno delo
starsi, ki smo takole kot nudenje
obremenjeni. psihosocialne
pomoci
A89 Jaz vidim, da bi lahko Nezadostna Vloga Druzbeni viri Podpora
socialno delo bolj pomoc¢ Centrov | socialnega dela | podpore
pomagalo pri teh za socialno delo
prejemkih, do katerih bi | pri uveljavljanju
lahko bili upraviceni. socialnih pravic
A90 Malo bolj bi se na centrih | Pomanjkanje Vloga Druzbeni viri Podpora
za socialno delo lahko podpore s strani | socialnega dela | podpore
zavzemali za nas. Centrov za
socialno delo
kot nudenje
psihosocialne
pomoci
A91 Slisala sem Ze za te Obcutek Vloga Druzbeni viri Podpora
pogovore, ki jih lahko nesliSanosti pri socialnega dela | podpore
ima$ na centrih, ampak iskanju podpore
se mi zdi, da nih¢e nima
Casa, da bi nas poslusal.
A92 Pa tudi za te pravice, do | Nezadostno Vloga Druzbeni viri Podpora
katerih smo upraviceni, informiranje o socialnega dela | podpore
bi nam lahko kdo socialnih
povedal. pravicah
10.2.2. Odprto kodiranje intervjuja B

St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

B1 Izbruhnilo je, ko je Sel v Odkritje Diagnoza KoZna Atopijski
vrtec in je bil star okoli 13 | diagnoze obolenja dermatitis
mesecev, ampak potrdili atopijski
so diagnozo, ko je bil star | dermatitis v
2 leti. obdobju malcka.

B2 Poznalo se je tudi kot Pojav rdecice Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
rdecica na lickih in tako kozne bolezni dermatitis
na pregibih.

B3 ... ampak je bilo vzdrzno | Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
in takrat smo Se spali starSa zaradi obremenitev dejavniki

ponoci, dokler se ni
bolezen stopnjevala in
nismo ve¢ morali spati
celotne noci, ker se je sin
praskal.

praskanja otroka
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B4 Star je Stiri leta pa Cisto Izboljsanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
lepo koZo ima, midva s kozne bolezni bolezni dermatitis
partnerjem sva §la narazen
in potem se mu je zacel
dermatitis izboljSevati.

BS5 Fantek je bil utrujen, ker Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
se je praskal. otroka zaradi obremenitev dejavniki

praskanja

B6 Zaradi tega praskanja tudi | Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
midva s parterjem nisva star$a zaradi obremenitev dejavniki
spala skoraj celo noc. praskanja otroka

B7 Zdaj ima tezave tudi z Zaostajanje v Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
govorom, zelo dolgo smo | razvoju obremenitev dejavniki
imeli Se dudo, da je pac
majhna tolazba bila in vse
za sabo potegnila. Tudi v
rasti nekoliko zaostaja,

Ceprav se je kot dojencek
rodil z 4kg, zdaj pa je med
najmanjSimi v vrtcu.

BS§ Ne, astma ni bila Alergija na Alergije Kozna Atopijski
diagnosticirana. Je pa bila | dlako obolenja dermatitis
alergija na macjo dlako
oziroma dlako na sploh.

B9 Izzvenel mu je, ko je bil Kozna bolezen Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
star 3 leta. je izzvenela bolezni dermatitis

B10 Tako, da je imel atopijski | Kratko obdobje | Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
dermatitis le kratki cas, kozne bolezni bolezni dermatitis
kaksni dve leti.

B11 Mislim, bil je kar izziv. Prilagajanje Socialne Socialni odnosi | Odziv druzbe
Kamorkoli smo §li, se je socialnim interakcije
fantek zacel praskati, situacijam
kjerkoli smo bili na zaradi kozne
kak$nem kosilu, smo §li bolezni
predCasno domov.

B12 Je pa bila tudi tezava, ker | Neozave$cenost | Pomen Druzbeni viri Podpora
nihce ni poznal te bolezni. | druzbe o kozni ozavesCanja podpore

bolezni

B13 Enkrat sem fantka pustila | Strah tas¢e pred | Strah Obcutki Custva
prespati pri tasci in se je nepoznano
tako zelo praskal, da se je | koZno boleznijo
tasca ustraSila in me
klicala, da naj pridem
ponj.

B14 Jaz ga nisem puscala Stres zaradi Stres Obcutki Custva

nikjer, ker so me takoj
klicali, naj pridem ponj in
je bilo res strasno, no,
nisem vedela, kako naj se
s tem sooCim.

skrbi za otroka
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B15 Ampak enkrat sem fantka | Stigmatizacijas | Socialna Obremenitveni | Obremenitev
peljala v vrtec in je njegov | strani vrstnikov | obremenitev dejavniki
prijatelj opazil, da se v vrtcu
praska in je to tudi
izpostavil pred vsemi, da
naj pogledajo, da se
praska in so se zaceli
smejati.

B16 Izolirali ga niso, edina Neozavescenost | Pomen Druzbeni viri Podpora
teZava je bila, ker se druzbe o kozni ozaves$canja podpore in
vzgojiteljice s tem Se niso | bolezni pomoci
soocile ...

B17 ...In smo postopoma Samo Alergije Zdravstveni Atopijski
ugotavljali, kaj fantku ne | ugotavljanje postopki dermatitis
odgovarja. Recimo, ko je | alergij
bil v mivki, smo opazili,
da se bolj praska...

B18 .... in potem je bila Prilagajanje Socialne Socialni odnosi | Odziv druzbe
tezava, ker so se socialnim interakcije
vzgojiteljice tudi situacijam
menjavale in smo vsaki zaradi kozne
vzgojiteljici morali dati bolezni
ponovno navodila kako in
kaj.

B19 Ja, nekatere vzgojiteljice | NeozavesCenost | Nerazumljivost | Socialni odnosi | Odziv druzbe
so tudi rekle, da sem druzbe o kozni
prezahtevna in da bolezni
tecnarim in tako.

B20 V prvi vrsti ne spanec, ker | Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
se je sin samo praskal. starSa zaradi obremenitev dejavniki

praskanja otroka

B21 Potem skozi jemanje Tezave z Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
bolniske v sluzbi, pa¢ bolniskim obremenitev dejavniki
tezko je, ker ne mores dopustom zaradi
vsak dan, ko ima otrok skrbi za otroka
slabo kozo, na bolnisko.

B22 Tudi zaradi tega sva se s Partnerski Komunikacija | Partnerski Druzinska
partnerjem veckrat konflikt zaradi Vv partnerstvu odnosi dinamika
kregala, ker se nisva dopusta za skrb
mogla zmeniti, kako bova | za otroka
z bolniskim dopustom
zaradi otroka.

B23 Mogoce res, da je en Vpliv Druzinska Druzinsko Druzinska
delcek, ker sva se s starSevskih interakcija zivljenje dinamika
partnerjem kregala, konfliktov na
vplivalo na sina. otroka

B24 Amm, ja, bila sem kar v Stres zaradi Stres Obcutki Custva
velikem stresu, ker nisem | nespecnosti
spala.

B25 Zaradi pomanjkanja Uporaba Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
spanja in skrbi za otroka antidepresivov pocutje zdravje

sem pricela tudi jemati
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antidepresive eno leto,
sicer tako majhno dozo,
dokler se ni vse to pac
umirilo.

B26 Zdaj sem pa v redu, tako, | IzboljSanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
da jih vec¢ ne potrebujem. | kozne bolezni bolezni dermatits
Morda tudi za to, ker se je
atopijski dermatitis ustavil
pri sinu.

B27 Na testiranjih smo sicer Testiranje na Diagnosti¢ni Zdravstveni Atopijski
bili ... alergije v sklopu | postopki postopki dermatitis

zdravstva

B28§ ... ampak je osebna Sporocanje Diagnoza Kozna Atopijski
zdravnica videla te diagnoze obolenja dermatitis
izpus€aje in je rekla, to je | atopijski
pac atopijski dermatitis. dermatitis s
Takrat smo bili stari dve strani
leti.

B29 Nikoli pa nisem verjela, Upanje na Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
da se bo takole pac ozdravitev kozno dermatitis
popravilo 100 %. Upala kozne bolezni boleznijo
sem, ampak nisem verjela.

B30 Kolegica, ki ima héerko z | Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
atopijskim dermatitisom, | prijatelja podpora podpore
mi je o tem velik pac
povedala, pa o teh kremah
pa teh informacij mi je
predala,...

B31 ... katerih zdravnica niti Pomankanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
ni povedala. informacij s podpore podpori

strani
zdravnikov

B32 Imeli smo to hladilno Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
mazilo pa kortikosteroide. | lajSanju kozne bolezni dermatitis
Pa potem smo imeli skozi | simptomov
obkladke in smo skozi kozne bolezni
povijali in mazali.

B33 Ja, v bistvu mi je kolegica | Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
zelo veliko pomagala. prijatelja podpora podpore

B34 Mi je pa kolegica rekla, Strah pred Strah Obcutki Custva
pac do Cetrtega leta je poslabsanjem
najslabse in me je bilo kozne bolezni
sprva strah, da bo Se
hujse.

B35 In potem, ko smo mi bili v | IzboljSanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
tem obdobju in se je pri kozne bolezni bolezni dermatitis
treh letih ustavilo, me je
to drzalo nekoliko bolj
gor.

B36 Ja, pac jaz sem se drzala Partnerski Komunikacija | Partnerski Druzinska
striktno, da sem povijala konflikt zaradi v partnerstvu odnos dinamika
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sina. On pa tega ni zdravljenja
razumel in zato nisva bila | koZne bolezni
usklajena v komunikaciji. | otroka

B37 V bistvu enkrat sem imela | Tezave z Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
Se drug problem, da jaz bolniskim obremenitev dejavniki
nisem mogla iti na dopustom zaradi
bolnisko, zato ker je on skrbi za otroka
bil brezposeln in se
nekako ni znasel s tem.

Tako, da sem potem malo
mutila, da sem $la na
svojo bolnisko.

B38 Smo imeli tudi kar Tezave z Druzinska Druzinsko Druzinska
probleme v nasi druzinsko interakcija zivljenje dinamika
povezanosti ... povezanostjo

B39 ... ker nismo na bazene Omejitve pri Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitve
hodili, na morju je bil aktivnostih obremenitev dejavniki
problem, ker je sina v otroka
vodi skozi peklo in sonce
ga je takoj oZgalo, kar je
bilo res psihi¢no naporno.

B40 Druga dva sina sta se Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
pocutila kar omejena, no, | druzinske interakcija Zivljenje dinamika
ker sta se morala dinamike zaradi
prilagoditi. prilagajanja

skrbi za otroka

B41 Ni jima bilo vseeno, Vkljucevanje Druzinska Druzinsko Druzinska
ampak sta razumela, da sorojencev pri interakcija zivljenje dinamika
potrebuje drugi sin vec skrbi otroka z
pozornosti v negi, ampak | atopijskim
sta vedela, da ju imam dermatitisom
enako rada in sta zato tudi
pomagala pri negi.

B42 In smo potem tako nekako | Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
kombinirali, da je druzina | povezanost interakcija zivljenje dinamika
ostala povezana kljub
razlikam.

B43 Bilo je kar tezko. Pac Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
bozala sva kozico, nisva lajSanju kozne bolezni dermatitis
je praskala, povijala sva simptomov
jo. Ko se je pricel kozne bolezni
praskati, sem ga prijela za
roko in sva takoj
namazala pa povila.

B44 Pa tudi tezave s spanjem Nespecnost Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
je imel zelo, ni spal zaradi | otroka obremenitev dejavniki
tega praskanja.

