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A summary: In this dissertation i want to introduce you life of relatives, life of a patient and
how can a certain disease influence on family members. Family members and patients can
also use this dissertation as a guideline, for example when they meet with disease or when
they have to decide what is better for the patient: to came home and take care of him or put
him in institution. Here are also some ways how to help a patient, when he comes from the
hospital and he does not spek, does not see, he is not aware of things around him and he does
not understand anything. And also, a patient can get a feeling how his relatives see and feel

about this disease, although they do not speak about it.
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»Ni res, da potrebujete pogum za trenutek,

v katerem ste obticalli,

temvec ga potrebujete za dolg in naporen vzpon

k dusevnemu zdravju, veri in varnosti.«

(Anne Morrow Lindbergh)



PREDGOVOR

Odlocitev za pisanje diplomske naloge se mi je porodila, ko sem spoznala, da lahko negativna
izkusnja prinese s sabo tudi pozitivno. Ko sem ugotovila, da bolezen oceta ne prinese samo
bolecine, solza, vprasanja zakaj, neprespanih noci, ampak prinese izkusnje, povezanost, skrb

in obcutek, ki se ga more§ nauciti prenesti in v€asih ne pokazati.

Ati je star petdeset let in se z invalidnostjo bori osem let. Njegova pozitivnost in volja do
Zivljenja ga vodita naprej, da vedno iS¢e nove poti in nove izzive. A ni bilo vedno tako. Bili
smo druzina kot vsaka druga. Oba starSa sta bila v sluzbah, midve s sestro v osnovni $oli.
Razumeli smo se dobro, si zaupali in se imeli radi. Ati je sluzboval v drugem kraju, tako je
med tednom zivel tam, za vikend pa je priSel domov. To je trajalo do dneva, ko se je zgodila
nesreca.

Ati se je vracal domov, ko se je v njegov avto s svojim vozilom zaletela starejSa gospa.
Resevalci so ga pregledali in ker se je podutil dobro, je lahko nadaljeval pot. Cez dva dni je
obiskal svojo osebno zdravnico, ki je tudi potrdila, da je z njim vse v redu. Preden je zelel
oditi iz ordinacije je zdravnica rekla, da bi mogoce bilo vseeno dobro, ¢e bi pregledala Se
glavo. Ati je Sel na slikanje glave. In takrat se je zacelo.

Slika je pokazala, da ima v desnem delu glave kot Zogica za golf veliko bulo. Bilo je receno,
¢e bo Cakal Se nekaj mesecev, bule ne bodo mogli vec izrezati in bilo bi samo vprasanje ¢asa,
kdaj bi bula zacela pritiskati na mozgane. Ko so slike pokazali predstojniku Ptujske bolnice,
je takoj organiziral ekipo, ki nam je bila v veliko pomo¢. V roku treh dneh je ati ze lezal v
Klini¢nem centru v Ljubljani.

Po operaciji je k njemu smela samo mamica in to samo za par minut. Ko se je prebudil, so
dovolili, da ga obisCeva tudi midve s sestro. To je bil najhujsi dan v najinem zivljenju. Ko
naju je ati pogledal, ni vedel, kdo sva, kaj delava in zakaj se deklici joeva. Ko so mu
povedali, ni vedel, kaj to pomeni — kaj pomeni imeti h¢i, kaj pomeni imeti Zeno. Ko so ga
vprasali po dogodkih iz preteklih let, je vedel vse, ¢eprav se ni zavedal, kaj to pomeni.

Iz bolnice so ga izpustili zelo hitro, saj se je rana na glavi lepo celila. Zaradi njegovega
nerazumevanja in nedojemanja stvari, je dobil napotnico za rehabilitacijo. Preden je bil
napoten na zdravljenje, je bil dva tedna doma.

Teh dveh tednov nobena od nas ne bo nikoli pozabila. Bil je ¢as, ko ati ni bil z nama s sestro

v takem pomenu, kot sva ga poznali. Bilo je veliko uclenja, ponavljanja, sprejemanja,



odrekanja, kreganja in prilagajanja. To je bil ¢as, v katerem smo se morali uciti vsi, ne samo
ati.

Nato je dobil napotnico za rehabilitacijo v Univerzitetno rehabilitacijskem inStitutu Republike
Slovenije — Soc¢a (URI — Soca). Tam je bil tri mesece. Napredek, ki ga je dosegel tam, je bil
presenetljiv. Med vikendi je prihajal domov in vedno je bilo malo drugace. Poznalo se je na
govoru, na obnasanju in predvsem na razumevanju. Tudi spomin se mu je pocasi vracal. S
sestro nama je najve¢ pomenilo, ko naju je prepoznal.

Po koncu rehabilitacije je bil poslan domov. Dobil je logopedinjo in psihiatra, ki ju redno
obiskuje Se danes. Veliko truda in dela je vlozil tudi sam. Ni dopustil, da bi njegovi mozgani
pocivali, vedno je Zelel nekaj spoznavati, ponavljati in se uciti. Ker na desno oko ni¢ ne vidi,
je zacel hoditi v Maribor na drustvo Slepih in slabovidnih in se tam vkljucevati v razne
delavnice. Uredil si je prevoz in vsakodnevno hodil v drustvo. V zacetku, da mu je dan hitreje
minil, v nadaljevanju pa zato, ker se je tam veliko naucil in se druzil z ostalimi ¢lani drustva.
V Mariboru je spoznal tudi drustvo CVB (bolniki s poskodbo glave — cerebrovaskularna
bolezen) in postal njihov ¢lan. Ker mu je delo ustrezalo, delavnice so mu bile zanimive, ga je
zacelo zanimati, zakaj Ptuj nima taks$ne oblike pomoci ljudem s poSkodbo glave. Vstopil je v
stik z dr. Tomincem, Mestno ob¢ino Ptuj in leto dni kasneje so na Ptuju odprl svoje drustvo.
Drustvo ima danes okoli sto deset ¢lanov in vodenje le-tega atija zelo osreCuje. Delo je zelo
razgibano in zelo se trudi, da bi ¢lani drustva ¢im vec videli in doziveli. Prireja izlete, srecanja
z drugimi klubi, izobraZevanja, redno kopanje v Termah Ptuj. Vse samo za to, da ne rabi biti
doma, saj je dopoldan sam in se dolgocasi ter razmislja o tem, kaj bo.

Atiju so namre¢ povedali, da mu v glavi, na istem mestu, raste nova bula. Povedali so mu
tudi, da se v primeru ponovne operacije stanje lahko ponovi in bo hrom. Kaj ve¢ mu niso
povedali, prav zaradi tega, ker so se bali, da bi volja, ki je v njem, izginila. V mesecu maju
ima slikanje in takrat bodo videli kako napre;.

Do takrat zdravniki in vsi mi — ¢lani njegove ozje socialne mreze — upamo, da bo z njim vse v

redu. Ce bo potrebna operacija, se bomo s tem, kaj nas ¢aka, soo¢ali po njej.



1. TEORETICNI UVOD

1.1. DOLGOTRAJNA OSKRBA

»Dolgotrajna oskrba je razmeroma nov pojem, ki je v rabi Sele zadnja leta.« (Flaker et al.

2008: 3). Tudi prej se je govorilo o ljudeh, ki so potrebovali pomo¢, le da so bile v ospredju

krize, konflikti, prekrski; takSna stanja, ki jih je bilo mogoce odpraviti z enkratnim

pogovorom. Dolgotrajne stiske pa so ostale nerazumljive in spregledane.

»Dolgotrajna oskrba je dejavnost, ki osebam, ki so zaradi posledic bolezni, poskodb,

invalidnosti ali drugih vzrokov v daljSem ¢asovnem obdobju odvisne od pomoci drugih,

zagotavlja pomoc pri opravljanju temeljnih dnevnih opravil in podpornih dnevnih opravil.«

(MDDSZ 2010).

Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve (2010) v 5. ¢lenu Predloga zakona o

dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo navaja, da je drzava dolZna:

1.

nacrtovati razvoj in razvijati dejavnost dolgotrajne oskrbe, jo usklajevati z drugimi
podrocji socialne varnosti in sprejemati temu ustrezne zakonske podlage,

nacrtovati razvoj in razvijati preventivne programe za zmanjSevanje potreb po
dolgotrajni oskrbi,

v skladu z nacionalnim programom organizirati mrezo izvajalcev in potrebnih
objektov za izvajanje institucionalne dolgotrajne oskrbe,

zagotavljati pogoje in moZznosti za ¢im bolj enakomerno dostopnost storitev
dolgotrajne oskrbe na obmocju Republike Slovenije in za njeno ucinkovito in
racionalno organizacijo,

zagotavljati pogoje z izobrazenim in usposobljenim kadrom za izvajanje storitev
dolgotrajne oskrbe,

placevati prispevek za obvezno zdravstveno zavarovanje zavarovanih oseb, za katere
placuje tudi prispevek za obvezno zdravstveno zavarovanje,

placevati stroSke dolgotrajne oskrbe za osebe, za katere po predpisih o obveznem
zdravstvenem zavarovanju placuje zdravstvene storitve,

placevati stroske dolgotrajne oskrbe za osebe neznanega bivalisca in tujce s stalnim

prebivalis¢em ali zaCasno mednarodno zasc¢ito na obmocju Republike Slovenije, ki po



10.

11.

12.

tem zakonu niso zavarovane osebe v obveznem zavarovanju in so skladno s predpisi s
podroc¢ja socialnega varstva delno ali v celoti oproScene placila odbitnega zneska ali
razlike placila za pripomocke iz 39. ¢lena tega zakona,

placevati stroske dolgotrajne oskrbe osebam, ki imajo status invalida po predpisih o
vojnih invalidih,

ustvarjati pogoje za razvoj medgeneracijske solidarnosti na podro¢ju dolgotrajne
oskrbe,

zagotoviti sredstva za placilo prispevkov za obvezno zdravstveno zavarovanje za
zavezance, ki jim je odpisala dolg po 123. ¢lenu tega zakona,

kriti placilo odbitnega zneska za storitev po tem zakonu osebam, ki so skladno s
predpisi s podrocja socialnega varstva delno ali v celoti oproS¢ene placila odbitnega

zneska.

Oblike dolgotrajne oskrbe

Dolgotrajna oskrba se izvaja v naslednjih oblikah:

l.
2.
3.

dolgotrajna oskrba na domu,
institucionalna dolgotrajna oskrba,

kombinirana dolgotrajna oskrba.

Institucionalna dolgotrajna oskrba se lahko izvaja kot celodnevna oskrba (24 ur) ali kot

dnevna ali no¢na oskrba (MDDSZ 2010: 10 ¢len).

Storitve dolgotrajne oskrbe

Storitve dolgotrajne oskrbe so:

1.

2
3.
4

storitve, namenjene pomoci pri opravljanju temeljnih dnevnih opravil,
storitve, namenjene pomoci pri opravljanju podpornih dnevnih opravil,
rehabilitacija po tem zakonu,

svetovanje in ucenje.



Tabela 1: Storitve dolgotrajne oskrbe (MDDSZ 2010: 11. ¢len)

Storitve, namenjene pomoci

opravljanju temeljnih dnevnih opravil:

pri

Storitve, namenjene pomoci pri

opravljanju podpornih dnevnih opravil:

Prehranjevanje in pitje

pomoc¢ pri hisnih opravilih

osebna higiena

pomo¢ pri opravljanju bancnih poslov,
racunov, sprejemanju in odposiljanju postnih

posiljk — po pooblastilu opravicena

oblacenje in slacenje

pomoc pri nakupu zivljenjskih potrebs¢in

izloCanje in odvajanje

prinaSanje, priprava in postrezba toplega

obroka ter pomivanje uporabljene posode

Gibanje

prevoz in spremstvo upravicenca ter njegova
povezava z  okoljem s  pomocjo
telekomunikacijskih povezav, v povezavi z
izvajanjem storitev dolgotrajne oskrbe in

zdravstvenih storitev

spanje in pocitek

druge storitve pomoci (16. ¢len tega zakona)




Tabela 2: Izvajalci dolgotrajne oskrbe (MDDSZ 2010: 40. in 43. ¢len)

Poklicni izvajalci

javni zavodi za izvajanje dolgotrajne
oskrbe,

pravne in fizicne osebe, ki pridobijo
koncesijo za izvajanje dolgotrajne
oskrbe,

pravne in fizicne osebe, ki pridobijo
dovoljenje za izvajanje dolgotrajne

oskrbe.

Nepoklicni izvajalci

fiziéne osebe, ki v skladu s tem zakonom
pridobijo status osebnega pomoc¢nika,
osebe, ki te storitve izvajajo kot osebno
dopolnilno delo v skladu s predpisi, ki
urejajo preprecevanje dela in
zaposlovanja na ¢rno,

svojci upravicenca,

nevladne organizacije, ki imajo status
drustva v javnem interesu na podrocju
socialnega ali zdravstvenega varstva in
nimajo koncesije oziroma dovoljenja za
izvajanje  dolgotrajne  oskrbe  ter

prostovoljci.

Javne sluzbe

javni zavodi,
pravne in fizicne osebe, ki pridobijo

koncesijo.
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1.2. BIVANJE

Kje bivati, je najpomembnejSe vprasanje za osebo z dolgotrajno oskrbo. Stari, bolni in ljudje s
posebnimi potrebami so najveckrat prepuséeni svojcem. Ce svojci ne zmorejo skrbi za
druzinskega Clana, se pojavi bojazen, ki jo najveckrat spremlja obcutek sramu, kot navaja
Flake et al. (2008: 30-33), da bi ostali v domskem varstvu. Domovi za starostnike se jim zdijo
primerni, a le za ljudi, ki nimajo svojcev, da bi jim pomagali. So tudi mnenja, da je ¢as za
odhod v dom, ko ne morejo ve¢ skrbeti zase, dokler pa lahko Se kaj pomagajo, to ni nujno

potrebno.
Osebe, ki so odvisne od tuje pomoci, so pripravljene marsikaj spremeniti, se potruditi, da bi
ostale v domaci oskrbi. Hojnik - Zupanc (1997: 79) lepo navaja primere, kaj lahko sami

postorimo, da je zivljenje uporabnika doma lazje.

Tabela 3: Oblike pomo¢i pri bivanju doma

OBLIKE POMOCI PRI BIVANJU DOMA

Tehnicne Pogoji: Pomo¢  druge | Ortopedski Gradbene
naprave: prostorna tla, na | osebe. pripomocki: izboljsave,
dvigalo, katerih ne drsi, palica, bergle, | detajli: razsiritev
stopnis¢ni pritrjene hodaki, vrat, oprijemala,
premi¢ni  stol, | preproge, dobra invalidski ograje itd.
stopnis¢na osvetljenost itd. vozicek itd.

dvizna ploscad

itd.