B45 V bistvu je bilo slucajno, | Sistematski Preventivni Fizi¢no zdravje | Skrb zase
ker sem bila stara 30 let in | pregled zdravstveni
sem imela ta sistematski pregled

pregled.
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B46 Zdravnica je videla, da Delavnice Krepitev Dusevno Skrb zase
nisem v redu in sem dobrega pocutja | duSevnega zdravje
povedala za situacijo zdravja
doma. Potem me je
napotila na delavnice
dobrega pocutja in to mi
je zelo pomagalo, ampak
ne dovolj.
B47 Zato sem odsla potem k Uporaba Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
svoji osebni zdravnici in antidepresivov pocutje zdravje
mi je dala te
antidepresivne tablete, ker
nisem ve¢ mogla s tem
pritiskom in
obremenitvijo za skrb
otroka.
B48 Je pa bil takoj boljsi Izboljsanje Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
obcutek, ko sem jih nekaj | psihi¢nega pocutje zdravje
Casa jemala. pocutja zaradi
ucinka
antidepresivov
B49 Meni so bile prav vsec, Pozitiven u¢inek | Krepitev Dusevno Skrb zase
tako se mi zdi, da bi vsak | delavnic dusevnega zdravje
mogel iti na te delavnice. | dobrega pocutja | zdravja
Imeli smo eno skripto pa
so bile tudi naloge. Primer
vsak dan si naredil eno
vajo za psihi¢no
kondicijo, za spros¢anje,
tako da vsak dan nekaj
naredi$ zase in so imele
zelo dober ucinek.
B50 V¢asih, ko mi je tezko, se | Izvajanje vaj Krepitev Dusevno Skrb zase
Se spomnim pa grem dobrega pocutja | duSevnega zdravje
pogledat to skripto in zdravja
kaksno vajo izvedem.
B51 Hodim na sprehode, Sprehodi kot Fizi¢na Fizi¢no zdravje | Skrb zase
kupila sem si vitamine. skrb za fizi¢no aktivnost
Hoc¢em narediti vsaj 6000 | zdravje
korakov in tudi zdaj Se
prakticiram to hojo, ker je
tudi sin Ze starej$i in
veckrat odideva skupaj na
sprehod.
B52 Amm, precej podobno kot | Izvajanje vaj Krepitev Dusevno Skrb zase
prej s tisto skripto si dobrega pocutja | duSevnega zdravje
pomagam, ko izvajam zdravja
vaje za boljSe pocutje ...
B53 ... in definitivno so se Izboljsanje Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
stresne situacije psihi¢nega pocutje zdravje

zmanjsale, ko sem jemala
antidepresive.

pocutja zaradi
ucinka
antidepresivov
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B54 Bila sem Cisto pregorela Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
obremenjena s temi izgorelost starSa | obremenitev dejavniki
temacnimi misli.

B55 Ja, midve s kolegico sva Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
se pac¢ konstantno slisali prijatelja podpora podpore
in preko teh spletnih
strani, ker ima marsikdo
podobno izkusnjo.

B56 In tukaj smo porabili Financ¢na Financ¢na Obremenitveni | Obremenitev
ogromno denarja, da smo | obremenitev obremenitev dejavniki
ugotovili, kakSne kreme zaradi nakupa
mu sploh odgovarjajo. posebnih mazil

B57 Mehcalca smo se pac Omejitve pri Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
izogibali, oblacila smo izbiri oblacil obremenitev dejavniki
zato susili v suSilcu, da so
bila mehkejsa, kupovali
smo samo bombazna
oblacila, res stresno no.

B58 Tudi s pralnim praskom Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
smo poskusili in to je tako | obremenitev obremenitev dejavniki
drago. Samo denar smo zaradi nakupa
zapravili in si naredili posebnega
nepotrebne stroske. pralnega praska

B59 Tudi sama sem ga vozila | Samoplac¢nisko | Alergije Kozna Atopijski
na teste, samo da bi testiranje na obolenja dermatitis
ugotovili, na kaj je otrok alergije
alergicen.

B60 Ampak to je bilo za Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
placat, pa sva se s podpore s strani | podpore podpori
partnerjem Se zaradi tega | partnerja
skregala, zakaj ga tja
peljem, da to je tako
larifari.

B61 Ja, kolegica mi je Izboljsanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
povedala za dodatek, kozne bolezni bolezni dermatitis
ampak ga mi potem nismo
uveljavljali, ker se je
bolezen pomirila.

B62 Tako Cisto tipicno mislim, | Poslabsanje Stres Obcutki Custva
da je stres velik faktorin | koznega stanja
da se je to tudi pri njemu | otroka zaradi
odrazalo, ker kadarkoli je | stresa
bil kdo slabe volje ali pa
je bila negativna energija
v zraku, je bil tudi sinova
koza zelo slabsa.

B63 Ja, to sem pa opazila pri Izboljsanje Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
spanju. Kadar sem jaz bila | psihi¢nega pocutje zdravje
pac slabe volje pa pocutja kot
depresivna, je tudi on vzrok za
slabo spal, je imel tudi on | izboljSanje

tako $e bolj neprespano
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no¢ in sem se potem sama | kozZne bolezni
fokusirala, ¢e se ne pri otroku
sekiram, da pa¢ sem v
redu, tudi on bolje spi,
tako da je bil potem
obraten efekt.
Bo4 V bistvu, jaz sem sla pes Fizi¢na Fizi¢na Fizi¢no zdravje | Skrb zase
zvecer, da sem se umirila. | dejavnost kot aktivnost
izboljsanje
psihi¢nega
pocutja
B65 Tudi glasbo sem si Poslusanje Metode Dusevno Skrb zase
zavrtela. glasbe kot nacin | sproscanja zdravje
sproscanja
B66 Ja, tudi s kolegico sva §li | Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
veckrat na kaksno pijaco prijatelja podpora podpore
in si izmenjali informacije
in se pogovorili.
B67 Slisala sem ja za eno Pomen Pomen Druzbeni viri Podpora
Drustvo atopijski ozavescanja ozavesCanja podpore
dermatitis pa tudi za druzbe o kozni
Zavod Atopika in Rdeci bolezni
kriz, ker sem veckrat
poiskala kaksne
informacije na njihovih
spletnih stranch.
B68 Sicer za letovanje sprva Pomankanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
nisem vedela, mi je zanj informacij s podpore podpori
povedala kolegica in sem | strani
pac sama morala zdravnikov
zdravnico prositi, da je
napisala vlogo, ker sami
pa mi niso povedali za to.
B69 Ko smo najbolj Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
potrebovali pomo¢, smo podpore s strani | podpore podpori
dobili zavrnjen Debeli zdravnikov
rtic.
B70 Jaz sem bila presrecna. Sreca ob prvi Sreca Obcutki Custva
Ko sem prvo no¢ prespani
prespala, sem se pocutila | noci
tako dobro in naspano.
B71 Tako, da me je bilo strah, | Strah pred Strah Obcutki Custva
da se bodo izbruhi spet poslabsanjem
ponovili in bo Se slabse ... | kozne bolezni
B72 ...in sploh nisem verjela v | IzboljSanje Razvoj kozne Kozna bolezen | Atopijski
to, da lahko ta bolezen kozne bolezni bolezni dermatitis
popolnoma izgine. Ampak
bolezen se je izboljsala
B73 Zdi se mi, da na centru OzavesCanje Vloga Druzbeni viri Podpora
sploh ne vejo, kaj je socialnih socialnega dela | podpore
atopijski dermatitis. Tako | delavcev o

kozni bolezni
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da bi Zelela, da zanj vedo, | atopijski
no. dermatitis
B74 Pac, jaz sem to videla kot | Pomanjkanje Vloga Druzbeni viri Podpora
birokratski postopek in to | podpore s strani | socialnega dela | podpore
vidim kot nekaj, kar pac Centrov za
mora biti narejeno in ne, socialno delo
kot da bi jim bilo mar za kot nudenje
ljudi, ki podporo psihosocialne
potrebujejo, ¢eprav bi pomoci
samo radi, da nas nekdo
poslusa.
B75 Mislim, da bi se morali Pomen Pomen Druzbeni viri Podpora
ljudje izobraziti o ozavesCanja ozavesCanja podpore
atopijskem dermatitisu, da | druzbe o kozni
vedo, da ni to samo ena bolezni
izmed lazjih bolezni.
B76 Mislim pa, da bi morali Nezadostno Vloga Druzbeni viri Podpora
nam povedati za te informiranje o socialnega dela | podpore
pravice kot dodatek za socialnih
nego, kot pa da mi to pravicah
mimogrede pove
prijateljica.
B77 Mislim, da se zelo pozna, | Podpora s strani | Podpora drugih | Druzbeni viri Podpora
da je socialna delavka, saj | Drustva strokovnih podpore
ima mocan ¢ut za pomo¢ | atopijski sluzb
in podporo ljudem, ne le dermatitis
tistim, ki se soocajo z
atopijskim dermatitisom,
ampak Sirse.
10.2.3. Odprto kodiranje intervjuja C
St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
Cl Pri mojem fantku smo Odkritje Diagnoza Kozna Atopijski
ugotovili, ko je bil star 2 | diagnoze obolenja dermatitis
leti ... atopijski
dermatitis v
obdobju malcka
C2 ... v bistvu se je zacel Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
praskati recimo pred otroka zaradi obremenitev dejavniki
spanjem in zaradi tega praskanja
tudi ni spal.
c3 Takoj so se na kozi Pojav izpuscajev | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
poznali izpus§cajcki, pac kozne bolezni dermatitis
zelo rdecega spraska.
C4 Vcasih tudi tako, da mu Stopnjevanje Kozna bolezen | Razvoj kozne Kozna bolezen

je tekla kri ampak tako,
da so bile take

kozZne bolezni

bolezni
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brazgotinice no na
pregibih. Potem se mu je
iz rdecice bolezen kar
stopnjevala. Torej na
najbolj mu je bilo zadaj
pri nogicah, za koleni pa
za komolci v bistvu je
bilo najbolj prisotno.
Nekaksni manjsi pa so se
pojavili pol ¢ez nekaj
Casa recimo pri pregibih

C5 Ja, bil je nemiren je Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
nemiren v spanju, ker se | otroka zaradi obremenitev dejavniki
je pac prebujal zaradi praskanja
tega, ker ga je srbelo...

C6 ... papolje bil Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
obremenjen s tem, ker lajSanju kozne bolezni dermatitis
smo neprestano tezili simptomov
kako je treba to mazati, kozne bolezni
da se ne bodo pojavile
brazgotine.

C7 Tako da smo bili skozi Stres zaradi Stres Obcutki Custva
nekako s tem nespecnosti
obremenjevali in bili vsi
pod stresom, ker sin ni
spal in posledi¢no tudi
jaz ne.

C8 Nekaksna nova Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
sprememba v nasem druzinske interakcija zivljenje dinamika
druzinskem zivljenju, ker | dinamike zaradi
je treba biti ves Cas prilagajanja skrbi
pozoren na to, Cisto smo | za otroka
se morali prilagoditi na
novo.

C9 Tako so nam govorili Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
zdravniki, naj pazimo, da | lajsanju kozne bolezni dermatitis
se ne spraska, da se ¢im | simptomov
manj tam dotika, da naj kozne bolezni
skozi mazemo, ko
vidimo, da se praska.

C10 Po postavljeni diagnozi, | Testiranje na Alergije Kozna Atopijski
sva §la tudi na te teste za | alergije obolenja dermatitis
alergije. Vse, na kar je
bil pozitivno alergicen, je
bilo jagodicevije.

Cl1 Pri tem sta pa potem naju | Izogibanje Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
zdravnika opozorila, da predelani obremenitev dejavniki
se naj pac pazimo. prehrani

Fantku naj damo za jest
¢im manj hrane, ki je
pridelana, ki vsebuje
veliko E-jev. Tako, da
¢im bolj domaco hrano.
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Cl12 Jaz birekla, da je v Kozna bolezen je | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
zadnjem letu in pol izzvenela bolezni dermatitis
bolezen izginila.

CI13 Sedaj na preglede sploh Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
ne potrebujemo hodit. lajSanju kozne bolezni dermatitis
V¢asih v obdobju zime simptomov
mazemo kozo s boleznii
kortikosteroidi in Se te
letos res samo pri
spremenljivem vremenu.

Cl4 Predvsem tudi v ¢asu Pojav rdecice Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
jeseni, ko se mu na rokah kozne bolezni dermatitis
izpusti taksna rdecica.

CI15 Ravno zato sva s Komuniciranje z | Druzinska Druzinsko Druzinska
partnerjem izjemno otrokom o kozni | interakcija zivljenje dinamika
opozarjala fantka, tako bolezni
da sva mu veckrat
povedala, kaj narediti v
takSnem primeru.

Cl6 ... smo kot druzina Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
stopili skupaj, da sedaj povezanost interakcija zivljenje dinamika
razume.

C17 Ne bi rekla, da smo bili Pogosta kozna Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
stigmatizirani. Mislim, bolezen bolezni dermatitis
da je to ze zdaj kar tak
neka bolezni sodobnih
otrok. Zelo dosti jih ima
neke dermatitise, tezave
s kozo, zaradi verjetno
celega ritma prehrane.

C18 V vrtcu smo pac na to Vloga drugih Podpora Druzbeni viri Podpora
opozorili, sicer v vrtcu ga | strok pri podpori | drugih podpore
ne mazejo s kremo in so | in pomoci strokovnih
zelo razumeli situacijo. sluzb

C19 Tudi domacdi in stari Podpora s strani | Druzinske Druzinsko Druzinska
starsi so to dobro druzine interakcije Zivljenje dinamika
sprejeli.

C20 Je pa to konstanten Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
zaCaran krog. Nekaj casa | kozne bolezni bolezni dermatitis
je dobro, nekaj ¢asa ni,
potem se spet stopnjuje
in tako naprej.

C21 Seveda mi je bilo zelo Stres ob Stres Obcutki Custva
tezko sprejeti, da otrok nepri¢akovani

pac ima nekaj takega pa
zakaj ravno moj otrok in
sem se s tem zelo
obremenjevala in
obcutila sem taksen stres
in nisem pricakovala
takSne bolezni.

diagnozi otroka
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C22 Upala sem, da bo to Upanje na Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
stanje izginilo, vendar Se | ozdravitev kozne | kozno dermatitis
takrat ni. bolezni boleznijo

C23 To je res treba skozi Komuniciranje z | Druzinska Druzinsko Druzinska
postopno govoriti otroku, | otrokom o kozni | interakcija zivljenje dinamika
da se ne sme praskati, da | bolezni
se ne bo kaj poznalo na
kozi.

C24 Zdi se mi, da sem bila Nespecnost Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
najbolj obremenjena na starSa zaradi obremenitev dejavniki
fizicnem podrocju, saj se | praskanja otroka
nisem dobro naspala.

Nenehno smo se
prebujali zaradi tega, ker
se je sin praskal in ga je
srbelo in smo ga morali
bozati.

C25 Tako je, s strani Sporocanje Diagnoza Kozna Atopijski
specialista smo izvedeli diagnoze obolenja dermatitis
za diagnozo, ko smo bili | atopijski
na pregledu v UKC dermatitis s
Maribor na oddelku strani zdravnikov
dermatologije.

C26 Da bi se tezje razumela, | Partnerski Komunikacija | Partnerski Druzinska
to ne. Kaksen konflikt se | konflikt zaradi v partnerstvu odnos dinamika
je zgodil mogoce, ker je | zdravljenja
bilo pol pac napeto kozne bolezni
vzdus§je glede tega. otroka

C27 Ce kateri izmed naju ni Komunikacija Komunikacija | Partnerski Druzinska
sina opozoril, da se ¢oha, | med partnerjema | v partnerstvu odnos dinamika
sva pri tem opozorila
otroka kot tudi drug
drugega.

C28 Nekoliko ve¢ smo bili Podpora s strani | Medsebojna Strategije Podpora
malo napeti, ampak partnerja podpora podpore
drugace pa sva se
podpirala, saj sva vedela,
da je potrebno otroku
pomagati.

C29 Nismo mu rekli ne Komuniciranje z | Druzinska Druzinsko Druzinska
praskaj se, ampak smo otrokom o kozni | interakcija Zivljenje dinamika
mu povedali, da ¢e se bo | bolezni
praskal, bo imel
brazgotine, zato moramo
ta del namazati s kremo.

C30 Je pa bilo res, da kadar Vpliv starSevskih | Druzinska Druzinsko Druzinska
sva se s partnerjem konfliktov na interakcija zivljenje dinamika

nekoliko sporekla, se je
takoj poslabsala koza
sinu.

otroka
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C31 Amm, mogoce sem odsla | Sprehodi kot Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
malo ven na sprehod, da | skrb za fizi¢no aktivnost zdravje
sem malo bila sama s zdravje
sabo in da nisem bila
nenehno pozorna na
otroka.

C32 Ob vecerih sem Ogled filma kot | Metode Dusevno Skrb zase
pogledala kaksen film ali | nacin spros¢anja | spros¢anja zdravje
pa kaj podobnega.

C33 Sem pa tudi ob vecerih Dihalne vaje kot | Metode Dusevno Skrb zase
rada izvajala kaksne nacin spro§€anja | sproScanja zdravje
dihalne tehnike.

C34 V tistem obdobju sem Iskanje ustreznih | Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
dosti brala po internetu resitev za kozno dermatitis
in razne ¢lanke. Brala lajsanje kozne boleznijo
sem o tudi o tem, kakSna | bolezni
krema bi bila dovolj
dobra in ucinkovita.

C35 ... kaksne so moznosti Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
zdravljenja in v kaksne kozne bolezni bolezni dermatitis
skrajnosti in poslabsanja
lahko gre ta bolezen.

C36 Ne, ne verujem v Boga Vera ni na¢in kot | Duhovna Duhovno Skrb zase
in nekako tudi nikoli skrb zase prepri¢anja zdravje
nisem na ta nacin
poskrbela zase.

C37 To sem velikokrat Vpliv starSevskih | Druzinska Druzinsko Druzinska
opazila, kadar sva s konfliktov na interakcija zivljenje dinamika
partnerjem vstopila v otroka
konflikt, pa kakrSenkoli
je bil, se je pri otroku
hitro izrazilo praskanje in
rdecica.

C38 Po tem ko je otrok Vecerna Metode Dusevno Skrb zase
zaspal, sem si namenila sprostitvena spro$canja zdravje
nekaj Casa, da sem se rutina
pripravila na spanje. To
je vroc¢a kopel, nega
obraza in telesa.

C39 Tudi s partnerjem sva se | Komunikacija Komunikacija | Partnerski Druzinska
pogovorila o najinem med partnerjema | v partnerstvu odnos dinamika
dnevu, kaj nama je bilo
dobro in kaj bi lahko
izboljsala.

C40 Tudi namenila sva Cas Ohranjanje Komunikacija | Partnerski Druzinska
drug drugemu, da ne partnerske Vv partnerstvu odnos dinamika
pozabiva na najino zvezo | ljubezni
in da ohranjava to
ljubezen.

C41 Poznam Drustvo Poznavanje oblik | Medsebojna Strategije Podpora
atopijski dermatitis, pomoci za podpora podpore
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Sem pa dobila res dobro | atopijskim
podporo s strani tega dermatitisom
Drustva atopijski
dermatitis, ker smo si
izmenjavali izku$nje in
dejansko izves vse, kar
potrebujes vedeti

C42 V tem kontekstu nismo Ozavescanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
sodelovali s centri za socialnih podpore podpori
socialno delo in se mi delavcev o kozni
zdi, da je tu zelo bolezni atopijski
pomanjkanje podpore, dermatitis
ker tezko vedo, kaj je
atopijski dermatitis in bi
morda lahko vedeli ...

C43 ... se pa trudimo pac da Iskanje ustreznih | Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
otrok ve¢ Casa prezivina | reSitev za kozno dermatitis
morju, na soncu. lajSanje kozne boleznijo

bolezni

C44 Tudi zelo pazimo, kaj 1zloCanje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitve
jemo, ker mu vse ne obremenitev dejavniki
odgovarja, zaradi tega
smo ze izlocali vse, kar
je pokazalo, da mu po
uzivanju te hrane ni ok
za kozo.

C45 ..., kaj mu mazemo na Iskanje ustreznih | Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
koZo, s ¢im se umiva, reSitev za kozZno dermatitis
tako, da smo pozorni. lajSanje kozne boleznijo

bolezni

C46 Brezplac¢na letovanja Podpora s strani | Skupnostna Druzbeni viri Podpora
preko zdravstva recimo Debelega rtica podpora podpore
lahko dobis Debeli rtic. ..

C47 ... potem star§ lahko Podpora s strani | Vloga Druzbeni viri Podpora
prosi za dodatek za nego | Centra za socialnega podpore
otroka, potem lahko socialno delo o dela
mogoce poda vlogo za informiranju o
izredno denarno pomoc socialnih
za nakup kakih krem in pravicah
teh negovalnih stvari.

C48 Mogoce ta individualna Podpora s strani | Osebna pomo¢ | Druzbeni viri Podpora
pomo¢. Lahko se Centra za na Centru za podpore
vkljucis$ na osebno socialno delo socialno delo
pomoc ...

C49 .... ali pamorda te samo | Podpora s strani | Podpora Druzbeni viri Podpora
podporne skupine in to Drustva atopijski | drugih podpore
Drustvo Atopijski dermatitis strokovnih
dermatitis in se lahko sluzb

pogovarja$ z drugimi
starsi otrok, ki imajo
atopijski dermatitis.
Delimo si lahko izkus$nje,
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nasvete ali kaksna druga

priporo¢ila.

C50 Mogoce sedaj, ko delam | Nezadostno Vloga Druzbeni viri Podpora

na centru, vidim, da bi informiranje o socialnega podpore
lahko bilo boljse socialnih dela
informiranje o pravicah, | pravicah
do katerega so lahko
osebe upravicene, ker je
tega zelo malo opazam.
Cs1 Pa tudi, da bi ljudje Nudenje Vloga Druzbeni viri Podpora

vedeli, da so lahko psihosocialne socialnega podpore
delezni psihosocialne pomoci na dela
podpore na centrih za Centrih za
socialno delo. socialno delo

10.2.4. Odprto kodiranje intervjuja D

St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

Dl Uradne diagnoze sta pa Odkritje diagnoze | Diagnoza Kozna Atopijski
dobila pri $tirih mesecih atopijski obolenja dermatitis
starejsi in mlajsi pri treh dermatitis v
mesecih. obdobju dojencka

D2 Ja, mislim najprej tako Pojav izpuscajev Simptomi KozZna bolezen | Atopijski
zmeraj recejo, da se koza kozne bolezni dermatitis
¢isti, ko se prikazejo
izpuscajcki.

D3 Sicer meni se je pri tretjem | Nepoznana kozna | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
otroku, ko Se sicer nismo bolezen bolezni dermatitis
vedeli kaj gledamo, vse
zgledalo neki drugace in
nismo vedeli kaj je to.

D4 Bile so zraven prisotne Samo Alergije Zdravstveni Atopijski
alergije, ki smo jih tako ugotavljanje postopki dermatitis
sami morali alergij
diagnosticirati.

D5 Drugace je pa takoj vidno, | Pojav rdecice Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
da koza ni tak$na kot jo kozne bolezni dermatitis
pricakujes$ pri normalnem
dojencku, tudi ko bi se naj
koza cistila ali kot se temu
rece, ko je najprej
rdecica...

D6 potem se pa stanje ko se Izboljsanje kozne | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
koza ¢isti, nekoliko bolezni bolezni dermatitis
izboljsa. ...

D7 Am, skoz so se pokazali Pojav izpusCajev Simptomi KozZna bolezen | Atopijski
nekaksni mozoljcki, zelo kozne bolezni dermatitis

suha koza, v tej fazi tudi
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veliko te¢e ven iz teh
pregibov, ta prozorna
tekocina.

D8 In ker na zacetku ni bilo Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
nobene ustrezne nege, je kozne bolezni bolezni dermatitis
bolezen §la naprej in se je
stopnjevala.