Hojnik - Zupanc (1997: 77) navaja tudi, da bi osebe z dolgotrajno oskrbo, predvsem stare
osebe, rajsi ostale v znanem okolju, kjer bivajo. Ne Zelijo izgubiti stikov s sosedi, Zelijo si
opravljati gospodinjska dela in jesti v svoji kuhinji. Bistvo je, da zelijo Ziveti Se naprej enako

kot dosle;.
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Kako gre usoda svojo pot, tudi ¢e potrebujemo dolgotrajno oskrbo, lepo pripoveduje Smole;j
(2008: 78) in nas pouci, da lahko osebe s posebnimi potrebami druzinski ¢lani omejujejo
zaradi svoje nezmoznosti opravljanja cesa.

»Nekje v hribih sta zivela ostarela zakonca, ki sta imela prizadetega edinca. Ob mojem prvem
obisku je v kuhinji na kavcéu dokaj negibno lezal o¢e po kapi. Mama je s sinom Jozetom
pripravljala kosilo. Vprasal sem jo, ¢e gre Joze kdaj kam z njo, ali je le doma. Odgovorila mi
je, da gresta skupaj v trgovino in k masi, da pa ga nikoli ne bi dala v ustanovo, ker tam s
takimi zelo grdo ravnajo. Pri naslednjem obisku oceta ni bilo ve¢, ker je umrl, na kavéu v
kuhinji pa je, v podobnem stanju kot prej oce, sedela mati. Joze jo je gledal, ko mu je dajala
znake, kaj naj stori. Po mamini smrti za Jozeta skrbi sosed. Joze samostojno prihaja na delo v

bliznji varstveno delovni center in ga v€asih vidim, ko gre pes lepo urejen od mase.«

1.2.1. BIVANJE V SKUPNOSTI

Bivanje v skupnosti — dom za starejSe obCane je zavod, v katerem nekateri stari ljudje,
invalidne osebe in osebe, ki ne morejo skrbeti same zase, prezivijo zadnje obdobje svojega
zivljenja. Hojnik - Zupanc (1997: 134) govori o tem, da je od ¢loveka samega odvisno, ali bo
domsko varstvo sprejel kot veliko breme, ali kot najboljSo reSitev za svojo Zzivljenjsko
situacijo. Od cloveka samega, njegovih svojcev in domskega osebja je odvisno, ali bo dom
postal zgolj zavod ali njihov drugi dom. »Vsi trije dejavniki pa smo ljudje, ki lahko v tem

procesu drug drugemu pomagamo.« (Hojnik - Zupanc 1997: 134).

Stare, invalidne, bolne in druge ljudi, ki so bili brez svojega doma, so v¢asih na silo spravili v
opuscene grascine ali druge neprimerne stavbe, kjer so bili zivljenjski pogoji zelo slabi. Danes
se je ta oblika zelo spremenila in, kot navaja Pozarnik (1981: 141), se domovi v Sloveniji zelo
razlikujejo po legi, notranji ureditvi, strukturi oskrbovancev in odnosu starostnikov, ki bivajo
v njih. Navaja, da so v mestih novi, sodobno urejeni domovi, zunaj mest pa se Se vedno

posluzujejo starejsih stavb.
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Slika 1: DeleZz oskrbovancev v domovih za starostnike po spolu in razlogih, zaradi
katerih so bili vanje sprejeti, Slovenija, 2004 in 2006 (Statisticni urad Republike
Slovenije 2007: 28).
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Oskrbovanci domov za starostnike se razvrScajo v tipe zdravstvene nege glede na njihovo
zdravstveno stanje in opravila zdravstvene nege, ki jih je zanje potrebno zagotoviti.

V domsko oskrbo so oskrbovanci v domove za starostnike najpogosteje sprejeti zaradi
starosti, od tega pa je bilo najve¢ bolnih starostnikov, saj starost pogosto spremlja bolezen.
Drugi najpogostejsi razlog za sprejem v dom so bila hujSa telesna in dusevna obolenja. V
domovi za starostnike ne skrbijo samo za ustrezne reSitve fizicnih potreb oskrbovancev,
ampak tudi za dobro psihi¢no pocutje. V domovih za starostnike se nudi tudi zdravstvena in
telesna nega, poleg tega pa skrbijo tudi za ¢im vi§jo kakovost njihovega Zivljenja in zivljenja

svojcev.

Ljudje, ki so potrebni dolgotrajne oskrbe in bivajo v skupnosti, se navadijo na ritem in tako, s
pomocjo sotrpinov, ne vidijo v tem pomanjkljivosti. Hojnik - Zupanc (1997: 128-129) govori
o tem, kako se ljudje navadijo na bivanje v skupnosti in kaj pomeni rutina, ki jo pridobijo.

Vse se zacne z rednimi obroki (zajtrk, kosilo, vecerja), ¢as med obroki je lahko izpopolnjen z
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razliénimi dejavnostmi. V domovih, kjer je moznost, osebe z dolgotrajno oskrbo koristijo

fizioterapije oziroma prilagojeno telovadbo, ¢e jim stanje dopuSca se udelezijo delovnih

terapij (pletenje, kvackanje, oblikovanje izdelkov iz razliénih materialov). V nekaterih

domovih imajo tudi terapije v vodi, ki lahko zelo pozitivnho vplivajo na uporabnika, Se

posebej, Ce je cel dan priklenjen na posteljo.

Vida MiloSevic Arnold (2006: 124) lepo navaja, kaj vse je potrebno pred sprejemom v

domsko varstvo. Kaj vse mora svojec oziroma uporabnik doma vedeti, kaj vse se mu

predstavi in kaj se mu nudi?

Postopek pred sprejemom vkljucuje:

pozitivna odlocitev komisije za sprejem, premestitev oz. odpust iz prejSnjega doma;
sodelovanje z razlicnimi institucijami in sluzbami (CSD, psihiatricna sluZba,
zdravstveni dom, patronazna sluzba);

pogovor socialne delavke s svojci in (po moznosti) obisk osebe v domacem okolju;
podroben pregled dokumentacije in priprava predloga tima o vkljucitvi osebe v

ustrezen program.

Postopek po sprejemu v dom vkljucuje:

predstavitev novega zivljenjskega okolja stanovalcu in svojcem;

pogovor socialne delavke s svojci in osebo o njenih Zivljenjskih navadah, osebnih
znacilnostih, zeljah, interesih,

predstavitev novega stanovalca ¢lanom tima in drugemu osebju;

srecanje ¢lanov tima z novim stanovalcem;

sestanek tima: dolocitev delavec, izmed katerih si bo lahko stanovalec izbral klju¢nega
delavca (ta bo tudi nosilec osebnega nacrta) in ki bodo podpirali in spremljali proces
njegovega vzivljanja v novo zivljenjsko okolje, in imenovanje osebnega tima;
ponudba moznosti stanovalcu, da se vklju¢i v razlicne programe, ki so na voljo v
domu;

socialna delavka skrbi za ohranitev stikov stanovalca z njegovo primarno socialno
mrezo (svojci, prijatelji, sosedje ipd.) in se dogovarja s svojci o obiskih, odhajanju

domov ipd.;
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e po treh do Sestih mesecih timski sestanek s stanovalcem in svojci, dogovor o izbiri
klju¢nega delavca in dogovor o zacetku priprave osebnega nacrta;

e delo z osebo v skladu z osebnim naértom;

e na tri mesece timski sestanek in evalvacija doseZenih rezultatov v skladu z osebnim

nacrtom; pri tem sodelujejo tudi stanovalec in njegovi svojci.

Prednost bivanja v skupnosti je tudi medsebojno druzenje uporabnikov. V veliki vecini imajo
v domovih organizirano praznovanje rojstnih dnevov, skupno obiskovanje cerkve in verskih
obredov, veliko kulturnih prireditev, izletov, piknikov in sre¢anj s svojci. Prednost je tudi, da
je poskrbljeno za redno zdravniSko oskrbo, ki jo bolniki z dolgotrajno oskrbo Se toliko bolj

potrebujejo.

Socialnovarstveni zavodi so nujno potrebni in se v Sloveniji ustanavljajo za ve¢ namenov: za
celodnevno varstvo oseb v zavodu, bivalni skupini, bivalnem stanovanju, za dnevno varstvo,
za bivanje v varstveno-delovnem centru, za pomo¢ na domu, za kratkotrajne sprejeme, za
varstvo ob koncu tedna, za krizne sprejeme, za pocitnisko varstvo, za zaCasno bivanje, za
izvajanje programov za zunanje uporabnike ipd.

Postali naj bi centri, ki izvajajo razlicne programe s celostno ponudbo storitev za otroke,
mladostnike in odrasle z zmerno, teZjo in najtezjo motnjo v dusevnem in telesnem razvoju, in
ponujajo moznost izbire kakovostnih storitev glede na potrebe posameznika in njegove
druzine. V zadnjih letih se povecuje tudi Stevilo oseb, vkljucenih iz ozje okolice centrov, saj si
Stevilni, ki se vkljuCujejo samo v njihove programe, zelijo bivati v blizini doma (Statisticni

urad Republike Slovenije 2007: 31).

1.2.2. OBREMENITVE IN RAZBREMENITVE

Kot navaja Ramovs (1994: 258), je zrtvovanje svobodno prevzemanje napora, ko se ¢lovek

odloci, da bo prevzel nalogo, ki mu ne pripada samoumevno ali po neki strogi dolznosti.

Glavna razlika med Zrtvovanjem in obremenjevanjem je ravno v tem, da si zrtvovanje clovek

nalozi sam, obremenitev pa pride zraven, ¢e zeli§ narediti kaj koristnega.
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Pri ljudeh, ki skrbijo za bolnike z dolgotrajno oskrbo, pogosto pride do tega, da ne zdrzijo
takega tempa. Kmalu pride do nesoglasja v druzini, druzinski ¢lani so preutrujeni,
preobremenjeni. Flaker in drugi (2008) navajajo, da so svojci najprej obremenjeni fizicno, z
delom, ki ga morejo opraviti, in s pozornostjo, ki jo zahtevajo bolniki. Delo je vcasih tako

naporno, kot da bi imeli v Zivljenju dve sluzbi.

Najvecji problem svojcem predstavlja 24-urno varstvo bolnika z dolgotrajno oskrbo, saj si
morejo zanj vsi 0zji druzinski ¢lani podrediti svoje zivljenje. V nekaterih primerih postane
urnik njihova smernica skozi zivljenje. Vito Flaker in drugi (2008: 49-51) opozarjajo, da
lahko prevelika obremenjenost za oskrbo svojcev pomeni, da postanejo prikrajSani za
zasluZzek. Svojci bi potrebovali tako delo kot placilo. Ker to ne gre, lahko skrb za svojca
postane Custveno, finan¢no, tudi socialno breme.

Zgodi se tudi, da si svojci sami nalagajo breme nase. Ali ne i§¢ejo razbremenitve, ali se jim
zdi skrb za uporabnika preve¢ intimna zadeva, da bi jo s kom delili? Drugi svojci is¢ejo veliko
pomoci, predvsem pri prijateljih, sosedih, da bi si delo razdelili in se razbremenili. Da se
svojci razbremenijo, je po izgubi stikov s svojimi prijatelji zaradi bolnikove dolgotrajne

oskrbe pomembno obdrzati stike vsaj po telefonu ali po internetu.

»Obremenjeni svojci si Zelijo razbremenitve, deloma jo vidijo v odhodu v dom, deloma v tem,
da si pomagajo med seboj ali da vkljucijo v oskrbo druge ljudi in da si pomagajo s
telekomunikacijskimi pripomocki. Vkljucevanje drugih pomeni vstop tujih ljudi v zelo
ranljive odnose, pomeni tudi priznanje nemoci in zastavlja vprasanje, ali dovolj pomagamo

bliznjemu.« (Flaker et al. 2008: 54-55).

Uporabnike, zlasti tiste z dolgotrajno oskrbo, pogosto obremenjujejo razlicni zivljenjski
dogodki in okolis¢ine, pogosta nasilja, nemoc¢, bolezen in tudi videnje stiske, ki jo dozivljajo
bliznji. Poleg teh dogodkov uporabnika obremenjujejo tudi dolgotrajne neugodne okolis¢ine
ali splet razli¢nih dogodkov (lastna ali izkusnja iz otroStva), kot so tezave z zdravjem,
zasvojenost, hendikep, revscina, stiska, ki je lahko tudi posledica zivljenja s partnerjem
(nasilje, alkoholizem). Zelo pogosto uporabnike obremenjujejo spomini ali vtisi iz preteklosti

in otroStva — tudi nezavedni (Flaker et al. 2008: 55).
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Uporabnik sledi nekim vzorcem, ki se ponavljajo, in urniku terapij, zdravljenj. Zato, kot
pravijo Flaker in drugi (2008), se uporabniki velikokrat Zelijo umakniti. Dovolj je sprehod,
izlet v naravo ali v toplice. Razpolozenje se jim spremeni ze, ko odprejo okno, slisijo pticje
petje. Pomembno je, ¢e je moznost, ¢e ni finan¢nih in socialnih ovir, da se bolniku ponudi
¢imvec.

Ko so v stiski ali se pocutijo zalostne, si vsak pomaga na razli¢ne nacine. Nekateri ne naredijo

ni¢ in s ¢akanjem v postelji upajo, da bo stiska minila.

1.2.3. SMISEL

Dozivljanje lastnega smisla je nek poseben vidik dozivljanja samega sebe. Oseba v svoji
zavesti prepozna vrednost posamezne moznosti, ki se mu nudi v dolo¢eni situaciji in s tem

tudi njegovo smiselnost (Ramovs 1990: 112).

Lukas (1993: 27) pravi, da bi bil smisel, ¢e bi se druzine spet naucile drzati skupaj in to ne le
v veselju, ampak tudi v trpljenju. Drzati skupaj ne pomeni ni¢ drugega kot to, da se zavedamo

lastne smiselne funkcije znotraj druzine in pri tem vztrajati, naj se zgodi karkoli.

1.2.3.1. CLOVEK V ISKANJU SMISLA

»Tisto, s ¢imer je ¢lovek najgloblje in do konca prezet, ni niti volja do moci niti volja do
ugodja, temvec je volja do smisla. In prav zaradi svoje volje do smisla si ¢lovek prizadeva
najti smisel in ga izpolniti, pa tudi srecati drugo ¢lovesko bit v obliki nekega ti in jo ljubiti.
Oboje, tako izpolnitev kot srecanje, daje ¢loveku razlog za sre¢o in ugodje.« (Frankl 2005:

77).

17



Slika 2: Smisel

Razlog > U¢inek
Volja do smisla Volja do zadovoljstva

1.2.3.2. CLOVEK PRED VPRASANJEM O SMISLU

Zivimo v druzbi izobilja, v Gasu demokracije in doZivljamo »poplavo draZljajev« s strani
medijev. Ce no¢emo potoniti v poplavi vseh teh draZljajev, se moremo nauditi razlikovati, kaj
je bistveno in kaj ne, kaj je smiselno in kaj ne ter za kaj je mogoce prevzeti odgovornost in za
kaj ne. »Smisel je vedno konkreten smisel konkretne situacije.« (Frankl 2005: 118). Frankl
govori, da je vsaka situacija nekaj enkratnega, tako kot je tudi vsaka oseba nekaj
edinstvenega. In vsak dan, vsaka ura postreze z novim smislom, ki je vsakega ¢loveka drug.