D9 Mislim, meni se je Obcutek nemoci Obcutki Obcutki Custva
popolnoma zmesalo. To je | pri pomoci otroku | nemoci
ze bil zame tretji otrok, ni
mi bilo jasno, kaj se
dogaja, zakaj ne znam tega
zrihtati, ¢isto nemoc¢no
sem se pocutila.

D10 Tudi patronaza, ko je Tehnike k laj$sanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
hodila domov, je bila tako | simptomov kozne | kozne bolezni dermatitis
zelo zgubljena, poskusili bolezni
smo z mandljevim oljem
in ognjicevim mazilom

DI11 Tudi nisem vedela, zakaj Stres zaradi skrbi | Stres Obcutki Custva
se otrok skozi dere, ko za otroka
nekaj poje, zakaj je skoz
bolj rde¢. Tako, da je bilo
v bistvu za znoret no, ker
nisem vedela kako
pomagat in takSen stres ah
grozn.

D12 Res je bilo grozno, jaz Obisk psiholoske | Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
sem toliko zaradi njega pomoci pocutje zdravje
bila Ze iz¢rpana psihi¢no,
da sem ze obiskala
psiholosko pomo¢ ...

D13 ... tudi zato, ker se je sin Jeza zaradi Jeza Obcutki Custva
zelo velik rodil in sem bila | prevelike teze
malo jezna na njega in tudi | otroka ob rojstvu
nase.

D14 Toliko je bilo vprasanj, na | Nepoznana kozna | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
katere mi ni znal nihce bolezen bolezni demratitis
odgovoriti, ker je bila to
zame nekaj, cesar nisem
poznala.

D15 Moram reéi, da se tudi z Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
diagnozo ni veliko podpore s strani podpore podpori
spremenilo, da bi dobila zdravnikov
odgovore na moja
vprasanja o bolezni s
strani zdravstva.

D16 Dobro, sicer sedaj vemo, Samo Alergije Diagnosti¢ni Atopijski
da je atopijski dermatitis ugotavljanje postopki dermatitis
in da ima alergije, katere alergij

Smo najprej sami
ugotavljali.
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D17 Moja prva izkusnja je bila, | Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Atopijski
da smo bili 12 dni podpore s strani podpore podpori dermatitis
hospitalizirani 10 let nazaj | zdravnikov
in niso imeli ¢asa, da bi
zdravniki razlozili, kaj je
atopijski dermatitis,
kak$no nego bo potrebno
izvajati.

D18 Dobili smo neke kreme, ki | Tehnike k lajSanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
so takratno akutno simptomov kozne bolezni dermatitis
situacijo pomirile... bolezni

D19 Seveda, za pravilno dieto Izlocanje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
smo pa morali izlocati obremenitev dejavniki
posamezne sestavine.

D20 Takrat je $e bila v Podpora s strani Podpora Druzbeni viri Podpora
Ljubljani ta Sola Atopije, | Sole Atopija drugih podpore
ki so jo izvajale zdravnice. strokovnih
Ta Sola je trajala nekaj sluzb
tednov po 3—4 ure, in sem
vcasih en dan poslusala
samo o negi, bilo je res
zelo uporabno.

D21 Imeli smo tudi eno vajos | Tehnike k lajSanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
semaforjem, ki je simptomov kozne | kozne bolezni dermatitis
pomenilo stanje rde¢ine bolezni
koze. Nekako smo se
naucili, s katero kremo
negujemo doloceno stanje
koze.

D22 Poslani smo bili na Testiranje na Alergije Kozna Atopijski
testiranja. Imel je veliko alergije v sklopu obolenja dermatitis
pozitivnih testiranj na zdravstva
veliko alergij ...

D23 ... jedel je samo 4 Zaostajanje v Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitve
osnovna zivila in je zaradi | razvoju obremenitev dejavniki
tega imel tudi razvojne
tezave.

D24 Za kozo pa mi ni bilo Strah pred Strah Obcutki Custva
jasno, kaj vse bo to poslabsanjem
pomenilo. Tako, da sem kozne bolezni
bila prestrasena, da se bo
bolezen poslabsala.

D25 Ampak sedaj, ko Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
predavam na Debelemu izgorelost starSa obremenitev dejavniki
rti¢u, in ¢e bi meni nekdo
takrat povedal vse to, kar
vem zdaj, bi mi prikrajsali
veliko psihi¢ne izgorelosti.

D26 Medtem ko ima mlajsi Alergija na Alergije Diagnosti¢ni Atopijski
dokazano Se alergijo na zunanje dejavnike postopki dermatitis
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D27 Cas, ko smo ga imeli za Izboljsanje kozne | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
mir je bilo samo poletje, bolezni bolezni dermatitis
ker se koza res izboljsa
zaradi te podnebne klime.

D28 Sicer je v redu, se sicer Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
pojavijo izbruhi koze kozne bolezni bolezni dermatitis
zaradi polti in vrocine.

Takoj, ko smo se vrnili
domov, se je pa vse
obrnilo na stare tire in se
je spet zacela stopnjevati v
burnosti izbruhov

D29 Bilo je tudi zahtevno Pojav izpuscajev Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
obdobje z okuzbami v kozne bolezni dermatitis
smislu herpesov na kozi
kot izpuscajcki, luske,
norice in oSpice.

D30 Jaz nisem prespala nobene | Nespecnost starSa | Fizicna Obremenitveni | Obremenitev
no¢i, ker sta se sina skozi | zaradi praskanja obremenitev dejavniki
praskala... otroka

D31 ... seveda se je potem to Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
poznalo na psihi¢nem izgorelost starSa obremenitev dejavniki
stanju. Dobila sem
veckratne diagnoze z
izgorelostjo.

D32 Se pa je zgodilo, da so §li | Alergija na klor Alergije Diagnosti¢ni Atopijski
v $olo v naravi v Piran in postopki dermatitis
ker je bilo v morju
prehladno, so se $li kopat
v bazen. In je zelo grdo
reagiral na klor...

D33 ..., in so me klicali. Bila Stres zaradi skrbi | Stres Obcutki Custva
sem cela pani¢na kaj zdaj | za otroka
naredit.

D34 Ostal je tam, ampak je bil | Omejitve pri Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
prikrajsan, da bi se lahko aktivnostih otroka | obremenitev dejavniki
kopal v bazenu.

D35 Je pa bila Se ena situacija, | Poslabsanje Stres Obcutki Custva
ko so se na njegovega koznega stanja
prijatelja spravljali eni otroka zaradi
fantje in mu ni moral stresa
pomagat. Bila je res
nasilno brutalna situacija
in ga je popolnoma
psihi¢no sesulo in to se je
odrazalo tudi na kozi.

D36 Ja, imamo Se tale sezonski | Povezanost Povezava Kozna bolezen | Atopijski
rinitis in tudi astmo atopijskega razli¢nih dermatitis

dermatitisa in bolezni

astme
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D37 Mogoce tudi zato, ker ti Komuniciranje z Druzinska Druzinsko Druzinska
znajo bolje otroci otrokom o kozni interakcija zivljenje dinamika
povedati. bolezni

D38 Je pa tako, jaz vsak dan ta | Stres zaradi skrbi | Stres Obcutki Custva
stres predelujem, ker mi je | za otroka
hudo, kako $e naj
pomagam.

D39 Je pa kar obremenjujoce Omejitve pri Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
za otroka, da mora v aktivnostih otroka | obremenitev dejavniki
obdobju kot je zdaj star
moj sin, razmisljat ¢e se
lahko igra ali se lahko
kopa v bazenu, je pa
narobe no.

D40 Ja, smo imeli tudi Financ¢na stiska Financ¢na Obremenitveni | Obremenitev
finanéno stisko. Niso bili obremenitev dejavniki
sicer lacni, ni€ jim ni
manjkalo, ampak je
enostavno bilo prevec.

D41 Sploh, ko je bila leta 2017 | Stigmatizacija s Socialna Obremenitveni | Obremenitve
takSna drama glede strani vrstnikov v | obremenitev dejavniki
Sirjenja o$pic in so potem | vrtcu
vsi mislili, da ima sin
ospice, imel je pa samo
slabo kozo. Zaradi tega so
se ga drugi otroci tudi
izogibali.

D42 So pa bili nekateri Neozavescenost Pomen Druzbeni viri Podpora
zaposleni tudi, ki so me druzbe o kozni ozavesCanja podpore
vzeli kot za starSa, ki bolezni
pretirava ali pa prevec
komplicira.

D43 Jaz imam nacin, da na Podpora s strani Skupnostna Druzbeni viri Podpora
prvem sestanku vse vrstnikov otroka podpora podpore
posebnosti razlozim in so
bili sosolci pri obeh zelo
spodbudni in so ju res
sprejeli.

D44 Res se tudi sam drzi te Samostojnost Nega koze Kozna Atopijski
higiene rok, koze, in da se | otroka pri negi obolenja dermatitis
ne dotika obraza ali pa si koze
kozo kar namaze.

D45 Kljub temu so se pa nasle | Stigmatizacija s Socialna Obremenitveni | Obremenitev
tudi osebe, starsi otrok, ki | strani starSev obremenitev dejavniki
so pa sina izkljucili, da ga | otrok v Soli
niso povabili na rojstni
dan, ker ima preve¢
omejitev.

D46 Na sre¢o imam druzino, ki | Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
stoji za mano, me podpira. | druzine podpora podpore
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D47 Veliko smo govorili o Komuniciranje z Druzinska Druzinsko Druzinska
drugacnosti, na sreco je otrokom o kozni interakcija Zivljenje dinamika
imel v vrtcu veliko taksnih | bolezni
primerov, downov
sindrom ali avtizem, tako
da smo veliko govorili o
atopijskem dermatitisu.«

D48 Morali smo kupovati Financ¢na Financ¢na Obremenitveni | Obremenitev
posebno kaso, jogurt, obremenitev obremenitev dejavniki
pSeni¢no moko, rizevo zaradi nakupa
mleko in vse to ima visjo posebne prehrane
ceno.

D49 Tudi kreme, preden Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
ugotovis, katera krema ti obremenitev obremenitev dejavniki
sploh odgovarja, ze zaradi nakupa
porabis toliko denarja. posebnih mazil

D50 Tukaj imam srec¢o, ker Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
imam tak$no mami, ki ima | druzine podpora podpore
visjo placo in mi res dosti
finan¢no tudi pomaga pri
tem.

D51 Sem pa skuSala vse svoje Stres zaradi Stres Obcutki Custva
minuse pokriti v dvema ali | finan¢nih
celo tremi sluzbami, tudi obremenitev
med porodnisko sem
delala na ¢rno, in zaradi
tega sem bila tako pod
stresom.

D52 Ne gre samo za posebno Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
kremo in hrano, tukaj Se je | obremenitev obremenitev dejavniki
poseben prasek, posebna zaradi posebnih
oblacila, posebne previleke | higienskih potreb
za posteljo, vlazilec zraka,
posebna mila za tuSiranje.

D53 Sicer sem sedaj lo¢ena, Pomanjkanje ¢asa | Komunikacija | Partnerski Druzinska
ampak so to bila leta, ko za partnerski Vv partnerstvu odnos dinamika
sva skrbela za otroke in odnos
nisva skrbela toliko za
najin odnos, niti ¢asa zase.

D54 Prioriteta je bila tudi Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
nameniti ¢as starej$ima povezanost interakcija Zivljenje dinamika
otrokoma, ki nimata
atopijskega dermatitisa, da
se ne pocutita prikrajSana
zaradi mlajSih bratcev.

D55 Ker sta se otroka ponoci Nespecnost starSa | Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
praskala, sva se s zaradi praskanja obremenitev dejavniki

partnerjem menjavala.
Prvih nekaj ur sem jaz bila
z otrokoma, potem pa on
in tudi spala nisva skupaj.

otroka
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D56 So bili dermatologi. Sporocanje Diagnoza Kozna Atopijski
Obvescanje je bilo kar diagnoze atopijski obolenja dermatitis
pretresljivo no. dermatitis s strani

zdravnikov

D57 Je pa pomanjkljivost ta, da | Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
vedno, ko prides na novo podpore s strani podpore podpori
k zdravniku, imas$ zdravnikov
drugega, nimas stalnega
zdravnika in je kar teZava,
ker ne dobis kvalitetne
obravnave tako kot pa ¢e
bi imel enega stalnega
zdravnika.