Obstaja poseben smisel za vsakega posameznika.

Iz tega lahko sledi, da mora biti smisel drugacen od situacije do situacije kot tudi od osebe do
osebe. Ni situacije, v kateri bi nam Zivljenje nehalo nuditi moZznost smisla, in ni osebe, ki v
zivljenju ne bi imela kaksne naloge. Vse se zgodi z razlogom, samo ljudje smo tisti, ki

moramo to videti.

»Smisla ni mogoce dati, temve¢ ga je potrebno najti. Smisel je potrebno najti, ni pa ga
mogoce proizvesti.« (Frankl 2005: 118). Frankl govori o tem, da je proizvesti mogoce le
subjektiven smisel, obcutek ali nesmisel. Tako postane razumljivo, da clovek, ki v svojem
Zivljenju ni ve¢ sposoben najti smisla in ga tudi ne more proizvesti, proizvaja (na begu pred

obcutkom nesmiselnosti) subjektivni smisel ali nesmisel.
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Ko se na na$i poti srecamo s smislom, se velikokrat vprasamo, zakaj nas potem spremlja
trpljenje. Frankl govori o tem, da ¢e izpolnimo smisel trpljenja, uresni¢imo tisto, kar je v
¢loveku najbolj ¢loveskega. Ravno to nas pripelje do tega, da zorimo, odras¢amo in rastemo
preko samih sebe. Tam, kjer smo nemocni in brez upanja, se lahko vse obrne in najdemo
smisel. » Trpljenje namre¢ dobi smisel potem, ko se spremenis ti sam.« (Frankl 2005: 123). To
se hoces§ noces zgodi, saj nas bolezen druzinskega ¢lana sama pripelje do tega. Ali se bomo
spremenili in mu pomagali na njegovi poti ali pa bomo dvignili roke in zaceli hoditi po svoj

poti.

1.2.4. STISKA

Spremembe v Zivljenju se lahko odrazajo tako v telesni kot v dusevni stiski. To se velikokrat
pokaZe pri starostnikih, saj zmorejo manj, kot so nekoc¢. Velikokrat velja to za telesno
zmogljivost. Dusevna zmogljivost lahko ostane neokrnjena v starosti, ¢e je narava starostniku

naklonjena in ga ne prizadene s kak$no boleznijo (Tekav¢i¢ - Grad 1994: 125).

Glavni izvor stisk, ki jih dozivljajo starostniki, je izguba. Izguba je ena od bistvenih ustvenih
izkusenj, ki oznacujejo nesrecno starostnikovo obdobje. Starostniki se pogosteje soocajo z
raznimi izgubami kot ljudje v drugih zivljenjskih obdobjih. Take izgube so: smrt partnerja,
izguba sluzbe, upokojitev, izguba dolocene telesne ali duSevne sposobnosti, izguba

veljavnosti v dolocenem okolju in nenazadnje izguba samospostovanja nasploh.

Tekavcic - Grad (1994: 126) navaja, da je smrt partnerja ze sama po sebi ena najhujsih oblik,
ki lahko prizadenejo ¢loveka. Ko gre za partnerja, s katerim je starostnik prezivel dobrsen del
svojega zivljenja, delil z njim dobro in slabo, skupaj z njim osebno rasel, skupaj vzgajal
otroke in jih osamosvojil, Zel skupaj z njimi druzbeno uspesnost in zacel z njim Ziveti v
starosti, potem je seveda taka izguba Se toliko bolj boleca. Stiska, ki jo tedaj dozivlja, je tem

hujsa, ¢im manj je starostnik telesno, custveno in sploh dusevno zmogljiv.

Tudi upokojitev je za marsikaterega dejavnega starostnika hud udarec, Se posebej, e se nanjo

ni prej pripravil. Tekav¢i¢ - Grad (1994: 126) pravi, da je stiska, ki jo upokojitev lahko
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povzroci, posledica izgube statusa, identitete, samospostovanja in dela. Upokojena oseba ne
vidi ve€ svojega prostora v druzbi, izgubi samospostovanje izgubi smisel Zivljenja. Izgubi tudi
bodocnost, saj si sebe brez zaposlitve in dela v bodo¢nosti sploh ne predstavlja. Stiska, ki je
posledica upokojitve, je tem hujsa, ¢im bolj je starostnik svojo podobo gradil le na zaposlitvi

in uspesnosti v poklicu.

Ko starostnik opazi ali opaza, da telesno ni ve¢ tako zmogljiv, kot je bil neko¢, ga to lahko
dodobra omaje v njegovem samospostovanju. Stiska, ki sledi taki izgubi sposobnosti, je tem
hujsa, ¢im bolj je neka telesna dejavnost zanj pomembna. Tekav¢i¢ - Grad (1994: 126) navaja,
da tudi razumnik, ki se mu s starostjo izgublja telesna mo¢ in spretnost, lahko zapade v stisko.
Se posebej, &e opazi, da porabi za vsakdanja opravila ve¢ Gasa, ker ima manj moéi. Ce se k

temu naravnemu usihanju telesne moci pridruzi Se kakSna bolezen, je stiska toliko hujsa.

1.2.4.1. STISKA - POMOC BOLNIKU

Ko bolnik spozna, da je hudo bolan in zasluti, da se bolezen morda ne bo dala pozdraviti, da
se mora ukvarjati tudi z vprasanjem bliznje smrti, se v njem sprozi proces, za katerega je
znacilna velika pestrost reakcij, obcutij. Tekavei€ - Grad (1994: 132) pravi, da se podre varni
svet, v katerem je doslej Zivel. Pojavlja se vprasanje: zakaj se je moralo zgoditi to ravno meni.
Pojavijo se strah, ogorcenost, jeza, agresivnost, obcutki krivde, potrtost, depresija ... Vsa ta
obCutja se med seboj prepletajo in izmenjujejo. Po drugi stani pa bolnik dobi voljo, moc,
bolezen skusa izrivati in dela nacrte, kot da se ni ni¢ zgodilo.

Tu se nam potem postavi vprasanje, kako pomagati takSnemu bolniku. Vemo, da ne moremo
pozdraviti bolezni, zaustaviti procesa, prepreciti Soka, ki ga dozivi v zacetku, tudi ne strahu,
jeze, ogorcenosti, agresivnosti, potrtosti itd., ker so vse to normalne cloveske reakcije na

situacijo ob hudi bolezni.

Tekavcic - Grad (1944: 133) pravi, da je bolniku v veliko pomo¢, ¢e mu omogocimo, da
spregovori o svojih obcutjih, ¢e smo z njim odkriti, ¢¢ mu pokazemo, da ga razumemo in se
mu pred nami ni treba sramovati nicesar, kar se v njem dogaja. Pomembno je, da bolniku
vedno znova zagotovimo, da ga ne bomo zapustili in da se lahko vedno obraca na nas, kadar

koli bo to potreboval.
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»Bolnik nikoli ne zboli sam, ampak vedno skupnost, v kateri zivi. Ve€inoma je to druzina, ki
je pogosto prizadeta $e bolj kot bolnik sam. Ce hodemo torej pomagati bolniku, moremo

vedno pomagati tudi druzini.« (Tekav¢ic - Grad 1994: 133).

1.2.4.2. STISKA — POMOC DRUZINI

Pomo¢ druzini je pogosto tezja kot pomo¢ bolniku. V trenutku, ko svojci izvedo za diagnozo,
se zavejo, da bodo izgubili ljubljenega Cloveka in zaénejo boj, da bi to izgubo preprecili.

Zivljenje se postavi na glavo, kar pa ne vpliva pozitivno niti na bolnika niti na svojce.

Tekav¢i¢ - Grad (1994: 133) pravi, da se je potrebno s svojci veliko pogovarjati, jih po eni
strani postaviti na realna tla, jim razbliniti iluzijo, po drugi strani jim pomagati, da bolnika ne
vidijo mrtvega, ampak vzamejo bolezen kot del zivljenja. Druzini je treba pomagati, da zivi
¢imbolj normalno naprej. Dobro je, ¢e imajo posamezni ¢lani druzine (predvsem mlajsi)
nekoga, s katerim se lahko o vsem pogovarjajo, tudi o svojih strahovih, nemoci, pri¢akovanjih

in obcutjih, nekoga, ob komer se lahko pokazejo nemocne in ob njem tudi jokajo.

Velikokrat potrebuje druzina tudi zelo konkretno pomoc. Na primer pomo¢ v gospodinjstvu,
pri negi bolnika, potrebuje nekatere pripomocke za olajSanje nege (sobno stranisce, trapez,
posteljo itd.).Vse to si lahko izposodijo in se o tem pogovorijo z zdravnikom bolnika. Clani
druzine morajo imeti priloznost, da se odpocijejo, razbremenijo, da jih bolezen popolnoma ne

iz€rpa, kar je v€asih tezko, saj vidijo samo bolnika, nase pa pozabijo.

»Svojcem pa je treba pomagati tudi pri tem, da se zacnejo vedno bolj odkrito pogovarjati z
bolnikom. To je pomembno za oboje, za bolnika in za svojce. V tem pogovoru so svojci vecji
problem kot bolnik, so manj odkriti, se bolj bojijo. Tako nastaja ravno v ¢asu hude bolezni, ko
drug drugega najbolj potrebujejo, med njimi nepremostljiv zid in zacnejo igrati teater, pogosto
do konca. Pri tem pa bi bilo tako vazno, da bi si povedali e toliko stvari. Opogumljati svojce,
da se ne ustrasijo odkritega pogovora, je ena najve¢jih pomoci za bolnika in za svojce.«

(Tekavci€ - Grad 1994: 134).
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1.2.4.3. STISKA — POMOC OSEBJU, KI SPREMLJA BOLNEGA

Kdor se poklicno ukvarja s spremljanjem hudo bolnih, je izpostavljen hudim obremenitvam in
tudi sam potrebuje pomod. Ce se dan za dnem sredujemo s hudimi bolniki oziroma z
umirajo¢imi, z njihovim trpljenjem in s problemi njihovih svojcev, se na nas vsak dan nalaga
velika teza in moremo iskati moznosti, da to teZo nekje odlozimo. Zelo pomembno je ozracje,
v katerem delamo. Pri tem delu je zelo vazno, da se sodelavei med seboj dobro razumejo, da
si zaupajo in da spregovorijo o svojih stiskah, ki jih ob tem dozivljajo. Osebje tudi ne sme biti
preobremenjeno, zato more biti dovolj medicinskih sester. To je danes velik problem zaradi

pomanjkanja zdravstvenega osebja.

Tekav¢i¢ - Grad (1994: 134) navaja, kdor dela s hudo bolnimi oziroma umirjajo¢imi, mora
ves Cas iskati pravo razmerje med razdaljo in blizino. Oseba zeli ostati toplo ¢loveska, pa
vendar potrebuje razdaljo, ¢e hoCe vzdrzati. Potrebuje tudi obrambne mehanizme. Prav je, da
se jih zaveda in jih pozna. »Za vse osebje, ki dela s hudo bolnimi in umirjajo¢imi, je
priporocljivo, da se vedno znova udelezuje seminarjev, teajev, predavanj, kjer ne gre samo
za posredovanje znanj, ampak predvsem za izmenjavo osebnih izkusenj.« (Tekav¢i¢ - Grad

1994: 135).

1.3. DELO IN DENAR

Potrebe, ki so v ospredju, so ¢lovekove telesne in materialne potrebe. Materialne se kazejo v
povezanosti do telesnih. Od mesecnega oziroma letnega dohodka je odvisno tudi
zadovoljevanje nasih telesnih potreb po prehrani, obleki, prostem ¢asu, moznosti stanovanja,
CistoCe, potovanj in podobno. Da so nase potrebe zadovoljene, je potreben denar, do denarja
pa pridemo z delom.

1.3.1. DELO

»Delati je ena izmed osnovnih ¢loveskih potreb« (Flaker et al. 2008: 142) in je ¢loveSka nuja

za prezivetje. Vse okoli nas si je potrebno pridelati ali prisluziti: hrano, obleko, stanovanje,
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Solanje, razvedrilo, zdravstvo, orodje in sredstva za delo ... »Z delom si Clovek razvija svoje

zmoznosti.« (Ramovs 1994: 14).

Studije so pokazale, da imajo bolniki z dusevno boleznijo veliko Zeljo po zaposlitvi. Zelijo si
pravice, ki jih imajo vsi ostali drzavljani, to je pravica do dela. Kot zdravilo za svojo stisko
vidijo ravno delo. »Pravzaprav je delo najboljsi psihiater. Najpomembnejse je, da se nam
omogocCi pravica do dela, kasneje si bo tisti, ki si bo Zelel pomagati, pomagal sam.
Strokovnjaki bi morali razumeti, da delo preganja depresijo.« (Mladina, 23. 5. 2005 v Flaker
et al. 2008: 143).

Samo Zelja po delu ni dovolj, ker se velikokrat pojavijo Se druge oblike, katere morejo
premagati osebe pri dolgotrajni oskrbi. Zato se nekatere organizacije zelo trudijo pri
usposabljanju uporabnikov. Nevladne organizacije imajo veliko vlogo pri zaposlovanju oseb s
tezavami v duSevnem razvoju. Skrbijo za vkljucenost ljudi v druzbo, jim pomagajo pri iskanju
ustrezne zaposlitve, nudijo oziroma poiScejo usposabljanje in spremljanje na delovno mesto,
pomo¢ pri u€enju in razumevanju, prirejajo razne delavnice, katerih namen je razvijanje
pozitivne samopodobe, samozavesti, Siritev socialne mreze, znanja, delovna vkljucenost ipd.

(Flaker et al. 2008: 163).

Ljudje, ki bi potrebovali organizirano pomo¢, ve¢ razumevanja in podporo, so pogosto
prikrajSani za dostop pri izobrazevanju. Za veliko ljudi velja nek splosni stereotip, da se ljudje
z dolgotrajno stisko ne morejo izobraziti.

Dejstvo je, da se ljudje, ki so tako ali drugace odvisni od pomoci drugih, Zelijo izobrazevati.
Ljudje z dolgotrajno oskrbo so tudi ambiciozni, saj Zelijo sebi in drugim dokazati, da zmorejo

(Flaker et al. 2008: 164).
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Slika 3: DeleZi zaposlenih invalidov po starosti in spolu, Slovenija, oktober 2007

(Statisti¢ni urad Republike Slovenije 2007: 12).
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Zaposlovanje invalidov je po drzavah razlicno urejeno. V mednarodnih in nacionalnih
dokumentih sta delo oziroma zaposlitev invalidov urejena ve¢inoma na odprtem trgu. Tistim,
ki tega zaradi svoje invalidnosti ne zmorejo, je omogocena zaposlitev v posebnih oblikah ali
pod posebnimi pogoji. V Sloveniji opravljajo tako vlogo invalidska podjetja, zaposlitveni

centri in varstveno-delovni centri.

»Uvedba kvotnega sistema je le ena izmed novosti, ki naj bi delodajalce motivirale k ve¢jemu
zaposlovanju invalidov, tem pa posledi¢no zagotovile ve¢je moznosti za zaposlitev. Kvotni
sistem zaposlovanja invalidov, ki ga pozna ve¢ina drzav clanic EU, pomeni obveznost
delodajalcev, da od skupnega Stevila zaposlenih delavcev zaposlujejo tudi predpisani odstotek
invalidov. Zakon ne zahteva le uvedbe kvotnega sistema kot obveznega zaposlovanja
invalidov, ampak gradi na doseganju ravnotezja med zaposlovanjem in socialno zas¢ito ter
nagovarja delodajalce, da se ukvarjajo z invalidnostjo in zaposlovanjem invalidov.«

(Statisti¢ni urad Republike Slovenije 2007: 12).
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1.3.2. DENAR

V nasih zivljenjih se vse vrti okoli denarja. Flaker in drugi (2008: 167-171) govorijo o tem,
da je med ljudmi z dolgotrajnimi stiskami, zelo malo ljudi, ki bi dovolj zasluzili in tudi
njihovi drugi dohodki so zelo nizki. V veliki vecini prejemajo denarno socialno pomoc¢ ali so
odvisni od invalidske pokojnine oz. pokojnine, ki jo prejemajo po starSih, partnerju. Ljudje,
ki bivajo v domovih, dobivajo Zepnino, tisti, ki so doma in jim razmere to dopuscajo, delajo

na ¢rno.

Osebe z dolgotrajno oskrbo po vecini nimajo place, ker ne delajo, tako da jim ostanejo
pokojnine ali socialne pomoci. S socialno pomocjo zelo tezko shajajo, saj te ne omogocajo
samostojnega zivljenja. Navajam povzetek po Flakerju (2008: 168—170), kjer navaja razli¢ne

vire dohodkov, ki jih najpogosteje prejemajo ljudje z dolgotrajno oskrbo:

e Invalidska pokojnina. Pravico do invalidske pokojnine pridobi zavarovanec, pri
katerem je nastala invalidnost I. kategorije, invalidnost II. kategorije, ¢e brez poklicne
rehabilitacije ni zmoZen za drugo ustrezno delo, ta pa mu ni zagotovljena, ker je star
nad 50 let, invalidnost II. in III. kategorije, ¢e mu ni zagotovljena ustrezna zaposlitev
oziroma prerazdelitev, ker je moski ze dopolnil 63 let oziroma Zenska 61 let starosti.

e Nadomestilo za invalidnost. Pravica do nadomestila za invalidnost je pravica do
denarnega nadomestila, ki je povezana s kategorijo invalidnosti in delovnopravnim
statusom delovnega invalida. Pravico do nadomestila za invalidnost pridobi:

- delovni invalid II. kategorije invalidnosti po dopolnjenem 50. letu starosti s
preostalo delovno zmoznostjo in
- delovni invalid III. kategorije invalidnosti, Ce je njegova delovna zmoznost za
poklic zmanjSana za manj kot 50 % ali ¢e Se lahko dela v svoje poklicu s
polnim delovnim ¢asom, vendar ni zmozen za delo na delovnem mestu, na
katero je razporejen, Ce:

- je bil ob nastanku invalidnosti brezposeln oziroma ni bil obvezno

zavarovan,

- mu je delovno razmerje prenehalo neodvisno od njegove volje,

- je delovno razmerje prekinil po lastni volji ali krivdi,

- se ponovno zaposli na drugem delovnem mestu.
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e Invalidnina. Je mese¢na denarna dajatev, ki jo lahko pridobi zavarovanec ali uzivalec
pokojnine zaradi telesne okvare, nastale med zavarovanjem ali v Casu uzivanja
pokojnine. Telesna okvara je podana, e nastane pri zavarovancu izguba, bistvenejSa
poskodovanost, kar otezuje aktivnost organizma in zahteva vecje napore pri
zadovoljevanju zivljenjskih potreb, ne glede na to, ali ta okvara povzroca invalidnost
ali ne.

e Dodatek za pomo¢ in postrezbo je mesecni denarni prejemek, ki ga lahko po zakonu
pridobijo uzivalci pokojnine in doloCeni zavarovanci s stalnim prebivalis¢em v
Republiki Sloveniji. Namenjen je poplacilu dela stroskov, ki jih ima upravic¢enec, ker
zaradi trajnih sprememb v zdravstvenem stanju za opravljanje osnovnih Zivljenjskih
potreb nujno in stalno potrebuje tujo nego in pomoc.

e Varstveni dodatek je mesecni denarni dodatek k pokojnini, s katerim je uzivalcu
zagotovljena socialna varnost, ¢e za priznanje take pravice izpolnjuje predpisane
pogoje. Varstveni dodatek ni samostojen denarni prejemek.

e Nadomestilo za ¢as poklicne rehabilitacije in zacasno nadomestilo. Poklicna
rehabilitacija je celosten proces, v katerem se zavarovanec strokovno, fizi¢no in
psihosocialno usposobi za drug poklic ali delo, tako da se lahko premesti na drugo
delovno mesto oziroma zaposli oziroma ponovno vklju¢i v delovno okolje. Poklicna
rehabilitacija je tudi usposobitev za opravljanje istega poklica ali dela, tako da se
zavarovancu ustrezno prilagodi delovno mesto z ustreznimi tehni¢nimi pripomocki. V
casu poklicne rehabilitacije ostane delovni invalid v delovnem razmerju, pri katerem
je bil zaposlen ob nastanku invalidnosti. V tem c¢asu ne prejema place, temvec
nadomestilo za ¢as poklicne rehabilitacije. Delovnemu invalidu, ki je bil ob nastanku
invalidnosti brezposeln, se ¢as, prebit na poklicni rehabilitaciji, Steje v zavarovalno
dobo.

e Dodatek za rekreacijo je pravica iz obveznega pokojninskega in invalidskega

zavarovanja, ki je primerljiva s pravico do letnega regresa v delovni zakonodaji.

Ce je oseba names¢ena v domu, veliko svojih prihodkov porabi za plagilo oskrbnine. Ljudje,
ki zivijo v zavodu ali domu upokojencev, najveckrat prejemajo Zepnino, iz katere placujejo
tudi zdravstveno zavarovanje, tako da jim ob koncu meseca ne ostane denarja niti za

najnujnejse stvari.
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Osebe, ki jim je nudena dolgotrajna oskrba, potrebujejo denar za prezivetje, za plaCevanje
uslug, za rehabilitacije in za zapolnitev druZzabnega Zivljenja. Na koncu jim najveckrat ostane

za cigarete in kavo (Flaker et al. 2008: 172).

1.4. VSAKDANJE ZIVLJENJE

Vsakdanje zivljenje je navadno povezano z nekimi ponavljajo¢imi se opravili. Jutro se zacne
z aktivnostmi, ki ji povezemo z vstajanjem, opravki okoli sebe in napotitev v sluzbo. Cas
kosila prenese dan v popoldansko dogajanje, kot so prosti ¢as ali rekreacija. Dan se zakljuci z
gledanjem televizije in pripravo na spanje. Kot ugotavljajo Flaker in drugi (2008), je to nek
napisan scenarij, ki mu sledimo. Tukaj so Ze vnaprej doloCene osebe, doloceno delovno

mesto, dolo¢en krog ljudi. In ¢e scenariju sledimo uspesno, imamo obcutek, da je vse v redu.

1.4.1. RUTINE

Kot navajajo Flaker in drugi (2008), lahko hitro pride do nemirov v druzini, ¢im se ta ritual
malo spremeni. Velika sprememba se pokaze pri osebah z dolgotrajno oskrbo, ko je potrebno
vzeti zdravila. »Vzeti zdravilo pomeni opraviti eno od nujnih dnevnih nalog« (Flaker et al.
2008: 196), tukaj se ritem in ponavljanje vzorcev bolnika spremenijo. Vzeti zdravilo ni vedno
le mehansko in fizioloSko opravilo, bolniku lahko predstavlja socialno funkcijo ali druzaben

dogodek.

Uporabnik z dolgotrajno oskrbo je vezan na opravila, ki so razporejena preko dneva oziroma
noci. »Potek rutin je vezan na Casovne ritme« (Flaker et al. 2008: 197), vstajanje ob uri, kosilo
popoldan ob treh, vecerja ob sedmih in spanje. Poskrbeti je treba, da si med naSo Ze obstojeco
rutino zapolnimo dan. Glede na to, da uporabniki niso ve¢ odvisni od urnikov, ki jih narekuje
sluzba ali druge obveznosti, si lahko ustvarijo dneve, kot so si jih kdaj Zeleli. Na primer:
ostale bodo dolocene rutine; jemanje zdravil ob uri, obroki, ¢e je oseba v domskem varstvu ...
druge si lahko prilagodimo. Ce se uporabnik v domu navadi gledati televizijo to¢no ob

doloceni uri, ¢eprav cuti, da ga k televiziji vle¢e samo obc¢utek navajenosti, lahko to spremeni.
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Sam ali v druzbi bo to rutino spremenil in se naslednji¢ ob tisti uri odpravil na sprehod,

igranje Saha — odvisno od njegovih zmoznosti.

Pri osebah z dolgotrajno oskrbo predstavlja rutino tudi spanje kot dnevna aktivnost. Ko se
bolnik nekaj navadi, sledi temu vzorcu. Pri bolniku se to opazi, ¢e veliko Casa prespi, a je
vedno zaspan. Vzrok za to so lahko tudi zdravila. Lahko se ljudje na splosno slabo pocutijo ali
se pritozujejo, da ne morejo spati. Predvsem v domovih, kjer so osebe prepusene same sebi,

je to najlazja oblika, ki jo spremenijo v rutino. To se nam ponavlja dan in noc¢.

1.4.2. OBLEKA, HIGIENA IN PREHRANA

»Obleka in oblacdenje imata v nasi druzbi identitetni predznak.« (Flaker et al. 2008: 208).
Vsak se rad lepo obleCe. Pri osebah z dolgotrajno oskrbo se pojavi nelagodje, ker se zelijo
lepo in moderno obleci. Pride do situacije, ko to niso zmozni. Problem jim predstavlja samo
opravilo slacenja in oblacenja. Uporabniki, ki so v dolgotrajni oskrbi, velikokrat nimajo
moznosti sami odloc¢ati o tem, kaj bodo oblekle. Svojci jih oblecejo v nekaj, kar je najhitreje
in najlazje, ob tem zanemarijo zelje uporabnika. Pozornost je treba nameniti tudi prakticnosti
oblacila. Kot piSejo Flaker in drugi (2008: 209), uporabniki oblecejo oblacila, ki so prakti¢na
in udobna. To so ponavadi trenirka, majica, krilo, obleka, ki jih ni treba dolgo oblaciti. Obleka

je s ¢im manj gumbi, zadrgami, vezalkami, saj to samo otezZuje nanos.

Pri mlajSih osebah z dolgotrajno oskrbo je pomembno, da se Zelijo obleci v skladu z osebnim
slogom. Obleci se in si nabaviti garderobo predstavlja nekaterim intimno delo, rezultat pa je
njegova podoba. Starsi velikokrat, ker ne Zelijo obremenjevati uporabnika, kupujejo namesto

njega, ne da bi se zavedali, da si uporabniki tega ne Zelijo.

Osebna higiena je v vsakdanjem Zivljenju neka avtomati¢na dejavnost. Lahko hitro naletimo
na ovire, ko zaradi nezmoznosti opravljanja, tega ne moremo ve¢ opravljati. Le malo je oseb z
dolgotrajno oskrbo, ki bi v celoti zmogle to opravljati same. Ljudje, ki so se znasli v taki
situaciji, morejo veliko postoriti sami, da razvijejo vrsto spretnosti in inovativnih prijemov, da
te vsakdanje opravke izpeljejo. Vredno je, ko osebe povedo, kaj zmorejo in kje potrebujejo

pomo¢ (Flaker et al. 2008: 209).
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Flaker in drugi (2008: 210) piSejo o tem, da je pomembno, ¢e so v vsakdanje Zivljenje
vkljuceni kot pomocniki drugi ljudje, da ¢lovek, ki mu pomagajo, ohrani nadzor nad svojo
zivljenjsko situacijo. Da sam dolo¢a tempo izvajana pomoci in da sta obseg in vsebina

pomoci prilagojena potrebi po pomoci (oseba postori naloge, ki jih lahko sama opravi).

Hojnik - Zupanc (1997: 71) velik poudarek daje lasem, rokam, nogam in kozi. Pri vsakem

uporabniku se oblika pomoci pojavi v drugacni obliki.

»UravnoteZzena prehrana oziroma normalna prehranjenost je pogoj za dobro zdravje, boljse
pocutje in sploh za dobro kondicijo starega ¢loveka.« (Hojnik - Zupanc 1997: 59). Beseda
prehranjevanje zajema vrsto opravil, kot so nakupovanje hrane, skrb za zaloZenost
gospodinjstva, shranjevanje zivil, kuhanje in priprava hrane, pomivanje in pospravljanje

posode.

Pri osebah z dolgotrajno oskrbo je velikokrat priprava hrane prepus¢ena drugim ljudem.
Nekateri lahko pomagajo le delno, kot recimo potiskanje vozi¢ka z eno roko ali pomo¢ pri
lupljenju zelenjave. Drugace, kot navajajo Flaker in drugi (2008: 212), se ljudje glede
prehrane ne obremenjujejo preve€. Veliko jih je mnenja, da jedo enoli¢no hrano. Odvisno je
tudi, &e so v oskrbi doma ali v zavodu. Ce so doma, so odvisni od svojcev, kdaj jedo in
kolikokrat na dan. V zavodu so obroki pripravljeni in jih je potrebno sprejeti in zauziti take,

kot so.

Ker se pri uporabnikih pokazejo tudi zdravstveni problemi pri zvefenju, poziranju, prebavi
Hojnik - Zupanc (1997: 65) navaja, naj bo hrana v taksni obliki, da bo uporabniku prijazna.
Primer:
e mehke mesne ali ribje jedi, narezane na koscke, grobo zmlete, drobno sesekljane ali
zmlete z meSalnikom;
e na drobno narezana, kasasta ali zmleta z meSalnikom surova in kuhana zelenjava ter
sadje;

e kasaste Skrobne jedi, pudingi in strjenke z dodatki vlaknin.
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1.4.3. PROSTI CAS

»Prosti ¢as lahko definiramo negativno, se pravi, kot ¢as ali bolje dejavnosti, ki niso povezane
s svetom dela, ki niso produktivne v ozkem pomenu besede, niso namenjene izdelku, ki bi ga
bodisi prodajali bodisi uporabili. Sem sodi tudi delo v senci, ki obsega gospodinjsko delo,
opravke in vse druge instrumentalne dejavnosti. Pozitivno bi prosti ¢as definirali kot
dejavnosti, ki jih sami izberemo in imajo pomen za nas same po sebi. Prosti ¢as po eni strani
definirajo dejavnosti, po drugi strani pa Casovni in socialni okvir dejavnosti.« (Flaker et al.

2008: 216).