D58 Definitivno je bilo po Stres ob Stres Obcutki Custva
prvih dveh otrocih $ok, ko | nepricakovani
smo pri tretjem diagnozi otroka
diagnosticirali atopijski
dermatitis.

D59 Trudili smo se, da jih Vkljucevanje Druzinska Druzinsko Druzinska
nismo izloc¢ali, ampak sorojencev pri interakcija zivljenje dinamika
vkljucevali, da sta skrbi otroka z
pomagala pri negi, vzgoji | atopijskim
in sta res Cujeca. dermatitisom

D60 Res smo stopili skupaj kot | Druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
druzina. Sta pa otroka z povezanost interakcija zivljenje dinamika
atopijskim dermatitisom
sreCna, da sta dva v
druzini, ki ga imata, da ni
samo eden.

D61 Z odprtjem Drustva, ko je | Poslabsanje Stres Obcutki Custva
bil prvi sin z atopijskim koznega stanja
dermatitisom star pol leta, | otroka zaradi
sem izvedela, da tega ne stresa
smes§ govoriti tega otroku
z namenom, ker se takrat
pri¢ne otrok podzavestno
sekirati, ker ga toliko srbi,
da se ne more nehat
praskat. In to mu povzroca
Se dodaten stre, zaradi
katerega se potem koza
poslabsa.

D62 Raje se osredotociva na to, | Tehnike k lajSanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
da se umijeva, namazeva simptomov kozne | kozZne bolezni dermatitis
in povijeva. bolezni

D63 Ja, mi smo z otroki res Dobra druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
dobro povezani. povezanost interakcija zivljenje dinamika

D64 Iskreno, preslabo Pomanjkanje ¢asa | Casovna Obremenitveni | Obremenitev
poskrbim zase in tudi zase obremenitev dejavniki

nimam ¢asa, da bi.
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St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
D65 Sploh prva prespana no¢ Pozitiven vpliv Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
mi je pomenila takSen spanja na fizicno | aktivnost zdravje
preobrat v fizicnem pocutje
pocutju.
D66 Ker imam taks$no sluzbo, Dihalne vaje kot Metode Dusevno Skrb zase
si tudi dopus€¢am moznost, | nacin sproSc¢anja spros¢anja zdravje
da si vzamem nekaj dni
prostih, da malo zadiham,
uporabim pa te tehnike za
sprostitev.
D67 Moja prva dobra Jutranja Metode Dusevno Skrb zase
sprememba je ta, da sprostitvena rutina | spros€anja zdravje
vstanem eno uro preden
vstanejo otroci, zato da kaj
preberem, popijem kavo v
tiSini s svojimi misli.
D68 Sem na zalost tudi Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitve
pregorela in nisem ve¢ izgorelost obremenitev dejavniki
vedela kaj naj.
D69 Ja, na sre¢o mi mami Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
ogromno pomaga in tudi druzine podpora podpore
od bivSega partnerja
sestra.
D70 Je pa res dobro, da si Sprehodi kot skrb | Fizicna Fizi¢no Skrb zase
vzamem §e vsaj 5—10 za fizi¢no zdravje | aktivnost zdravje
minut sveZega zraka, da se
malo prediham, da grem
malo na sprehod.
D71 Tudi zaradi pomo¢i mame, | Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
zdravnikov sem se druzine podpora podpore
postavila nazaj na noge,
drugace sploh ne vem,
kdaj bi se.
D72 Sem pa tudi poizkusila z Uporaba Metode Dusevno Skrb zase
meditacijo in mi na sreco meditacije sproScanja zdravje
res odgovarja.
D73 Mislim, itak je tako, dabi | Sprehodi kot skrb | Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
tole morala narediti za fizicno zdravje | aktivnost zdravje
veckrat. Ampak vcasih
sem jaz otroke bodrila,
gremo ven na sprehod,
gremo na Smarno goro.
Zdaj pa oni mene bodrijo,
da skupaj hodimo na
sprehode.
D74 Tako da zelo veliko Fizi¢na dejavnost | Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
migamo in nam kot izboljSanje aktivnost zdravje
definitivno pomaga pri psihicnega
spros¢anju, da nisi potem | pocutja

depresiven.
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D75 Ko sva se z mojim Prilagajanje Skupno Druzinsko Druzinska
trenutnim partnerjem partnerja nanovo | bivanje zivljenje dinamika
spoznala, je najprej tezko | druzinsko okolje
obvladoval ta stres, ki so
ga doprinesli moji otroci,
namrec¢ to je moj drug
partner in niso njegovi
bioloski otroci.
D76 Strah ga je bilo priznati, Strah pred Strah Obcutki Custva
da je ta stres tako priznanjem lastne
obremenilen. Ni mogel stiske
priznati, da mu je tezko.
D77 Sama sem mu povedala, Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
lahko reces, da je tezko. partnerja podpora podpore
Tukaj sva oba podprla
drug drugega.
D78 Zdi se mi pa, da je Pomen Pomen Druzbeni viri Podpora
pomembno, da se ljudi ozavescanja ozavescanja podpore
ozavesca o tej bolezni, da | druzbe o kozni
jim damo podporo, ki jo bolezni
potrebujejo.
D79 Jaz imam sama ta Posttravmatski Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
posttravmatski stres ali stresni sindrom obremenitev dejavniki
sindrom Ze nekaj let, ker zaradi
sem se psihi¢no sesula preobremenjenosti
zaradi skrbi za otroke. skrbi za otroke
D80 Vsi stirje so v pol uri imeli | Psihi¢na Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
polno enih tezav, enega je | izgorelost obremenitev dejavniki
nekaj Spikalo v prsih,
drugi je imel nekaksne
izpuscajcke, tretja je imela
nekaksno bulo, ki ji je
zrastla, Cetrti pa je imel
nekaksno vrocino. In to je
bilo vse v pol urah in je
bilo tako psihi¢no
naporno.
D81 Normalno, da si pod Nespecnost starSa | Fizicna Obremenitveni | Obremenitev
stresom, potem pa sem Se | zaradi praskanja obremenitev dejavniki
tezje spala in Se sedaj ne otroka
spim dobro zaradi
njihovega praskanja.
D82 Tudi partner je bil pritem | Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
res podporen, zelo se je partnerja podpora podpore
zavzel, da mi je pomagal
pri negi otrok kot tudi pri
podpori, da sem se
pocutila dobro, oziroma da
sem predelala dolocene
stvari.
D83 Vcasih sem v dobrem Obcutek srece ob | Sreca Obcutki Custva

smislu tudi vesela in
potoc¢im kaksno solzo.

sprejetosti s strani
druzbe
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Recimo, kadar smo prejeli
vabilo za rojstni dan in so
zraven dopisali, da vedo,
da je sin alergicen na neko
hrano in so se pozanimali,
kaj mu lahko drugega
ponudijo. In sem zacela
jokati, da je nekomu mar
in me razume.
D84 Ja, nisem se potrebovala Olajsanje zaradi Sreca Obcutki Custva
obremenjevati s tem, da zmanjSanja
otroku dam hrano s seboj obcutka
in mi je bilo ¢udno, da obremenjenosti
sem bila brez skrbi, ko je
odsel na rojstni dan res.
D85 Zares drugega ni€ ne Drustvo za Podpora Druzbeni viri Podpora
poznam, razen drustva, ki | pljucne in drugih podpore
so nekoliko posredno alergijske bolnike | strokovnih
povezana z nami. To so kot posredna sluzb
lahko Drustvo za plju¢ne oblika pomoci
in alergijske bolnike.
D86 Noben center za socialno Nezadostno Vloga Druzbeni viri Podpora
delo mi ni povedal, da informiranje o socialnega podpore
lahko dobim dodatek za socialnih pravicah | dela
nego otroka ali pa
brezpla¢no zdravilis¢e na
Debelem rticu, za dodatne
dneve dopusta in za
cestnino, ki jo lahko dobis
nazaj.
D87 Meni se zdi, da je vloga Vecja podpora Skupnostna Druzbeni viri Podpora
velika oziroma bi vsaj skupnosti v podpora podpore
morala biti in bi morala prihodnje
biti Se vecja vkljucenost,
sploh, ker je teh primerov
stalno vec.
D88 Financna stiska tukaj je Financna stiska Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
res velika, na katero te obremenitev dejavniki
nih¢e ne pripravi, nihce te
niti ne jemlje resno, ne
razumejo, kaj vse moram
jaz kupiti.
D89 Tako da jaz bi si Zelela Pomanjkanje Vloga Druzbeni viri Podpora
videti ve¢jo angaziranost podpore s strani socialnega podpore
in predvsem, da je na Centrov za dela
centru en socialni delavec, | socialno delo kot
ki bi mi bil pripravljen nudenje
prisluhniti, konec koncev | psihosocialne
tukaj gre za socialno pomoci
situacijo.
D90 Zelela bi si, da bi se OzavescCanje Vloga Druzbeni viri Podpora
socialni delavci ali panek | socialnih delavcev | socialnega podpore
profil, ki bi se malo bolj o kozni bolezni dela
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izobrazil oziroma atopijski
posvetoval o boleznih in dermatitis
tudi v teh komisijah bi
morale biti osebe, ki bolj
razumejo bolezen in na
kaksne vidike zivljenja vse
lahko vpliva.
10.2.5. Odprto kodiranje intervjuja E

St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

El Opazila sem jih kar Zgodnje Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
kmalu po njenem rojstvu. | prepoznavanje kozne bolezni dermatitis

simptomov

E2 V bistvu je bila ob Minimaliziranje Soocenje z Razvoj kozne | Atopijski
rojstvu mal deleluséek in | kozne bolezni kozno bolezni dermatitis
smo zato mislili, da to ni boleznijo
tako huda stvar.

E3 To so bili predvsem Pojav izpuscajev Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
predeli pregibov v obliki kozne bolezni dermatitis
izpuscajev.

E4 Sicer mi do tretjega leta Testiranje na Alergije Kozna Atopijski
nismo vedeli, da ima alergije v sklopu obolenja dermatitis
atopijski dermatitis. Bili | zdravstva
smo poslani na ta
testiranja...

E5 ...In je bila alergik in Sporocanje Diagnoza Kozna Atopijski
potem so nam zdravniki diagnoze atopijski obolenja dermatitis
povedali so nam, daima | dermatitis s strani
atopijski dermatitis. zdravnikov

E6 Potem, ko je malo Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
dorasla, ko je pricela kozne bolezni bolezni dermatitis
hodit, se ji je malo
umirilo, ampak je vseeno
Se imela prisotno, nekako
se ji je poslabsevalo
postopoma.

E7 Torej, ko se ji je Testiranje na Alergije KozZna Atopijski
poslabsalo, smo §linate | alergije v sklopu obolenja dermatitis
teste za alergije preko zdravstva
zdravstva.

E8 Ja tako, dermatolog nam | Sporocanje Diagnoza KozZna Atopijski
je povedal za diagnozo diagnoze atopijski obolenja dermatitis

dermatitis s strani
zdravnikov

E9 Diagnozo je dobil pri treh | Odkritje diagnoze | Diagnoza Kozna Atopijski
mesecih. atopijski obolenja dermatitis
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dermatitis v

obdobju dojencka

El10 Pri sinu je bila ta bolezen | Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
hujsa in se je vedno bolj | kozne bolezni bolezni dermatitis
slabsala.

Ell Huje je bilo z mojim Pojav rdecice Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
drugim otrokom, sinom, bolezni dermatitis
ker je bil tako rdec.

E12 V bistvu héi do srednje Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
Sole ni imela kozno kozne bolezni bolezni dermatitis
stanje tako hudo, njej se
je potem hujse pojavilo
kasneje, v obdobju
srednje Sole in zdaj, ko
Studira, to pa je
katastrofa res.