Flaker govori tudi o tem, da so prostoc¢asne dejavnosti zelo razli¢ne. Lahko so povezane s tako
imenovano druzbeno nadgradnjo, umetnostjo, kulturo, politiko in celo znanostjo. Lahko so
ozko specializirane dejavnosti, kot so zbirateljski hobiji, naredi si sam. Med specializirane
sodi tudi Sport, ukvarjanje s telesom (fitnes) ali videzom (frizer, kozmetika, obleka),
ukvarjanje z zivalmi, sem spada tudi opoj in omama. To so dejavnosti, ki jih ve¢inoma
pocnemo v prostem ¢asu, vendar nekomu predstavljajo pomembne prostoro¢ne dejavnosti, ki
pa vsebujejo spodaj opisane znacilnosti (rekreacija, pobeg, neposledi¢nost in druzabnost). Za
nekoga drugega je tak prosti ¢as predvsem instumentalnega pomena, kar pomeni, da nekaj

opravi, ker mora opraviti (v sluzbi je treba biti urejen in postriZen).

Vito Flaker in drugi (2008: 217-218) navajajo, da se ljudje na razlicne nacine ukvarjajo z
razli¢nimi dejavnostmi. To lahko po¢nejo pasivno (preko radia, interneta, telefona, televizije,
Casopisa ...) ali aktivno (kino, gledalisCe, koncerti, tekme, izleti, pohodi, zborovanja, igre,
plesi ...). Lahko izbirajo, ali bodo svoj prosti ¢as preziveli sami ali v druzbi prijateljev,
sorodnikov, znancev. Imajo tudi moznost, ali so udelezeni samo kot udelezenci ali kot

organizatorji.

»Ce oznadimo prosti ¢as kot ¢as za opravljanje dejavnosti, ki za posameznika niso neizogibne
in jih od njega nihce ne pricakuje ali zahteva, vidimo, da se je to pri starih ljudeh danes, glede
na prejSnja obdobja, povsem spremenilo. Takrat, ko Se ni bilo upokojitve, pri starih ljudeh
tudi ni bilo tako vidne lo¢nice med delom in prostim casom (star clovek je delal pa¢, dokler je

mogel). Poleg tega se vedno dalj$a povprecna Zivljenjska doba in s tem ¢as od upokojitve do
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smrti. Vse to vodi do tega, da se je prosti Cas starih ljudi danes moc¢no povecal in da je dobilo

izkori$€anje tega Casa za stare ljudi poseben pomen.« (Pozarnik 1981: 125).

Zanimivo je dejstvo, da mladi ljudje najveckrat sanjajo o tem, kako imeti ve¢ prostega Casa;
ko pridejo v stara leta, je prostega Casa prevec. Namesto da bi bil prosti ¢as neka brezskrbnost,
zabava, uresnicitev interesov in Zelja, je prosti ¢as v starosti pogosto izvor dolgocasja, nemira,
skrbi, obupa in osamljenosti, kot govori Pozarnik (1981: 126). Vzroki za negativen ucinek

prostega Casa v starosti so razli¢ni, vendar se najveckrat omenjajo trije:

e Prosti Cas v starosti je pravzaprav posledica prisile, ker se starejs$i zanj najveckrat ne
odlocijo sami, saj se morejo ob doloceni starosti upokojiti in tako zapustiti poklicno
delo.

e Ker se prosti in delovni ¢as ne izmenjujeta ve¢ kakor pri ¢loveku, ki Se dela v poklicu,
izgubi prosti ¢as psiholosko privlac¢nost. Velik mik prostega Casa je namre¢ prav v
nasprotju: prosti ¢as — delovni ¢as.

e Zaradi enostranskega poklicnega dela in casa, ki mu ga ljudje posvecajo, ve€inoma ne
razvijejo interesov, spretnosti ali osebnih potez, s katerimi bi lahko izpolnili obilje
prostega Casa v starosti. Posledica tega je, da je za mnoge v starosti prosti ¢as prazen
in se v njem le dolgocasijo. Vse to velja Se posebno za upokojence v mestih ali

primestnih naseljih, medtem ko kmecki ljudje dozZivljajo prosti ¢as nekoliko drugace.

1.5. INVALIDNOST

Razumevanje invalidnosti posameznikov v druzbi se v zadnjih letih vedno bolj »pomika« od
'medicinskega’ k 'druzbenemu' pojmovanju. Zato so razumljive tudi precejSnje spremembe v
definicijah invalidnosti v mednarodnih dokumentih in nacionalni literaturi za to podrocje

(Statisti¢ni urad Republike Slovenije 2007: 9).
Razlike med definicijami invalidnosti kazejo, da tega podro¢je ni enostavno opredeliti ali

ustrezno poimenovati oseb, ki so zaradi dolo€enih specificnosti predmet obravnave. Zato se

za osebe s posebnimi potrebami uporabi »SirSa« opredelitev iz programa Vsezivljenjsko
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ucenje', kjer so kot udeleZence s posebnimi potrebami upostevali posameznike (osebe, ki
potrebujejo izvajanje programov z dodatno strokovno pomocjo ali prilagojene programe

oziroma posebne programe):

e zmotnjami v duSevnem razvoju,

e slepe in slabovidne,

e gluhe in naglusne,

e 7 govorno-jezikovnimi motnjami,

e gibalno ovirane,

e dolgotrajno bolne,

e s primanjkljaji na doloc¢enih podro¢jih uéenja,

e s ¢ustvenimi in vedenjskimi motnjami,

e socialno ogroZene osebe (osebe, ki so v skladu z Zakonom o socialnem varstvu

(Uradni list RS, §t. 3/07) upravicene do dodelitve socialne pomoci).

Vse to so tudi ljudje, ki so zaradi razli¢nih vzrokov bolj izpostavljeni moznosti, da so v

vsakdanjem zivljenju »socialno izklju€eni« ali so diskriminirani.

Zavirsek Darja (2000: 7) govori o tem, da je razumevanje prizadetosti ali hendikepa v
razlagalnem delu vedno dvojno: oznacuje poskodovanost, ki je vidna ali pa nevidna (multipla
skleroza v zgodnjem stadiju, rak, dusevne stiske), in druzbeno konstruirane oviranosti na
ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni ravni, ki jih doZivljajo ljudje z razlicnimi

oviranostmi.

»V politiki in stroki najpogosteje uporabljajo besede »invalidnost«, »posebne potrebe« in
»motnje v duSevnem razvoju«. Ta poimenovanja se osredotocajo na telesne in mentalne
poskodovanosti, ne da bi kot enako pomembne in Se bolj dolocujoce upostevale druzbene
odzive nanje. Hkrati pa razna poimenovanja in njihovo nenehno spreminjanje dokazujejo, da
se vse hitreje spreminjajo tudi politiéni in strokovni koncepti. Se ve¢, te spremembe
dokazujejo, da prizadetost ni nekaj naravnega ali vrojenega, temvec¢ da gre za koncept, ki je

druzbeno konstruiran.« (Zavirsek 2000: 8).
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1.5.1. DEFINICIJA 'INVALIDA':

»lnvalidi so ljudje z dolgotrajnimi telesnimi, duSevnimi, intelektualnimi ali
senzoricnimi okvarami, ki jih v povezavi z razlicnimi ovirami lahko omejujejo, da bi
enako kot drugi polno in uginkovito sodelovali v druzbi«.”

Deklaracija o pravicah invalidov (Organizacija ZdruZenih narodov) poudarja, da je
invalid vsaka oseba, ki zaradi prirojene ali pridobljene pomanjkljivosti v svojih
telesnih ali dusevnih sposobnostih ni sposobna sama, delno ali v celoti, zadovoljevati
potreb normalnega individualnega in/ali druzabnega Zivljenja.

Po definicije Americans with Disabilities Act je »invalid oseba s fizi¢no ali psihi¢no
motnjo, ki znatno omeji eno ali veC zivljenjskih dejavnosti.« Kot glavne zivljenjske
dejavnosti zakon navaja sposobnost skrbeti zase, opravljati ro¢na dela, hoditi, videti,
slisati, govoriti, dihati, se uciti in delati.’

Po Zakonu o invalidskih organizacijah (ZInvO)* je invalid posameznik, ki zaradi
prirojenih ali pridobljenih okvar in oviranosti, ki jo pogojuje oziroma ustvarja fizi¢no
in druzbeno okolje, ne more sam delno ali v celoti zadovoljevati potreb osebnega,
druZinskega in druzbenega zivljenja v okolju, v katerem Zzivi, v skladu z mednarodno
klasifikacijo.

Po Zakonu o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov (ZZRZI)’ je invalid
oziroma invalidka oseba, ki pridobi status invalida po tem zakonu ali po drugih
predpisih, in oseba, pri kateri so z odlocbo pristojnega organa ugotovljene trajne
posledice telesne ali dusevne okvare ali bolezni in ima zato bistveno manjSe moznosti,

da se zaposli ali ohrani zaposlitev ali v zaposlitvi napreduje.

1.5.2. DEFINICIJA 'INVALIDNOSTT':

V Porocilu o ¢lovekovih pravicah je o invalidnosti zapisano, da se Steje za invalida
»vsaka oseba, ki ima upoStevajoC starost ter socialno okolje, v katerem zivi zaradi
trajne ali dolgotrajne funkcionalne telesne ali duSevne okvare resne tezave pri svojem
vkljuc¢evanju v druzino, druzbo, izobrazevanje in poklic oziroma uveljavljanju svojih

&lovekovih pravic.«°
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e Zelo Siroko opredeljuje invalidnost WEFD (World Education Foundation for the
Disabled), evropska neprofitna, nevladna fundacija, kjer menijo, da »invalidnost ni
omejena samo na fizino in mentalno nesposobnost posameznika, ampak pomeni
zdravstvene probleme, Custvene probleme, probleme v partnerskih odnosih, revs¢ino
in nizko stopnjo izobrazbe, kajti le-ti problemi preprecujejo ljudem, da dosezejo svoj

najboljsi potencial in tako prispevajo k razvoju druzbe«.

Ljudje na vozi¢ku neprestano dozivljajo, da se neprizadeti ljudje pogovarjajo z njihovimi
spremljevalci drugace kakor z njimi samimi. Pri ljudeh, kjer je oviranost vidna, jih takoj
hendikepiramo za mentalno manj sposobne. Velikokrat se zgodi, da so ljudje do njih bolj
prijazni, govorijo glasneje, so napeti, sprasujejo jih preve¢ o bolezni ali pa poSkodovanost
spregledajo, bojijo se vprasati ali postavljajo preve¢ vprasanj. Velikokrat se jim poskuSajo
izogniti ali prehitro pomagati, se do njih vedejo pokroviteljsko, kakor da so ti mlajSi in manj
izkuseni od njih, se jih dotikajo, kakor se ¢lovek dotika oseb, ki so statusno nizje, ali pa se
izogibajo dotika, kakor da je hendikepirana oseba »kuzna«. Ali so pretirano zgovorni, ali se
bojijo tisine, ali pa so tiho, ker se ne morejo »domisliti«, kaj naj bi se pogovarjali z nekom, ki

je na invalidskem vozicku.

Lamovec (2000: 18) govori o tem, da tudi slovenski aktivisti in aktivistke trdijo, da je
prizadetost druzbena izkuSnja, ki izhaja iz specificnih nacinov, kako druzba organizira svoje
aktivnosti (delo, prostor, prosti ¢as, izobrazevanje, sorodstvene odnose). Prizadetost je torej
zgodovinska kategorija. Dejanska poSkodovanost, kakrSne so pomanjkanje uda, poskodbe
dela telesa ali telesnega mehanizma, sama po sebi Se ni prizadetost. Hendikep je v resnici
travma v kulturi. Pogled, ki se ustavi na hendikepiranem telesu, je pogled, ki rani. Prizadeto
osebo presoja po telesnih poskodovanostih, po telesni povrSini.

Zaradi svoje hendikepiranosti se te osebe sreCujejo z velikim zatiranjem s strani ljudi in

sistema (Lamovec 2000: 27).

e IzkoriS¢anje (prenos profila od ene skupine na drugo, na primer, od delavcev, ki
delajo v varstveno delovnih centrih, na institucijo ali na podjetje, ki ustvarja dobicek s
simboli¢no pla¢ano nekvalificirano delovno silo, to pa so prav ljudje z diagnozo

duSevna prizadetost; od Zensk, ki opravljajo neplacano delo v sferi zasebnega, na
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moske ali na drzavo, ki ji zaradi Zenskega dela ni treba placevati skrbstvenega dela za
ljudi, ki potrebujejo kontinuirano skrb).

e Marginalizacija (proces, ki izkljucuje ljudi iz participacije v druzbeno Zivljenje s tem,
da dozivljajo materialno deprivacijo).

e Nemo¢ (pomanjkanje moZnosti za delovanje in pomanjkanje spoStovanega
druZbenega statusa).

e Kulturni imperializem (nain vedenja in ravnanja, ki jih zatirani skupini vsiljuje
dominantni simbolni ali vrednotni sistem, vsiljevanje izkuSenj dominantne skupine in
njenega pogleda na vsakdanje Zivljenje ter njeno interpretacijo sveta).

e Nasilje (dozivljanje nasilnih dejanj, sovraznih besed ali strahu pred nasiljem).

Tanja Lamovec (2000: 29) govori tudi o tem, da obstaja ve¢ druzbenih razlogov za razvoj
prizadetosti. Med njimi so najpogostejSi revscina in nepravicna distribucija temeljnih dobrin
(voda, hrana, obleka, stanovanje, zdravila, medicinski pripomocki), vojna, pregnanstvo,
terorizem, mucenje, slaba ali neustrezna medicinska pomoc ali oskrba, Custvene, fizi¢ne in
spolne zlorabe v zgodnjem otroStvu, ki lahko pripeljejo do intelektualnih oviranosti in tezav v

duSevnem zdravju, mnozi¢ne epidemije itd.
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2. OPIS PROBLEMSKE SITUACIJE

Z invalidnostjo se vsakodnevno na svoj nacin srecuje vse vec ljudi. Bolnice in zdravstveno
osebje lahko pomagajo do neke mere, doma pa so prepusceni sami sebi in svoji druzini. Doma
ni nikogar, ki bi ga lahko vprasal za nasvet ali ki bi ti povedal, ¢e delas prav. Vsak korak
naredi$ v upanju, da je pravilen in dober za svojca, ki potrebuje pomo¢. Ob tem pa upas, da

bos znal in zmogel poskrbeti zase in za druge.