El13 Ja ob poslabsanju smo Tehnike k lajsanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
imeli te dolocene kure z | simptomov kozne | kozne bolezni dermatitis
kortikosteroidnimi bolezni
kremami.

El4 Ampak do enega 16. leta | Hospitalizacija Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
pri héeri ni bilo tako zaradi akutnega bolezni dermatitis
hudo stanje koze. stanja kozne
Medtem, ko sem s sinom | bolezni
morala kar dosti hoditi po
bolnicah, velikokrat je bil
hospitaliziran in sem
morala ostati z njim v
bolnici.

E15 Sin pa ima zdaj nekoliko | Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
manj tezav, tako kot jih kozne bolezni bolezni dermatitis
je imela hcerka prej,
dosti manj torej. Hcerka
ima pa sedaj zelo hudo v
primerjavi v prej$njimi
leti.

E16 Ja, meni je to bilo res Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
grozno, no. Ce bi lahko, | pri pomo&i otroku | nemo¢i
bi takoj prenesla nase.

E17 Ker pa¢ meni se h¢erka Psihi¢na izgorelost | Psihi¢na Obremenitven | Obremenitev
smili. Ko je imela h¢erka | starSa obremenitev i dejavniki
ta izbruh, ji je bilo tako
hudo, da je rekla, da bi se
najrajsi pokoncala in jaz
sem bila tako psihi¢no
izgorela, ko sem to
slisala.

E18 In ko ji res ni¢ ne Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
pomaga, no, meni je bilo | pri pomo¢i otroku | nemoci
res grozno.

E19 Bila je testirana in Alergija na Alergije Zdravstveni Atopijski
pozitivna na prsico in zunanje dejavnike postopki dermatitis

travo.
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E20 Ne, h¢erka ni imela Povezanost Alergije Kozna Atopijski

astme, je pa imel sin. atopijskega obolenja dermatitis
dermatitisa in
asmte

E21 Sicer smo se kar sami Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
nekoliko s tem spopadali. | druzine podpora podpore
Ima pa veliko vlogo
hc¢erina babica oziroma
moja mami moram reci.

E22 Ja, moram reci, no, res. Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
Sicer oce ne vem, Ce se podpore s strani podpre podpori
kaj dosti s tem partnerja
obremenjuje, niti ni bilo
podpore.

E23 Sicer, ko pa ima h¢i Neozavescenost Pomen Druzbeni viri | Podpora
izbruh, pa kar vsi vidijo druzbe o kozni ozavescanja podpore
in joj, meni je kar bolezni
grozno, res, ker vsi
odreagirajo, kot da je
kuzna, ker ne poznajo
atopijskega dermatitisa.

E24 Moram pa reéi, da mi je Podpora s strani Medsebojna Strategije v Podpora
tukaj mami zelo druzine podpora podpori
pomagala.

E25 Midva s partnerjem sva Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
se locila, ko je imela h¢i | podpore s strani podpore podpori
pet let in sin tri leta, tako | partnerja
da takrat sem imela vse
jaz Cez, kar se tice otrok.

On niti ni dosti zraven
sodeloval.

E26 Niti nisva imela ¢asa, da | Pomanjkanje ¢asa | Komunikacija | Partnerski Druzinska
bi se posvetila drug za partnerski v partnerstvu odnos dinamika
drugemu. odnos

E27 Razen, kdo mi je res Podpora s strani Medsebojna Strategije v Podpora
pomagal, je bila moja druzine podpora podpori
mami in ne partner.

E28 Ne, res na zalost mi Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
partner ni bil v podporo. | podpore s strani podpore podpori
Sem pricakovala partnerja
nekoliko ve€ od njega,
ker konec koncev je tvoj
partner.

E29 Ne, v bistvu midva se Partnerski konflikt | Komunikacija | Partnerski Druzinska
nisva toliko kregala v partnerstvu odnos dinamika
zaradi tega, ampak so
tudi bili kaks$ni spori
okoli tega.

E30 Ampak je pa atopijski Dedna kozna Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
dermatitis po njegovi bolezen kozno dermatitis
strani, on ima astmo in boleznijo

podobno z kozo. Ravno
to pravijo, kadar ima
eden izmed starSev

108




astmo, ima po navadi

otrok atopijskega.

E31 Glede nato, da je bil sin z | Dobra druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
zdravjem nekoliko slabsi, | povezanost interakcija Zivljenje dinamika
sva bila takrat bolj
povezana. S héerko pa
sva se zdaj povezali, ko
je nekoliko bolj odrasla

E32 ... In tudi zato, ker je sin | Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
zelel iti k ocetu zivet, ker | druzinske interakcija Zivljenje dinamika
sta imela stike. Medtem povezanosti zaradi
ko hcerka ni Zelela vec locitve starSev
imeti stikov z njim od
Cetrtega razreda dalje.

E33 Jaz mislim, da smo imeli | Dobra druzinska Druzinska Druzinsko Druzinska
dober odnos, no. povezanost interakcija zivljenje dinamika

E34 Ja ja, to vidim pri héeri. Vpliv star§evskih Druzinska Druzinsko Druzinska
Ce sva se recimo s konfliktov na interakcija zivljenje dinamika
héerko skregali, je bila otroka
takoj cela flekasta.

E35 V bistvu je héerka to Komuniciranje z Druzinska Druzinsko Druzinska
razumela. Sploh, ko smo | otrokom o kozni interakcija Zivljenje dinamika
mazali, je vedela, katera bolezni
je tista »ta huda« krema.

E36 Ko smo sina mazali, je Vkljucevanje Druzinska Druzinsko Druzinska
bila ona vedno zraven in | sorojencev pri interakcija zivljenje dinamika
ga je pomagala mazati in | skrbi otroka z
povijati in tako no, vedno | atopijskim
je bila zraven. dermatitisom

E37 Pri mlajSem je bilo tezje, | Komuniciranje z Druzinska Druzinsko Druzinska
ker je bil Se zelo majhen, | otrokom o kozni interakcija Zivljenje dinamika
ampak sem mu poskusila | bolezni
re€i, da se ne sme
praskati, ker ga bo Se
samo bolj srbelo.

E38 No, jaz recimo sem tip Fizi¢na dejavnost | Fizicna Fizi¢no Skrb zase
¢loveka, ki mene zelo kot izboljsanje aktivnost zdravje
pomirja fizi¢no delo in psihi¢nega pocutja
jaz tudi, e se slucajno
kaj prepiramo doma, jaz
vse doma scistim in se
potem bolje pocutim.

E39 Imam sicer pet otrok, Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
ampak se je s to loCitvijo | druzinske interakcija zivljenje dinamika
nekako vse spremenilo povezanosti zaradi
no, pa tudi odnosi z locitve starSev
otroki nasploh.

E40 Trenutno sva s sinom v Konflikt z Druzinska Druzinsko Druzinska
konfliktu, ker ne otrokom interakcija zivljenje dinamika

odobravam dolocenih
stvari, ki jih pocne.
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E41 Bom rekla, da z delom Fizi¢na dejavnost | Fizicna Fizi¢no Skrb zase
poskrbim zase, da se kot izboljSanje aktivnost zdravje
boljse pocutim. psihi¢nega pocutja

E42 Pri petih otrocih si je Pomanjkanje ¢asa | Casovna Obremenitven | Obremenitev
tezko vzeti Cas zase. zase obremenitev i dejavniki

E43 V bistvu midva s Sprehodi kot skrb | Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
partnerjem hodiva na za fizi€no zdravje | aktivnost zdravje
Slivnico.

E44 Glede nato, da imam Pomanjkanje ¢asa | Casovna Obremenitven | Obremenitev
toliko dela s ¢is€enjem, zase obremenitev i dejavniki
se ¢as tezko najde.

E45 Sem pa §la za prvega Sprehodi kot skrb | Fizicna Fizi¢no Skrb zase
maja z otroki tja na za fizi€no zdravje | aktivnost zdravje
Slivnico.

E46 To mi je res dobro za Fizi¢na dejavnost | Fizicna Fizi¢no Skrb zase
duso tile sprehodi, da se | kot izboljSanje aktivnost zdravje
malo odklopim od vsega | psihi¢nega pocutja
stresa.

E47 Drugace si midva s Ohranjanje Komunikacija | Partnerski Druzinska
partnerjem vzameva partnerske ljubezni | v partnerstvu odnos dinamika
dvakrat na leto vikend
brez otrok, da se
posvetiva drug drugemu.

E48 Tudi ob vecerih Ogled filma kot Metode Dusevno Skrb zase
pogledam kaksen film, da | nacin spro$c¢anja spros¢anja zdravje
se malo sprostim.

E49 Ampak zdaj, ko se Fizi¢na dejavnost | Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
spomnim, sem pa zkotizboljSanje aktivnost zdravje
kolesarila nekaj Casa, psihi¢nega pocutja
sploh po lo¢itvi z
partnerjem in sem se
takoj boljse pocutila.

E50 Ne, ne bom rekla, da ne Vera ni nacin kot Duhovna Duhovno Skrb zase
verjamem. Nisem skrb zase prepric¢anja zdravje
kr$¢ena, otroci so
krs¢eni. Hodim v cerkev
zaradi trenutnega
partnerja, ampak da bi se
pa tega posluzevala kdaj,
pa se nisem.

E51 Ne vem, meni je to bilo Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
psihi¢no zelo naporno, pri pomo¢i otroku | nemoci
ker nisem vedela, kako
jim naj pomagam.

E52 Ne Zelim sicer tega Strah pred Strah Obcutki Custva
pokazati pred otroki, ker | priznanjem lastne
me je strah, ampak stiske
dejansko me je kar iz tira
to spravilo, tudi sedaj Se.

E53 Res tezko gledam h¢i, ko | Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
je povabljena na kosilo in | pri pomoci otroku | nemoci

pride vsa flekasta pa ne
ve zakaj. In potem se Cez
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€no uro umiri in nam ni
jasno od kod in res mi je
hudo, ko ne vem, kako
pomagati.

E54 Nisem bila toliko, sem Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
imela veliko pomo¢i, kar | druzine podpora podpore
se tice financnega dela s
strani mame.

E55 So bila obdobja, ko je Tehnike k lajsanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
bila koza boljsa in slabsa, | simptomov kozne | koZne bolezni dermatitis
dobili smo sicer kreme na | bolezni
recept, drugace pa itak
poskusis vse Se zraven te
lekarniske kreme.

E56 Na zalost $e nismo prisli | Upanje na Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
do tega, da bi to ¢udezno | ozdravitev kozne kozno dermatitis
izginilo, ampak upam, da | bolezni boleznijo
bo.

E57 In me kolegica velikokrat | Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
vprasa kako je héi in ji kozne bolezni bolezni dermatitis
povem, da se situacija
samo poslabsuje.

E58 In ona pove, da to bo Upanje na Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
zginilo, ker je ona tudi to | ozdravitev kozne kozno dermatitis
imela in mi nekako daje | bolezni boleznijo
to upanje.

E59 Me je Se vedno strah, kaj | Strah pred Strah Obcutki Custva
bo, Ce se ta bolezen prenosom kozne
prenese na vnuke. bolezni na vnuke

E60 Smo sicer §li z Prilagajanje Socialne Socialni Odziv druzbe
druzinskimi prijatelji socialnim interakcije odnosi
kam, ampak smo se raje situacijam zaradi
prilagajali hceri in tudi kozne bolezni
prijatelji so se meni.

E61 Bilo je eno obdobje res Pojav rdecice Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
grozno, ko smo kosili in kozne bolezni dermatitis
smo imeli seno. Nam je
bilo smesno, zakaj ima
hc¢erka tak$no rdeco
kozo.«

E62 Potem smo pogruntali, da | Alergija na Alergije Zdravstveni Atopijski
je to zaradi kosnje... zunanje dejavnike postopki dermatiti

E63 ... in prihodnje nismo §li | Prilagajanje Socialne Socialni Odziv druzbe
na obisk, ker smo vedeli, | socialnim interakcije odnosi
da kosijo. situacijam zaradi

kozne bolezni

E64 Ja, nekako smo res sproti | Samo ugotavljanje | Alergije Zdravstveni Atopijski
ugotavljali. alergij postopki dermatitis

E65 Pri sinu so bile tezave. Nespecnost otroka | Fizi¢na Obremenitven | Obremenitev
Res ni spal, ker se je zaradi praskanja obremenitev i dejavniki

toliko praskal.
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E66 Takrat sem pa mislila, da | Nespecnost starSa | Fizi¢na Obremenitven | Obremenitev
se mi bo zmesalo, ker zaradi praskanja obremenitev i dejavniki
nisem ni¢ spala. otroka

E67 Res je, takrat sicer smo to | Tehnike k lajsanju | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
nekako pogojevali s tem, | simptomov kozne | kozne bolezni dermatitis
ker je pac dojencek. Je bolezni
imel prisotne fleke in
smo jih mazali,...

E68 ...ampak definitivno je Nespecnost otroka | Fizi¢na Obremenitven | Obremenitev
bil en del ta praskanje, da | zaradi praskanja obremenitev i dejavniki
ni spal pono¢i.

E69 Zbujal se je na vsako uro. | Nespeénost starSa | Fizi¢na Obremenitven | Obremenitev
In takrat sem se odlocila, | zaradi praskanja obremenitev i dejavniki
da bom poskusila spati otroka
popoldan in seveda on
tudi popoldan ni spal, res
samo praskanje je bilo.

E70 Ja v bistvu, jaz sem Fizi¢na dejavnost | Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
komaj ¢akala, da bom kot izboljsanje aktivnost zdravje
lahko imela Cas zase, da | psihi¢nega pocutja
lahko grem vsaj na
sprehod, da se malo
pomirim.

E71 Joj, samo res, zdaj, ko se | Nespecnost starSa | Fizi¢na Obremenitven | Obremenitev
spomnim za nazaj, mi je | zaradi praskanja obremenitev i dejavniki
res manjkal ta spanec, otroka
ker nisem ni¢ spala
zaradi tega praskanja.

E72 Kar se mi zdi $e bolj Strah pred Strah Obcutki Custva
obremenjujoce, je to, ko | prenosom kozne
bo ona neko¢ imela bolezni na vnuke
otroka. In me je res strah,
da ne bo njen otrok tudi
imel ta atopijski
dermatitis ali pa Se celo
hujse. Joj, res upam, da
ne, ker je to res grozno.

E73 Ne, res nisem toliko Podpora s strani Medsebojna Strategije Podpora
iskala v taks$ni obliki druzine podpora podpore
pomoci, sem imela
dovolj podpore s strani
mame.

E74 Iskala sem sicer po spletu | Iskanje ustreznih Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
razli¢ne pomoc¢i kot resitev za lajSanje | kozno dermaitis
kreme in kaj vse Se lahko | kozne bolezni boleznijo
poskusimo.

E75 Ja, za Debeli 1ti€ se Brezpla¢no Skupnostna Druzbeni viri | Podpora
spomnim. Je Sel mlajsi zdravstveno podpora podpore
sin takrat v tem sklopu letovanje na
brezplacnega letovanja, Debeli rti¢
ja.

E76 Bili so nekako podobni Podpora s strani Skupnostna Druzbeni viri | Podpora
otroci s podobnimi Debelega rtica podpora podpore

izku$njami in so se
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druzili potem. Bilo je
zelo dobro, ogromno
informacij smo izvedeli.

E77 Sploh je nekako ne Ne prepoznavanje | Vloga Druzbeni viri | Podpora
vidim, oziroma je povezave med socialnega podpore
zalostno, da je ni sploh socialnim delom in | dela
tako v sociali. skrbjo zase
10.2.6. Odprto kodiranje intervjuja F

St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

F1 Pojavil se je, ko je bila Se Pojav izpuscajev | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
zelo majhna, zaradi kozne bolezni dermatitis
alergena in kot izpuscaji.

F2 Ugotovili smo, da je to Alergija na Alergije Kozna Atopijski
jabolko in se je takoj po jabolko obolenja dermatitis
zauzitju jabolka,...

F3 ... pojavil se je dermatitis | Pojav izpuScajev | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
po trupu v obliki kozne bolezni dermatitis
izpuscajev.

F4 Vse do 3 leta pa pol je bilo | Izlo€anje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
samo jabolko, katerega obremenitev dejavniki
smo izlocali.

F5 Potem se je pa nekje pri Pojav izpus€ajev | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
treh letih, pojavil kozne bolezni dermatitis
dermatitis na pregibih rok.

F6 Se pa dermatitis vedno Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
bolj slabsa. kozne bolezni bolezni dermatitis

F7 Koza se hitro vname in se | Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
otrok skozi praska no, zelo | pri pomo¢i otroku | nemoci
je noro res, kar hudo mi je,
ker ji tezko pomagam.

F8 Ja, zelo se pokaze. Strah pred Strah Obcutki Custva
Ugotovili smo, da je izrazanjem custva
deklica postala zelo otroka
obcutljiva, strah jo je
pokazati, kako se pocuti.

F9 In kadar so ti trenutki Poslabsanje Stres Obcutki Custva
sramu pred drugimi, smo koznega stanja
priceli opazati, da jo takrat | otroka zaradi
zelo pricne srbeti koza in stresa
je Custveno bolj
razdrazljiva.

F10 Nespecnost vpliva nanaju | Nespecnost starSa | Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
s partnerjem zaradi tega zaradi praskanja obremenitev dejavniki
praskanja. otroka

F11 Vidi se, da se gre za Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
konstantno vnetje v telesu | druzinske interakcija zivljenje dinamika

dinamike zaradi
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St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave
in se pozna na ostale prilagajanja skrbi
druzinske ¢lane. za otroka

F12 To Se sedaj ugotavljamo. Samoplacnisko Alergije Kozna Atopijski
Zaenkrat ne, sem jo sicer testiranje na obolenja dermatitis
peljala samoplacnisko alergije
testiranje...

F13 ... ker zdravstvo in Pomankanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
zdravniki niso v nobeno informacij s strani | podpore podpori
pomoc. zdravnikov

F14 Nazadnje, ko sem bila tam, | Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
so mi rekli, da naj mazemo | lajSanju kozne bolezni dermatitis
z kortikosteroidi. .. simptomov kozne

bolezni

F15 in da z nobeno stvarjo ne Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
morem pomagati otroku, pri pomo¢i otroku | nemo¢i
kar mi je bilo res hudo...

Fl16 Ja. Sedaj, ko raziskujem Dedna kozna Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
po sorodstvu, ima moz bolezen kozno dermatitis
tezave s kozo oziroma ima boleznijo
bolj obcutljivo kozo kot
neka normalna oseba, zato
smo takoj vedeli, da bota
obe imete tezave z kozo.

F17 Vsi ne toleriraj, nobenih Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
parfumov, nobenih prasnih | obremenitev obremenitev dejavniki
stvari in smo morali kupiti | zaradi
tudi novo garnituro. prilagoditev

domacega okolja

F18 In zato mora celotna Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
druzina upostevati ta druzinske interakcija Zivljenje dinamika
protokol ... dinamike zaradi

prilagajanja skrbi
za otroka

F19 ...kar pomeni, da moramo | Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
kupovati poseben in obremenitev obremenitev dejavniki
seveda drazji mehcalec ... | zaradi nakupa

posebnega
pralnega praska

F20 ... in posebna mazila Financ¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev

obremenitev obremenitev dejavniki
zaradi nakupa
posebnih mazil

F21 Ja, moje Custveno stanje je | Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
katastrofa sedaj Zze ena dva | zaradi sooCanjaz | nemoci
meseca, ker nevem kako otrokovo
se naj s tem spopadem. boleznijo

F22 Zato, ker ko jaz vidim to Obcutek nemoci Obcutek Obcutki Custva
razpraskano roko, se mi pri pomoci otroku | nemoci

svet podre, ker se ji trudim
pomagati pa ni ucinka.
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St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

F23 Ko smo ugotovili, da je Sreca zaradi Sreca Obcutki Custva
jabolko tisto, ki ji ugotovitve
povzroca vse to, smo bili alergena
srecni.

F24 Ampak se je koza Se kljub | Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
temu slabsala vedno bolj. kozne bolezni bolezni dermatitis

F25 In sedaj smo poskusili z Samoplacnisko Alergije Kozna Atopijski
intoleranco samoplacnisko | testiranje na obolenja dermatitis
in je pokazalo zelo veliko | alergije
stvari, ki so lahko motece.

F26 Ja, teza tega stresa, kako Stres zaradi skrbi | Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
bom skrbela za otroka, ki za otroka obremenitev dejavniki
se v meni sprosti, to je
nepopisno.

F27 Poleg tega, v vrtcu jedo I1zlo¢anje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
veliko taksnih jedi, ki obremenitev dejavniki
imajo sestavine, ki jih
moramo izlocati.

F28 Potem smo ugotovili, da je | Alergija na Alergija Kozna Atopijski
ona v vrtcu dobivala v jabolko obolenja dermatitis
planinskem caju jabolko,
na katerega ima hudo
alergijo.

F29 Noben ni na to pomislil, Prenocitev pri Druzinska Druzinsko Druzinska
slucajno sva se z mozem babici interakcija zivljenje dinamika
spomnila, ker je prisla od
babice

F30 in je nazaj prisla zelo Pojav izpuscajev | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
¢udna po kozi, Cisto bolezni dermatitis
flekasta in imela je
izpuscaje.

F31 In jaz sem sprasevala Strah pred Strah Obcutki Custva
mamo, s ¢im je bila héi v poslabsanjem
stiku, kaj se je dogajalo, kozne bolezni
ker me je bilo strah ali se
bo koza Se bolj poslabsala.

F32 In ona je meni povedala, Alergija na Alergije Kozna Atopijski
da so pili ¢aj, ki vsebuje jabolko obolenja dermatitis
jabolko, na kar je
alergicna.

F33 In tako smo ugotovili, da Pojav izpus€ajev | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
je jabolko v ¢aju kozne bolezni dermatitis
povzrocalo vse te izbruhe
izpuscajev.

F34 To lahko opazi§ samo Samo Alergije KozZna Atopijski
takrat, ko si z otrokom res | ugotavljanje obolenja dermatitis
cel dan in spremljas kaj alergij

to¢no je, da potem
poskusi§ ugotoviti, na kaj
je alergic¢en
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St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

F35 Moja druzina me zelo Podpora s strani Medsebojna Druzbeni viri | Podpora
podpira. druzine podpora podpore

F36 Namre¢ tudi moja Izmenjava Skupnostna Druzbeni viri | Podpora
necakinja ima tezave s nasvetov kot podpora podpore
kozo in si izmenjujemo oblika podpore
nasvete.

F37 Bom rekla, moja druzina, Podpora s strani Medsebojna Druzbeni viri | Podpora
ki je moja generacija, je druzine podpora podpore
zelo podporna.

F38 Medtem, ko moj o¢e sine | Pomen Pomen Druzbeni viri | Podpora
more niti zapomniti, ko je | ozave$canja oseb | ozaveSCanja podpore
bila alergi¢na na samo eno | o kozni bolezni
sestavino, kaj Sele sedaj,
ko jih ima cel kup in bi jih
zato morali dosti bolj
informirati.

F39 Mi smo izvedeli za Odkritje diagnoze | Diagnoza Kozna Atopijski
diagnozo pri letu in pol. atopijski obolenja dermatitis

dermatitis v
obdobju malcka

F40 Sama z mozem sva Samo Alergije Kozna Atopijski
ugotovila, da héi sama po | ugotavljanje obolenja dermatitis
zauzitju jabolka nekako alergij
¢udno kaslja ...

F41 ... in se ji pokazejo Pojav izpus€ajev | Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
nekaksni izpuscaji po kozne bolezni dermatitis
trupu.