Zato sem se odlocila, da v diplomski nalogi predstavim zivljenje svojega oCeta. Problemska
situacija, ki se je pojavila pri nas, je bila, kako bolniku pomagati. Brez kakrSnegakoli znanja
in pomoci smo bili postavljeni pred dejstvo, da nas$ ati ne govori in ne razume. Problem je bil,
da nam ni nih¢e povedal, kaj nas ¢aka, kako moremo reagirati v doloceni situaciji, kako mu
povedati, ¢e nas vprasa, kaj se z njim dogaja, kako sprejeti, da nas ne pozna in mi ne poznamo
veC njega. Veckrat smo imeli obCutek, v smislu besed: imeli ste ga, imejte ga in se znajdite.
V raziskavi sem zelela izvedeti, kako Clani njegove ozje socialne mreze sprejemamo dejstvo,
da se je zivljenje spremenilo. Kako se je Zivljenje za nas spremenilo in kaj ob tem obcutimo.
Zanimalo me je tudi, kako dozivljamo njegovo bolezen in kaj je ta bolezen prinesla. Kako
smo sprejeli pomoc¢ in kakSen je odziv zdravstvenih sluzb? Ker ne vemo, kaj nas ¢aka, me je
tudi zanimalo, kakSen pogled imamo na domsko obliko pomoc¢i, saj je njegova ozja socialna

mreza vedno manjsa.
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3. METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE IN SPREMENLJIVKE

V nalogi gre za kvalitativno raziskavo, ki je nastala na podlagi odprtih intervjujev ¢lanov
socialne mreze. Kako vidijo in dojemajo uporabnika (gospoda M ), ki je postal zaradi bolezni
priklenjen na posteljo in kako so si ljudje iz njegove socialne mreze morali preurediti
vsakdanje zivljenje, da lahko gospod M ostane in zivi doma. Pri raziskovanju sem sledila
smernicam, ki jih predlaga Mesec (1997) v knjigi Metodologija raziskovanja v socialnem

delu L.

V raziskavi nisem Zelela potrditi Ze v naprej znanih dejstev, ampak ugotoviti dejansko stanje
socialne mreze pri pomoci, razumevanju in sprejemanju bolnika. S pomocjo rezultatov zelim
s predlogi pomagati drugim, ki se bodo srecali s tak§no obliko pomoci, da bodo znali socialno
mrezo organizirati, da si bodo upali vprasati. Ugotoviti sem Zelela, ¢e takSna socialna mreza

sploh deluje in ¢e je dobra za bolnika.

Vsebinska podrocja intervjujev, na katere sem se osredotocila v raziskavi so:

a) Spremenljivke pri ¢lanih socialne mreZe:
e udelezenost v socialni mreZi,
e medc¢loveski odnos,
e strahovi,
e vsakdanjik ¢lanov socialne mreze,
e zdravstvene sluzbe,

e potrebe po oblikah drugih pomoci.

37



b) Spremenljivke pri uporabniku (gospodu M) socialne mreZe:
e vsakdanje Zivljenje,
e zdravstveno stanje,
e materialna preskrbljenost,
e potrebe in Zelje,
e socialna mreza,
e delo zdravstvene sluzbe,
e dozivljanje svoje bolezni,

e potrebe po drugih oblikah pomoci.

3.2. MERSKI INSTRUMENTTI IN VIRI PODATKOV

Raziskavo sem zacela z zbiranjem podatkov, prebiranjem literature in izkuSnjami s tega

podrocja. Kvalitativne podatke sem pridobila s pomoc¢jo odprtih intervjujev.

Za socialno mrezo sem oblikovala vprasalnik, ki v prvem delu vsebuje splosne podatke (spol,
starost, v kakSni vezi so €lani socialne mreze z uporabnikom, kraj, koliko Casa je trajal
intervju in kdaj je bil izveden), v drugem delu so vprasSanja razdeljena na sklope, iz njih pa

sem oblikovala glavne spremenljivke, na katere sem se osredotocila v raziskavi.

Vprasanja, ki sem jih uporabila pri izvedbi intervjujev, v celoti prilagam v prilogah 1, 2, 3, 4.

3.3. ZBIRANJE PODATKOV

Podatke, ki sem jih potrebovala za analiziranje in reSevanje zastavljenega problema, sem
zbrala s pomocjo intervjujev in pogovorov. Z gospo S in gospodicno E sem intervjuja izvedla
5. 12. 2009 pri nas doma. Z gospo T sem intervju naredila 3. 12. 2009 na njenem domu,

gospodicna E (jaz) pa sem na vprasanja odgovorila dne 6. 12. 2009.
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Intervjuji so trajali od 50 do 80 minut. Vsi intervjuji so potekali individualno, brez prisotnosti
drugih oseb. Potekali so v spros¢enem vzdusju, bilo pa je Cutiti nelagodje govoriti o svojih
obcutkih. Ker doma o obcutkih in dozivljanjih, kako je bilo, ne govorimo, je bilo na zacetku
zacutiti strah, kdo bo bral intervjuje.

S temi intervjuji sem dobila veliko gradiva za nadaljnjo obdelavo podatkov. Verjamem v

zanesljivost odgovorov, bila pa sem tudi zadovoljna s kon¢no zbrano dokumentacijo.

3.4. KVALITATIVNA ANALIZA

Gradivo sem pripravila tako, da sem besedilo z indeksiranjem razdelila po temah. Pri tematski
skupini izjav sem si pomagala s tabelami: na levi stani so navedeni udelezenci socialne mreze,
na desni strani pa kodirane izjave. Kodirala sem tako, da sem izjavam pripisovala pojme.
Sledilo je oblikovanje poskusne teorije, kjer sem ugotovitve povzela v trditve in jih oblikovala

v karakteristi¢ne izjave. Vse skupaj sem analizirala v razpravi.
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4. POSKUSNA TEORIJA

4.1. SOCIALNA MREZA

Socialna mreZa je nekaj najpomembnejSega, kar lahko bolnika obkroza. To je vse, kar je okoli
njega. Ponavadi je znacilno, da si uporabniki ustvarijo majhne in omejene mreze, v katerih je
ozek krog ljudi. To so druzinski ¢lani in redki prijatelji, ostali stiki so razmeroma

nepomembni (Flaker et al. 2008: 262).

Hojnik - Zupanc (1999: 134—-135) navaja tri tipe podpornih mrez, ki so znacilne za Slovenijo:
e sorodstvena mreza, ki temelji na pomoci druzinskih ¢lanov v istem gospodinjstvu ali v
blizini zivecih ¢lanov; pomagajo tudi prijatelji in sosedi;
e samostojna, samozadostna podporna mreza je znacilna pri posameznikih, ki Zivijo
sami, so samski, nimajo otrok in stike s sosedstvom navezujejo redkeje;
e kombinirana formalno-neformalna mreza, ki je najbolj pogosta pri tistih

posameznikih, ki glede na izraZzene potrebe posegajo po storitvah organiziranih sluzb.

Nasa socialna mreza je sorodstvena, saj jo sestavljajo druzinski ¢lani in 0zji prijatelji.

4.1.1. UDELEZENOST V SOCIALNI MREZI

Gospa S je Zena gospoda M. Je edina oseba, ki je vseskozi prisotna ob njem. Pomaga mu
doma, sodeluje pri njegovih aktivnostih, ga vozi do zdravnikov. Je tudi edina oseba, ki najbolj
ve, kako je, ko ima gospod M slab dan; ko zjutraj vstane in se zaradi dezevnega vremena
odlo¢i, da danes ne bo njegov dober dan. Gospa S je ob njem, ga pomirja in vodi vse

pogovore. Ob njem je v dobrem in slabem.
Gospodicna E je hc¢erka gospoda M. Njuna povezanost se najbolj ¢uti pri pomo¢i pri delu z

raCunalnikom. Kolikor lahko, mu ¢ez vikend pomaga pri zunanjih domacih opravilih, saj je

med tednom v Ljubljani. Za vikend se pogovarjata in si povesta, kaj se je komu dogajalo, kaj

40



je novega in ¢e kdo od njiju kaj potrebuje. Konflikti med njima so redki, saj gospodi¢na E ne
zeli konfliktnih situacij in raje odide stran od gospoda M.

Gospa T je tas€a gospoda M. V socialno mreZo je vkljuena odkar se je njena h¢erka porocila
z gospodom M. Od zacetka je nudila tako finan¢no kot moralno podporo obema (hcerki in
zetu), tako tudi sedaj po operaciji ni ni¢ drugace. Gospodu M najve¢ pomaga pri govoru, saj

se veliko pogovarjata. Tudi pri prevozih velikokrat prisko¢i na pomoc.

Gospodicna E, héerka gospoda M, sem jaz, avtorica diplomske naloge. Dokler sem zivela
doma je bila moja vkljucenost v socialno mrezo veliko vecja — od pomoci pri pripravi hrane
do dopolnjevanja stavkov. Z gospodom M prideva velikokrat v konflikt, ker pove vsak svojo
trditev, od katere nobeden od naju ne odstopa. Sama mu zelim povedati, ¢e kdaj nima prav
oziroma kako bi lahko naredil drugace, tega on nikakor ne sprejme in zato pride do zamere,
na moji ali njegovi strani. Z atijem sem bila veliko tudi zunaj in mu pomagala pri opravilih
(koSenji trave). Najve€¢ moje pomoci je potreboval pri pisanju in pri delu z racunalnikom.
Glede na to, da je priSel iz bolnice in se ni znal ne podpisati in ne brati, je bilo potrebno veliko

dela.

Tabela 4: UdeleZenost v socialni mrezi

UDELEZENOST V SOCIALNI MREZI

Gospa S Prisotna/pomaga doma/sodeluje pri aktivnostih/vozi do zdravnikov/v

dobrem in slabem.

Gospodi¢na E Pomaga pri  delu z racCunalnikom/pomaga pri  zunanjih

opravilih/sodeluje v pogovoru.

Gospa T Od hcerkine poroke dalje nudi pomo¢/moralna in financ¢na

pomoc¢/pomoc pri pogovoru in voznji z avtomobilom.

Gospodi¢na E Pomoc¢ priprave hrane/dopolnjevanje stavkov/pomo¢ pri zunanjih

opravilih/pomagam pri pisanju z raCunalnikom.
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4.1.2. MEDCLOVESKI ODNOS

Zelela sem izvedeti, kakSen odnos imajo Clani socialne mreze z gospodom M in zakaj mu

pomagajo.

Gospa S ima danes zadovoljiv odnos, ki ni bil vedno tak. Po operaciji gospod M ni ni¢esar
razumel, zato si je bilo tezko predstavljati, da bo razumel cel stavek. Ko mu je povedala, kaj
se je kje dogajalo, je za vsako besedo imel vprasanje, kaj pomeni. To se je nenehno dogajalo.

Zelje in pricakovanja so si bila nasprotna. Pomaga mu, ker je njen moz in oc¢e njenih otrok.

Gospodic¢na E je navedla, da je gospod M njen o€e. Njun odnos je odvisen od pocutja in
razpoloZenja gospoda M. To pa pomeni, da imata lep in vesel dan, lahko pa pride do velikih

trenj in slabe volje na obeh strani.

Gospa T je navedla dobre odnose z gospodom M in se medsebojno spostujeta. Pomaga mu,

ker je pomoci potreben, ker si to Zeli sama pri sebi.

Midva z gospodom M imava poseben odnos — kot oce in h¢i, ki se imava rada, a Ze naslednji
trenutek se lahko spreva. Najin odnos je dober, dokler je vse po njegovo oziroma dokler
obveljajo njegove besede, ko pa zelim sama kaj povedati, ki je v nasprotju z njegovimi
besedami, se stvari spremenijo. Veliko se pogovarjava, zaupa mi svoje obcutke in z mano deli

svoje mnenje.

Tabela 5: Medc¢loveski odnos

MEDCLOVESKI ODNOS

Gospa S Zadovoljiv/dolznost, da mu pomaga.

Gospodi¢na E Je njen oce/odvisno od pocutja/dober in vesel/trenja in slaba volja.
Gospa T Dober odnos/medsebojno sposStovanje.

Gospodic¢na E Imava se rada/trenja/vse je dobro, dokler je po njegovo/zaupa mi.
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4.1.3. STRAHOVI, KI SO BILI PRISOTNI PRI UDELEZENCIH SOCIALNE MREZE

Gospo S je bilo zelo strah, sploh ker je bila v nekem obdobju sama za vse. Cutila je strah pred
operacijo in po njej. Imela je obcutek, da ne bo zmogla, da ne bo znala. Prisla je do tocke, kjer

je razmisljala o loc€itvi, vendar je ostalo samo pri razmisljanju.

Gospodic¢na E je mnenja, da je strah pred izgubo oceta nekaj najhujSega. Sama ni dojela, kaj

se je v resnici dogajalo in kaj bo vse to prineslo.

Pri gospe T je bilo zaznati odlocnost in pogum, ko je odgovorila, da je ni bilo strah, da tega ne
bi zmogla. Strah je bil prisoten v tej meri, ali bo operacija uspela, da se bo Ziv vrnil domov.

Drugih strahov ni bilo.
Pri meni vecjih strahov ni bilo, ali pa se tega nisem tako zavedala. Prisoten je bil strah
oziroma negotovost, kako bo po operaciji, kako mu pomagati, ¢e me ne razume. Kako bomo

naprej in kaj bo ¢e se to ponovi.

Tabela 6: Strahovi, ki so bili prisotni pri udeleZencih socialne mreZe

STRAHOVI, KI SO BILI PRISOTNI PRI UDELEZENCIH SOCIALNE MREZE

Gospa S Strah/obcutek osemljenosti/razmisljanje o lo€itvi.
Gospodic¢na E Strah pred zguba oceta.
Gospa T Pogum/samo, da bo Ziv.
Gospodicna E Strah po operaciji/kaj, Ce umre/kaj, ¢e se ponovi.

4.1.4. VSAKDANJIK UPORABNIKOV SOCIALNE MREZE

Gospe S se je vsakdanjik popolnoma spremenil. Ker je takrat opravljala drugac¢no sluzbo in si
prilagajala delovni cas, je bilo malo lazje. Gospod M je bil na stopnji predsSolskega otroka,
zato je bilo potrebno z njim tudi tako ravnati. Bilo je naporno, ucila ga je vsega, od osebne

higiene, kako si umivati zobe, kako se briti, zakaj se uporablja Sampon, zakaj glavnik do
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branja, pisanja in razumevanja vsega prebranega, povedanega. Na vsakem podro¢ju mu je bilo
potrebno razloziti, ¢emu je predmet namenjen in kako se uporablja. Velik problem mu je bil
zapomniti si in sprejeti barvo oblacil, saj ni imel obcutka, kaj gre skupaj in kaj ne. Velik

poudarek je bil tudi na govoru, oblikovanju besed in stavkov, povezovanju.

Gospa T, gospodi¢na E in gospodi¢na E (jaz) smo se trudile, kolikor nam je to dopuscal cas.
Midve s sestro vsa bili v Soli, gospa T je bila na razpolago, ko smo jo potrebovali. Nasa
pomoc je bila podobna, saj smo se vse trudile, da bi bral, govoril, ponavljal, se druzil s sosedi

in predvsem, da bi se neko¢ sprejel taksen, kot je.

Tabela 7: Vsakdanjik uporabnikov socialne mreze

VSAKDANJIK UPORABNIKOV SOCIALNE MREZE

Gospa S Prilagajanje dela/osebna higiena/branje/pisanje/razumevanje/govor/

oblikovanje besed/stavkov in povezovanje.

Gospodi¢na E Odvisno od ¢asa/vse smo se trudile v isti smeri/branje/govor/da bi se
Gospa T druzil/sprejel samega sebe.
Gospodicna E

4.1.4.1. POTEK DNEVA CLANOV SOCIALNE MREZE

Gospa S je svoje Zivljenje v celoti spremenila. Priredila ga je potrebam svojega moza in tako
sedaj skupaj premagujeta vse ovire na poti. Njen urnik je bil v¢€asih drugacen. Pred operacijo
moza je bilo zZivljenje mirno in spros€eno. Po operaciji se je vse obrnilo in ni bilo ve¢ nekega
ustaljenega urnika. Moz je bil vsak dan drugacen, vsaka minuta se je razlikovala in miru ni
bilo vec. Gospa S je morala vedno, kje se nahaja njen moz in kaj po¢ne. Najvecji problem se
je pokazal, ker sta se njegovo razpoloZenje in njegova volja spreminjala. V mesto je odSel
nasmejan, nazaj domov pa je priSel slabe volje in nemiren. To nihanje razpoloZenja in volje se
je poznalo na gospe S, saj se je morala popolnoma odklopiti, da je ta Custvena ravnovesja niso

prizadela. Sedaj, po osmih letih, ko se je stanje gospoda M vidno spremenilo, je tudi gospa S
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postala oseba zase. Z mozem imata urnik, v katerem pride obc¢asno tudi do odstopanj, drugace
pa funkcionira. Vsake toliko ¢asa se urnik malo porusi, ker pride do raznih nesporazumov,

ampak gospa S to resi, saj jo je ta izkusnja okrepila.

Gospodic¢na E nima ustaljenega urnika, predvsem zaradi bivanja v Ljubljani. Tudi ko je doma,
je Cas, ki ga prezivi z gospodom M relativno kratek. Njuno druzenje je najveckrat ob kosilu,

ob doloceni pomoci in ob vecerih.

Kot navaja gospa T, se njuno druzenje najveckrat zacne popoldan. Ali na balkonu ali ob
kaksnem opravilu. Veliko se pogovarjata in delita razliéna mnenja. Cas, ki ga preZivita
skupaj, obema veliko pomeni, saj se gospa T rada druzi, gospod M pa veliko odnese in

postaja vedno bolj komunikativen.

Midva z gospodom M imava nenapisan urnik. Ve&krat se pokli¢eva. Ce potrebuje pomo¢, mi
javi in vedno pridem domov. Pred okrevanjem je bil najin urnik dodelan, saj sem vedela kdaj
kaj naredim, kje mu je potrebno pomagati in kako si sam zeli kak$no stvar izpeljati. Ko sem
se odselila, se je to spremenilo. Na zacetku je bilo tezko, potem sva se oba navadila in zdaj

velikokrat uporabljava telefon, preko katerega komunicirava.

Tabela 8: Potek dneva ¢lanov socialne mreze

POTEK DNEVA CLANOV SOACIALNE MREZE

Gospa S Zajtrk, sluzba, kosilo, druzenje, pogovor, pomo¢, vecerja, druzenje,
pocitek.

Gospodic¢na E Pogovor, pomo¢ pri delu z raCunalnikom, druZenje.

Gospa T Pogovor, druzenje.

Gospodicna E Pogovor, druzenje, poslusanje, pomoc.
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4.1.5. POGLED NA DELO ZDRAVSTVENE SLUZBE IN ZELJE

Gospa S je v celoti zadovoljna z zdravstveno sluzbo, z delom medicinskega osebja:
medicinskih sester in zdravnikov. Vedno so bili na razpolago, vedno so si vzeli ¢as. Bili so
prijazni in potrpezljivi. Pogresala je, da ji nihce ni povedal, kako bo po operaciji. Kako skrbeti

za takega bolnika, kako mu pomagati? Tu bi potrebovala najve¢ pomoci.

Gospodicna E je vesela, da so vsi prijazni. Nad celotno situacijo ali nad vsem osebjem je sicer
razocarana, ker ji niso vrnili takega atija, kot je bil pred operacijo. Ni razmisljala o delu

zdravniske sluzbe, ampak bolj o tem, kaj je videla, ko smo gospoda M pripeljali domov.

Gospa T je z zdravstveno sluzbo zelo zadovoljna. HvaleZna, da so pripravljeni tako nesebi¢no
pomagati in prisluhniti socloveku. Moci po spremembi nima, se pa trudi, da druzina ne bi bila

prikrajSana za nic.

Meni se zdi delo osebja pohvale vredno. Zdravniki so tudi upostevali mojo starost in mi vse
razlozili z besedami, ki sem jih razumela. Ceprav vem, da ati ne vidi na eno oko zaradi
napake pri operaciji, vem, da so se trudili. In vesela sem, da je danes tak, kot je. Zelim si, da
bi zdravstveno osebje povedalo, kako naj atiju pomagamo doma. Med vikendi, ko je prihajal z

rehabilitacije v URI — Soca, je bilo dosti lazje.

Tabela 9: Pogled na delo zdravstvene sluzbe in Zelje

POGLED NA DELO ZDRAVSTVENE SLUZBE IN ZELJE

Zdravstvena sluzba Zelje
Gospa S Zelo zadovoljna. Priprava na delo z bolnikom
doma.
Gospodi¢na E Prijazni/razo¢arana pri sebi. | Zeli dobiti nazaj starega atija.
Gospa T Zelo zadovoljna. Zeli stati druZini ob strani.
Gospodic¢na E Prijazni/upostevajo te. Zeli, da bi nam kdo pomagal
ali povedal, kako kaj narediti.
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4.1.6. POTREBE PO DRUGIH OBLIKAH POMOCI

Zanimalo me je, kaj o tej obliki pomoc¢i — domskem varstvu mislijo ¢lani socialne mreze.
Danes je vse tezje skrbeti za svojce, Se posebej, e si postavljen pred dejstvo, da je danes

oseba odrasla in zdrava, drugo jutro pa bolnik na stopnji predSolskega otroka.

Gospa S je o tem razmiSljala in pozitivno gleda na to. Takrat je bilo toliko dela, da o tem ni
podrobneje razmisljala, danes, po osmih letih, se je stanje gospoda M toliko izboljsalo, da je
dovolj samostojen. Prizna pa tudi, da so veliko naredili ljudje iz okolica. Ti ljudje bi se
zgrazala, ¢e bi moza, ki je nesposoben skrbeti zase, dala v dom. Tudi gospa T je bila proti in

je na dolocen nacin pritiskala na gospo S. Tako da do tak$nega razmiSljanja niti ni prislo.

Pogovor z gospodi¢no E ni nikoli nanesel na kakr$no koli obliko druge pomoci.

Gospa T je sicer zadovoljna in sprejema takSno obliko pomoci. Vseeno pa se za njo ne bi

odlocila, vse dokler res ne bi bilo nujno potrebno.
Tudi jaz (gospodi¢na E) se zavedam, da je vC€asih takSna oblika v veliko pomoc¢ svojcem, vsaj

kar se ti¢e bivanja, prehranjevanja in osebne higiene. Koliko pa bi imeli ¢asa, da se bi z njim

ukvarjali, ne vem. Vesela sem, da se za to obliko $e nismo bili primorani odlo¢iti.

Tabela 10: Potrebe po drugih oblikah pomoci

POTREBE PO DRUGIH OBLIKAH POMOCI

Gospa S Razmisljala/gleda pozitivno.

Gospodic¢na E Ne razmislja o tem/ati mora biti doma.

Gospa T Sprejema/odlocila bi se le v skrajnem primeru.

Gospodic¢na E Velika pomo¢ svojcem/skepticna glede casa ukvarjanja z bolniki.
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4.1.7. POTREBNI ODZIVI IN PODPORA SLUZB

Ko svojci oziroma uporabnik izve, da je nekaj narobe, da se bo zdravstveno stanje spremenilo,
ne ve, na koga bi se obrnil. Takrat je pomembno samo, da bolnik ostane ziv in da se ¢im prej
vrne iz bolnice. Za bolnika je v ve¢ji meri dobro poskrbljeno, ko je odsoten od doma. Svojci
pa Cakajo in so prepusceni sami sebi in dobri volji zdravnika, da bo povedal kaksne nove

informacije.

V veliko pomo¢ so lahko razna drustva (Drustvo VITA), saj so tam ljudje, ki so preziveli
oziroma bili ob bolniku. S svojimi zgodbami in izkusnjami lahko pomagajo prenesti stisko in
dvome tako bolniku kot njegovim svojcem. Dobro bi bilo, ¢e bi ze v bolnicah zdravstveno
osebje povedalo svojcem, kam se lahko obrnejo, katera drustva so tista, ki pomagajo
bolnikom. Ko bolnik zapusti bolnico, svojci enostavno nimajo ¢asa in moci, da bi takrat iskali
kam lahko gredo po pomoc.

Clani socialne mreZe pri gospodu M so imeli z medicinskim osebjem pozitivne izkusnje,
napotili so nas do logopeda in psihologa ter nam ponudili pomo¢. Toda omenjena pomoc je
bila v veliki meri podana gospodu M, ¢lanom socialne mreze pa ne. Predvsem pri gospe S bi
bil pogovor s kom izven druzine zelo dobrodosel. Velikokrat svojci ne morejo oziroma ne

upajo povedati, kako se pocutijo in bi zato bil pogovor s kom iz zdravstvene stroke zelo

dobrodosel.

Socialne storitve so se pri gospodu M pokazale kot zelo zanesljive. Prejema invalidnino in
tudi za vse zdravstvene storitve je poskrbljeno (tablete, prevozi, ocala ...). Ker je gospod M
imel pomo¢ in je veliko stvari uredil sam, mu pomo¢ centra za socialno delo ni bila potrebna.
Opazilo pa se je, da bi mogoce pri Clanih socialne mreze bilo kdaj potrebno, da bi se
organiziral kakSen pogovor s kom izven druzine. Da bi se jih vkljucilo v kaksne skupine, kjer
so svojci, ki imajo podobne izkuSnje, kjer bi bile oblike pogovora, v katerem bi svojci lahko
vprasali karkoli in jih zaradi tega ne bi sodili. Mogoce sreCanja s kakSnim strokovnjakom,

psihologom.
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4.2. UPORABNIK

Uporabnik socialne mreZe je gospod M. Z njim nisem opravila intervjuja, ker bi to pri nas
predstavljajo breme, ki ne bi nikoli izginilo. Gospod M sam sebe nima za bolnika in tega
nikoli ni sprejel. Prizna, da malo tezje razume, da potrebuje pomoc pri branju, to je pa tudi
vse. Beseda invalid oziroma bolnik je pri nas prepovedana, ¢e se zelimo v miru druziti in se
ne prepirati. Njegov najbolj znacilen stavek je postal: »Jaz nisem bolnik, jaz samo malo tezje
razumem.« Tudi v drustvu, kjer je aktiven, sam sebe nima za enakega drugim ¢lanom drustva
— invalidom. Intervju z njim bi med nama sprozil vrsto zamer, prepiranja, zaljivk,
nerazumevanja. To bi razumel kot zaroto proti njemu. Problem se pojavi tudi zaradi
pozabljivosti, saj ko nekaj prebere ez Cas pozabi, kaj je prebral in je potrebno zaceti znova.
Ko pa mu preberemo znova, se ne strinja s tistim, kar je prej povedal. Zato bom predstavila,
kaksno je bilo zivljenje po operaciji in kako je danes. Kako se je stanje s pomocjo socialne

mreze izboljsalo in je danes povsem samostojna oseba.

4.2.1. VSAKDANJE ZIVLJENJE

Po operaciji zjutraj ni vedel kaj obleci, zato mu je to pripravila mami. V kopalnici je moral
vedno imeti pripravljeno vse za osebno higieno, ker je drugace stal pred ogledalom in ¢akal.
Ce je videl brivnik, ni vedel ¢emu sluzi; ko ga je prijel v roke, je vedel, ¢emu je namenjen in
se je pobril. Dan je bil enak dnevu. Po zajtrku je delal vaje za urjenje mozgane, branje, uenje
¢rk, barv, pribora, pohiStva, predmetov, zivali, sadja, zelenjave ... Kosilo je bilo povezano z
ucenjem, kaj je doloCena stvar, kam kaksna stvar spada, kako jo pravilno drzati. Ponovil se je
postopek: ¢e je videl zlico, ni vedel ¢emu sluzi; ko jo je prijel v roke, je to¢no vedel ¢emu je
namenjena. Vedel je vse, samo priklicati si ni mogel iz spomina. Popoldanski ¢as je prezivel z
nama, h¢erkama (gospodicna E in gospodicna E), kjer sva se tudi obe trudili, da bi ¢im vec
ponavljali. Veliko je bil popoldan tudi zunaj, si ogledoval okolico, hiSe, sosede, pogovarjati se
takrat Se ni upal, saj dolocenih sosedov ni prepoznal. Proti veCeru se je zamotil s pogovorom s
¢lani socialne mreze, saj televiziji ni mogel slediti.

Danes gospod M poskrbi za osebno higieno, pripravi zajtrk in se dopoldan, ko je mami v
sluzbi, zamoti s svojimi obveznostmi. Je invalidsko upokojen in ves prosti ¢as nameni

svojemu drustvu. Je predsednik drustva CVB PTUIJ (bolniki s cerebrovaskularno boleznijo) in
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predsednik vseh bolnikov Zdruzenja CVB Slovenije. To je nekaj, kar ga osrecuje in Zene
naprej. Za to drustvo je pripravljen narediti vse. Organizira jim izlete, predavanja, seminarje,
vsaki teden imajo srecanja, kjer se zbirajo in pogovarjajo. Vozi se v Ljubljano na Soco, kjer
deli izkuSnje z drugimi klubi. Ko izve, da je nekoga zadela kap oziroma da ima tak$no
poskodbo glave, da bi lahko postal ¢lan drustva, gre na dom in temu predstavi vse prednosti
delovanja drustva, samo da ti ljudje ne bi zdeli doma za zaprtimi vrati. Popoldanski cas
prezivi za racunalnikom, zvecer gre na folklorne vaje. Veliko pozornosti nameni zdravi
prehrani in rekreiranju. Na dan hodi tudi po ve¢ ur, najde si druzbo, klepeta in spoznava nove
ljudi. V druzbi je vedno nasmejan in dobre volje, njegovo razpolozenje doma je odvisno od
tega, kako je prezivel dan. Vcasih pride dan, ko je doma prepirljiv, ko ga ni¢ ne zanima;
vsega, kar se mu zgodi, so krivi drugi, vendar ob vstopu v drustvo je to vse pozabljeno. Tam

deluje kot druga oseba.