F42 Potem smo §li na teste in Sporocanje Diagnoza Kozna Atopijski
nam je alergolog to diagnoze atopijski obolenja dermatitis
potrdil. dermatitis s strani

zdravnikov

F43 Seveda, vse v okolici je Nerazumljivost s | Nerazumljivos | Socialni Odziv druzbe
bilo bizarno in veliko ljudi | strani SirSe t odnosi
misli, da si nor, ker okolice o kozni
preverjas, ali je v eni stvari | bolezni
jabol¢na sestavina.

F44 Nisem se tako slabo Sreca zaradi Sreca Obcutki Custva
pocutila, ko smo to postavljene
izvedeli, sem bila sre¢na. diagnoze atopijski

dermatitis

F45 Zdaj vsaj vemo, katera IzloCanje zivil Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
hrana jo moti in jo bomo obremenitev dejavniki
izlo¢ili...

F46 ... izbruhe koze pa bomo Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski
ze nekako probali manjsat | lajSanju kozne bolezni dermatitis
z kremami in tako. simptomov kozne

bolezni

F47 Jares je. V dveh letih se je | IzboljSanje kozne | Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski

stanje nekoliko bolezni bolezni dermatitis

izboljsalo...
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izjave

F48 ... potem pa je §lo vse Se Stopnjevanje Razvoj kozne | Kozna bolezen | Atopijski
bolj na slabse. kozne bolezni bolezni dermatitis

F49 Ze pri starej§i héeri smo se | IzloGevanje ivil | Prehranska Obremenitveni | Obremenitev
naucili izloCevati stvari... obremenitev dejavniki

F50 ...in kuhati svojo hrano, za | Priprava doma¢e | Casovna Obremenitveni | Obremenitev
kar ti vzame veliko Casa hrane kot casovna | obremenitev dejavniki

obremenitev

F51 Hmmm, midva sva Partnerski Komunikacija | Partnerski Druzinska
dostikrat v konfliktni konflikt zaradi v partnerstvu odnos dinamika
situaciji, ko je koza héere zdravljenja kozne
slabsa in se nekako spreva | bolezni otroka
zaradi njenega zdravljenja

F52 ... kaj vse bi Se lahko Iskanje ustreznih | Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
poskusila, da bi héeri resitev za lajSanje | koZno dermatitis
olajsala to srbenje. kozne bolezni boleznijo

F53 Sploh sedaj sumiva, da je Sum na alergijo Alergije Kozna Atopijski
morda alergija na pasjo na pasjo dlako obolenja dermatitis
dlako,...

F54 ... mi pa imamo doma psa | Partnerski Komunikacija | Partnerski Druzinska
ze celo Zivljenje. In to so konflikt v partnerstvu odnos dinamika
ene obcutljive teme, na
katere moras biti
pripravljen in se velikokrat
spreva zaradi tega.

F55 Meni se zdi, da je bil res Podpora s strani Medsebojna Druzbeni viri | Podpora
zelo podporen. partnerja podpora podpore

F56 Dobro sva komunicirala Partnerski Komunikacija | Partnerski Druzinska
med sabo, ¢eprav so bili konflikt zaradi v partnerstvu odnos dinamika
veckrat konflikti zaradi zdravljenja kozne
hcere in tega zdravljenja bolezni otroka

F57 ... ampak vecino Casa je Podpora s strani Medsebojna Druzbeni viri | Podpora
bil v podporo, ja. partnerja podpora podpore

F58 Jaz zdaj delam samo Opravljanje dela | Psihi¢na Obremenitveni | Obremenitev
polovi¢ni Cas, ker moram | za polovicni obremenitev dejavniki
skrbeti zanjo. delovni ¢as zaradi

skrbi za otroka

F59 In si nekoliko vse Sprememba Druzinska Druzinsko Druzinska
porazdeliva, bolj kot pred | druzinske interakcija Zivljenje dinamika
tem vsem, ko je héi dobila | dinamike zaradi
to. prilagajanja skrbi

za otroka

F60 Ker pa je ze nekaj dni Tehnike k Simptomi Kozna bolezen | Atopijski

potrebno ob vecerih lajSanju kozne bolezni dermatitis

povijati kozo, smo sedaj
na tem, da se tega tudi
moz poduci,...

simptomov kozne
bolezni
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izjave

F61 ... da mogoce grem jaz Pomanjkanje ¢asa | Casovna Obremenitveni | Obremenitev
tudi kam sama zase, ker zase obremenitev dejavniki
zdaj res nimam casa.

F62 Jaz sem do sedaj en mesec | Druzenje s konji Metode Dusevno Skrb zase
pa pol nazaj sem si zelo spros¢anja zdravje
vzela ¢as zase pri konjih,
ga tudi imam enega.

F63 Enostavno nisem zmogla Priprava posebne | Casovna Obremenitveni | Obremenitev
biti odsotna, ker hrane kot casovna | obremenitev dejavniki
potrebujem cas, da obremenitev
prilagodim prehrano. Prav | starSa
tako sama pecem kruh in
1S¢em zivila, ki ne bi bila
tako polna konzervansov.

Fo4 Priceli sva nekako s tem, Komuniciranje z | Druzinska Druzinsko Druzinska
da mi je povedala, ko jo je | otrokom o kozni interakcija zivljenje dinamika
srbelo in sem jo potem bolezni
bozala ali pa nekaj takega.

F65 Konstantno preizkusSanje Finan¢na Finan¢na Obremenitveni | Obremenitev
eh krem, ki so drage inne | obremenitev obremenitev dejavniki
ustrezajo. zaradi nakupa

posebnih mazil

F66 Vse, kar pa zdravstvo da, Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
je pa to negovalna krema, | podpore s strani podpore podpori
katastrofa so ti zdravniki. zdravnikov

F67 To pa res vsi pravijo, ko Poslabsanje Stres Obcutki Custva
ga imajo, kako je ta stres koznega stanja
kriv. otroka zaradi

stresa

F68 Ja, definitivno. Takoj Vpliv starSevskih | Druzinska Druzinsko Druzinska
postane flekasta in rdeca, konfliktov na interakcija zivljenje dinamika
ocitno je res ta stres toliko | otroka
pomemben.

F69 Amm, v bistvu jaz sem ze | Druzenje s konji Metode Dusevno Skrb zase
celo zivljenje v stiku s sproscanja zdravje
konji in to mi res
predstavlja en tak
terapevtski odmik od
vsega.

F70 Konji so v bistvu znani po | Druzenje s konji | Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
tem, da zelo dobro kot vir izboljSanje | pocutje zdravje
regulirajo nas stres in da psihicnega
nam dajo zelo veliko pocutja
prostora za samorefleksijo
in delo na sebi in to mi je
tista glavna stvar, ki se mi
zdi, da se takoj pocutim
bolje.

F71 V bistvu se redno Terapevtski Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
ukvarjam s terapevtskimi posveti za pocutje zdravje
posveti ... izboljsanje
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izjave
psihicnega
pocutja
F72 ... in drugace tudi Uporaba Metode Dusevno Skrb zase
poskusim z meditacijo. meditacije sproscanja zdravje
F73 Drugace pa narava in Druzenje s konji Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
druzenje s konji najbolj kot vir izboljSanje | pocutje zdravje
pomirja. psihicnega
pocutja
F74 Jaz dostikrat poslusam Poslusanje Metode Dusevno Skrb zase
kaksne podcaste, to me v podcastov kot sproscanja zdravje
bistvu zelo navdihuje. metoda
spros¢anja
F75 Pa rada se spros¢am na Sproséanje s Metode Dusevno Skrb zase
akupunkturni blazini. akupunkturno spros¢anja zdravje
blazino
F76 ...in tudi na sprehode Sprehodi kot skrb | Fizi¢na Fizi¢no Skrb zase
grem rada. za fizi¢no zdravje | aktivnost zdravje
F77 Pa zelo rada se druzim s Druzenje s Psihi¢no Psihi¢no Skrb zase
prijatelji, da mi je nekoliko | prijatelji kot vir pocutje zdravje
lazje. boljsega pocutja
F78 Sama ne molim k bogu. Vera ni bila na¢in | Duhovna Duhovno Skrb zase
kot skrb zase prepri¢anja zdravje
F79 Jaz trenutno bolj zaupam Uporaba Duhovna Duhovno Skrb zase
svojim vodnikom, se Bachovih esenc prepric¢anja zdravje
povezujem z vi§jim kot nacin
dobrim na drugacen nacin | povezovanja z
s temi bachovimi vi§jimi silami.
esencami.
F80 Prisel je moment, ko ni Omejitve pri Fizi¢na Obremenitveni | Obremenitev
prenesla ne flisa ne volne, | izbiri oblacil obremenitev dejavniki
flis sem nadomestila z
volno, ker sem mislila, da
je naraven material in
mehak, ampak njo je to
vse Se dodatno razdrazilo.
F81 Pa tudi poceni bombazi ni, | Finan¢na Financna Obremenitveni | Obremenitev
ker vse ne pase na kozo. obremenitev obremenitev dejavniki
zaradi nakupa
bombaznih
oblacil
F82 Jaz poznam samo to Podpora s strani Podpora Druzbeni viri Podpora
Drustvo Atopijski Drustva atopijski | drugih podpore
dermatitis in sem tudi v tej | dermatitis strokovnih
Facebook skupini in je ful sluzb
podporna ...
F83 ... kjer si delimo zgodbe Izmenjava Skupnostna Druzbeni viri Podpora
in nekako si pomagamo nasvetov kot podpora podpore
drug drugemu z idejami za | oblika podpore

zdravljenje ali pa kaksSna
priporocila.
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St. Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
F84 Ja, to je tista spletna stran. | Izobrazevanje o Podpora Druzbeni viri | Podpora
Ja, tudi sem prebrala in je | koZni bolezni na drugih podpore
bilo zelo dobro razlozeno, | spletni strani strokovnih
ker sem zelela, da bi se Zavod Atopika sluzb
malo ve¢ izobrazila.
F85 Zdravnica mi je rekla, da Postopek Podpora Druzbeni viri | Podpora
rabim mnenje dermatologa | pridobivanja drugih podpore
in nekaj izvidov, da bova zdravljenja na strokovnih
zdravljenje dobili Debelem rticu sluzb
odobreno.
F86 | To si zelo zelim, da bi Zelja po Zelja Obgutki Custva
dobili zdravljenje. zdravljenju na
Debelem rticu
F87 Mi v bistvu sploh nismo Poskus s Soocenje z Kozna bolezen | Atopijski
hodili k dermatologu nekaj | alternativnim kozno dermatitis
Casa, ker smo Zeleli zdravljenjem boleznijo
poskusiti z alternativno
najpre;.
F88 Oni pa tudi nimajo Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
zabelezeno, da so bila podpore s strani podpore podpori
poslabsanja in potem ni zdravnikov
izvidov. Tudi recejo, da
potem pa ni bila koza tako
slaba, ¢e nismo prisli na
pregled. Nobenega
razumevanja ni.
F89 Ja, jaz se res izogibam tem | Pomanjkanje Pomanjkanje Slabosti v Podpora
njihovim nasvetom, ker ni | podpore s strani podpore podpori
nobene dobre podpore z zdravnikov
njihove strani, njim je to
vse tako rutinsko in se ti
sploh ne posvetijo dovolj.
F90 V bistvu bi lahko nekoliko | Nezadostno Vloga Druzbeni viri | Podpora
bolje informirali o temu informiranje o socialnega podpore in
dodatku za nego otroka pa | socialnih pravicah | dela pomodi
o vsem, kar lahko dobi$
kot pravico, to mislim, da
Ce ti noben drug ne pove,
potem ne ves za to.
FI91 Tudi ne povejo ti, kaksni Nezadostna Vloga Druzbeni viri | Podpora
so kriteriji, da lahko das pomo¢ Centrov socialnega podpore in
vlogo za nek dodatek, tako | za socialno delo dela pomoci

kot za ta dodatek za nego
so rekli, da ga lahko dobi§
samo, ¢e je otrok alergicen
na tri osnovna zivila in
vidim, da ni tako.

pri uveljavljanju
socialnih pravic
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