4.2.2. ZDRAVSTVENO STANJE

Ati je mogel, ko je priSel iz bolnice, zauziti veliko tablet. Pregled nad tem je imela mami, saj
je bilo potrebno spremljati ¢as, kdaj zauziti doloCeno tableto. Kasneje smo naredili
razpredelnico in napisali kam dolocena tableta spada in kdaj jo je potrebno vzeti. To se je
pokazalo kot dobro, saj so ga na rehabilitaciji ucili na enak nacin. Sedaj, po osmih letih, mu
tega ni potrebno ve¢ pisati. Pri jemanju zdravil je zelo pazljiv in dosleden. Tudi, kar se tice
pregledov, je zelo natancen, vse si zapise in vprasa, kaj ga zanima. Redno hodi na preglede v
Ljubljano in prav tu so mu povedali, da mu raste nova bula. Cakanje na nadaljevanje nas vse
skrbi. Na preglede k logopedu in k psihologinji gre z gospodom M vedno tudi gospa S. Na
zacetku je gospod M Zelel, da ga je spremljala v ordinacijo, sedaj, ko so mu povedali, da mu
raste nova bula, ji tega ve¢ ne dovoli. Prosi jo, ¢e gre z njim, ampak samo do vrat ordinacije.
Ima tudi obdobja, ko gospo S sprasuje, kaj naj naredi. Ko bo bula prevelika, bo moral na
operacijo. Povedali so mu, da ali ne bo prezivel, ali pa se bo zbudil in bo hrom; kako se bodo
mozgani odzvali oziroma odreagirali na ponovno operacijo, ne znajo povedati. Skupaj smo se

pogovarjali in mu poskusali dopovedat, da je to samo njegova odlocitev.
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4.2.3. MATERIALNA PRESKRBLJENOST

Niti po operaciji niti kasneje s tem ni bilo problemov. Ati je bil zaposlen na banki, mami je
bila vinogradnik. V €asu rehabilitacije je za vso finan¢no stanje skrbela mami. Z denarjem se
je znova srec¢al v URI — Soca. Po operaciji je bil v bolniskem stalezu, kasneje so ga invalidsko

upokojili. Zdaj, ko pozna denar in njegovo vrednost, je popolnoma samostojen.

4.2.4. POTREBE IN ZELJE

Njegova najvecja zelja je, da bi vozil avto. Pri operaciji si je poskodoval vidni Zivec in na
desno oko ni¢ ne vidi. Poizkusil je Ze voznjo s kolesom, a je ugotovil, da ne gre. Ker ni videl
ne prehoda ne pesca, je sam spoznal, da avta ne more voziti. Velikokrat se zgodi, da se kam
zaleti, da se spotakne, ker ne vidi. Zgodilo se je Ze tudi, da so ga vozili na Sivanje nosa, ker ni
videl stebra in se je v njega zaletel.

Zelja, da mu ne bi bilo potrebno iti na novo operacijo, ostaja skrita v njem. Vendar se zaveda,
da se mora samo on sam odlociti, kaj bo naredil, zato je velikokrat v dvomih. Ta Zelja je
prisotna in jo vsak dan tudi omeni. Predvsem se sprasuje, kaj naj naredi, ali naj gre, ali naj Se
malo pocaka. Zaveda se, da s tem ko ¢aka, bula v glavi raste.

Zeli si tudi, da bi lahko $el nazaj v sluzbo. Ce bi se le dalo, vsaj za §tiri ure. Gospod M je delal
na banki na KoroSkem. Kar pomeni, da je bil med tednom tam, za vikend pa doma z druzino.
Med tednom je zivel samo za sluzbo in to delo je zelo rad opravljal. Poslal je ze tudi razne
ponudbe na banko, da bi ga vzeli za polovicen delovni €as, ¢eprav sam ve, da dela na banki ni

zmozen opravljati.

4.2.5. SOCIALNA MREZA

Socialna mreza po operaciji je bila omejena na doloCene ljudi — na zdravnisko osebje in
druzinske Clane, saj se zaradi neznanja govora ni zelel izpostavljati drugim ljudem.

Sedaj mu to ne predstavlja nobenega problema. Vendar so dnevi, ko je utrujen in ne more
povedati stavka do konca ali ne more izgovoriti dolocenega pojma (namesto dobro jutro rece

dober vecer, ali pa med sabo pomesa barve: zelena je modra, rdeca, ¢rna, rumena, ne zelena).
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Drugace je zdaj njegova socialna mreza zelo Siroka. Najve¢ Casa prezivi s Clani druzine,
veliko z zdravniSkim osebjem in z vsemi ostalimi, ki le Zelijo govoriti z njim. Veliko je
pridobil tudi z vkljucitvijo v ze prej omenjeno drustvo. V drustvo je vkljucen sam, ker gospa
S ne more vedno z njim. Tako je primoran sam kaj povedat in oblikovat stavke. V¢asih dolgo
traja, da pravilno pove, ampak na koncu mu uspe.

Zaveda se, a prizna le redkim, da brez druzine danes ne bi bil tak, kot je. Samo druZina je
tista, ki ga je resniéno sprejela takinega, kot je bil in taksnega, kot je. Ceprav sam priznava,

da je vc¢asih tezko.

4.2.6. DELO ZDRAVSTVENE SLUZBE

Gospod M je bil z delom zdravstvene sluzbe vedno zelo zadovoljen. Ze pred operacijo ni imel
nikoli nobenih ve¢jih problemov, po operaciji so mu vsi pomagali, ga napotili Se na dodatna
slikanja in rehabilitacije. Tudi njegova osebna zdravnica se je po operaciji zelo trudila in
redno preverjala njegovo stanje.

Sedaj, ko je toliko samostojen, sam poskrbi, da ga zdravstvena sluzba ne bi pozabila. Redno
jih obiskuje, poslusa njihova navodila in se tega strogo drzi.

Malo je razocaran, ker mu zdravnik v Ljubljani ne pove natan¢no, kako raste nova bula v

njegovi glavi. A se mora zadovoljiti s tem, kar mu povedo.

4.2.77. DOZIVLJANJE SVOJE BOLEZNI

Po operaciji se ni zavedal, kdo je, vedel je samo, da mu je nelagodno. Bil je odmaknjen, ni si
zelel druzbe, pred vsemi se je skrival. Ko je kaj narobe povedal, mu je postalo nerodno in se
je zaprl v sebe.

Po vseh rehabilitacijah ter pogovorih s psihiatrom in z logopedom svoje bolezni ne dojema
tako, kot je. Strinja se s tem, da tezje dojema, da je potrebno dolo¢eno stvar dvakrat povedati
0z. ponoviti, vendar sam zase pravi, da ni bolnik. Sam sebe vidi kot osebo, ki potrebuje nekaj
pomoci, predvsem pri branju in razumevanju, ampak za to Se ni invalid.

Prav zaradi tega, ker svoje invalidnosti ne priznava, prihaja tudi do poskodb. Gospod M na

eno oko ne vidi ni¢. Dobil je belo palici, ki pa bi jo naj nosil na vsakem sprehodu oziroma
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kamorkoli gre. Tega ne po¢ne, saj mu je nerodno. Pravi, da tega ne potrebuje in ravno zaradi
tega prihaja v€asih do neprijetnosti. Zaleti se v otroka, ne vidi ovir na svoji poti (mize, stole v

mestu), zaleti se v uli¢ni drog ...

4.2.8. POTREBE PO DRUGIH OBLIKAH POMOCI

Ko je priSel iz bolnice, sam o tem ni mogel razmisljati in odloc¢ati. V So¢i so mu nudili vse
oblike pomodi, ki jih je potreboval, med vikendi pa smo ¢lani socialne mreze poskrbeli, da ni
nicesar pogreSal. Kasneje je njegovo stanje tako napredovalo, da o tem ni bilo govora. Sedaj
je popolnoma samostojen in se o tem ne Zeli pogovarjati. Strinja se, da so take oblike pomoci
dobrodosle, da lahko pomagajo bolniku in razbremenijo druzinske ¢lane, njemu pa to le ni

potrebno.
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5. RAZPRAVA

V raziskavi sem ugotovila, da vsak od clanov socialne mreze naredi za gospoda M —
uporabnika toliko, kot zmore. Vsak ¢lan socialne mreze si je svoj urnik prilagodil, da bi
uporabniku lahko bil v pomo¢. Najve¢ druzenja in pomoci je bil delezen v popoldanskem
Casu, ko so se zakljucile Solske in sluzbene obveznosti. Kot navajajo Flaker in drugi (2008),
so ljudje osamljeni zaradi dogodkov, ki so se jim zvrstili v zivljenju, ali zaradi tega, ker
aktivno zavracajo stike, ker jim je bodisi nerodno bodisi se bojijo. Pri gospodu M je bil
najvecji problem, da mu je bilo nerodno (obvezan uporaba bele palice). Zaradi tega je pri
njem prihajalo do poskodb in slabe volje. Ker je bil pred tem v sluzbi, kjer so ga spostovali,
cenili in je imel ugled, mu je bilo nerodno, da po operaciji teh istih ljudi sploh ni prepoznal.
Ker se gospodu M na telesu ne pozna ni¢, je bil mnenja, da bela palica ni potrebna. Zaradi
tega je prihajalo tudi do poskodb — ali se je zaletel v kakSnega otroka, ali se je spotaknil

oziroma zaletel v uli¢no svetilko in smo ga vozili na Sivanja nosu.

Potrdilo se je, kar piSejo Flaker in drugi (2008), da je potrebno, da bolnik sprejme samega
sebe. Sele ko bo gospod M sprejel to, kdo je in kaj se mu je zgodilo, bo lahko mirno hodil po
mestnih ulicah brez vecjih poskodb. Ne bo se mu potrebno skrivati za velikimi ocali in kapo.
Ko bo sprejel samega sebe in dejstvo, da je bila njegova operacija nekaj, kar ne more
spremeniti, bo mogoce zacel uporabljati tudi belo palico. Tezko je sprejeti samega sebe, ¢e
nisi zadovoljen s tem, kar si sedaj. Ko postane§ nevaren za okolico in za sebe, pa se je
potrebno vprasati, ¢e je to vredno. Gospod M se v veliki gneci ne znajde in se kdaj zgodi, da
se v koga zadene. Ko je situacija nanesla, da se je spotaknil ob majhnega otroka in ga malo
pohodil, so se starSi opravi¢eno razburjali. PriSlo je tako dale¢, da je gospod Zelel fizi¢no
poradunati z gospodom M. Se pravi ¢as je gospod M potegnil ven belo palico in se gospodu

opravi¢eval, da ne vidi. Situacija se je pomirila, lahko pa ne bi prislo do takega zakljucka.

Uporabnik prav tako potrebuje naso pomo¢ pri navezovanju stikov. Zaradi tega, ker stike
navezuje pocasi, je pomo¢ mogoca na dva nacina. Kot neposredna pomo¢, kar pomeni, da se z
uporabnikom zblizamo, ga predstavimo svojim prijateljem oziroma, ¢e je moznost, ga
seznanimo s kaksno organizirano obliko (npr. obisk predstave). »Pri obnavljanju stikov je
torej potrebno nacrtovanje, koordinacija med razlicnimi ljudmi, prav tako pa zaupanje in

pristno zanimanje za ¢lovekovo ozadje in Zivljenje,« kot piSejo Flaker in drugi avtorji (2008:
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298). Gospodu M je bilo to ponujeno in dano v pomoc¢. Vsi doma smo se trudili, da je bil ¢im
ve€ zunaj, da je navezoval stike. Vedno, ko smo kam §li, smo ga vzeli zraven. Vozili smo ga
na predstave, Ceprav jih ni razumel, skupaj smo hodili na piknike, v gore, na sprehode. Veliko
smo delali na tem, da je spoznaval nove ljudi, predvsem smo se trudili, da je bil ¢im manj

sam.

Zaradi tega pa se lahko hitro zgodi, da so ¢lani socialne mreze preobremenjeni. Iz lastne
izkuSnje lahko potrdim trditev Flakerja in drugih (2008), da so svojci najprej obremenjeni
fizi¢no, z delom, ki ga morejo opraviti, in z vso pozornostjo, ki jo zahteva bolnik. Delo je
naporno in ¢e imas zraven Se sluzbo, ki je zaradi financnega stanja ne mores pustiti, je lahko
takSno Zivljenje zelo naporno. Ko bolnik pride domov, se vse vrti okoli njega. Po naporni in
vecurni sluzbi, te doma caka nekdo, ki potrebuje tvojo pomo¢ in navadno ni z ni¢emer
zadovoljen. Pri gospodu M je bila situacija toliko tezja. Po sluzbi, po kuhanju kosila se je
gospa S morala posvetiti njemu. Predvsem pri branju. Ko zaradi obilice dela kdaj ni bilo
mogoce takoj za berilo, se je gospod M razburil in ni bil zadovoljen s tem, da se mu ne
pomaga. Tezko pa je bilo zato, ker se ni zavedal, da je potrebno narediti Se vse ostalo. Ker pa
je tudi hitro vse pozabil, mu je bilo brez pomena to razlagati, saj si se potem vsak dan samo

ponavljal. BoljSe pa ni bilo nikoli. V¢asih pride dan, ko je biti svojec resnicno naporno.

Strinjam se z razmi$ljanjem Smoleja (2008: 78), da je velikokrat problem pri ¢lanih socialne
mreze, da bolniku ne dovolijo, da je samostojen. V njegovi zgodbi je to lepo razvidno, kako
sta mama in o¢e vplivala na sina, po smrti obeh, pa je sin postal delno samostojen in zmozen
opravljati razna dela. To se je pokazalo tudi pri ¢lanih socialne mreze v odnosu z gospodom
M. Enostavno si nismo priznali oziroma se nismo zavedali, da zmore sam. Njemu pa je tako
tudi odgovarjalo. Pri naroCanju hrane v restavracijah je venomer tozil, da ne more prebrati, da
za njega vse to poteka prehitro. Tako da je to vlogo prevzela gospa S in narocCala namesto
njega. Gospod M pa v druzbi, kjer ¢lanov socialne mreZe ni zraven, narofa samostojno in
nima s tem nobenih problemov. V¢asih se zgodi, da naro¢i Se za druge. Problem vidim v tem,
kot pravi tudi Smolej (2008: 78), da bolnike preve¢ »zavijamo v vato«. Ko po hudi operaciji
prezivijo, se bojimo, da bi jih ponovno izgubili. Naredimo vse, da ne bi bili prizadeti, da ne bi
bili ranjeni. Ob tem pa velikokrat trpimo sami. V¢asih je potrebno samo »odpreti vrata in jih

izpustiti«, da se znajdejo po svoje.
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Medcloveski odnos z gospodom M je bil po operaciji tezak, predvsem zaradi njegovega
nerazumevanja. Najvecji problem je bil, ker ni prepoznal druZinskih ¢lanov. Ni vedel, kaj
pomeni beseda Zena, h¢i, kaj naj bi to predstavljalo. Gospodic¢ni E je bilo tezko, ko je prisla v
bolnico na obisk in je ni prepoznal. Ko je vprasal, kdo je, njej ni bilo jasno, kako to, da je ati
ne prepozna. Zanimivo je bilo videti, da ni vedel, kaj pomeni imeti zeno, vedel pa je, da gospa
S vodi gospodinjstvo, da odloca o vsem in mu pri tem pomaga. Vse, kar je vedel do dneva
operacije, mu je izginilo iz spomina in se pomaknilo dale¢ v ozadje. Z vajami in psihologinjo
se mu je spomin pocasi vracal in postajalo je lazje. Nerazumevanje se je kazalo v Cisto
preprostih stvareh: koliko je ura, kaksne barve je dolocena stvar, kakSen pribor dati na mizo.
Na zacetku je bilo toliko tezje, ker to, kar je povedal, v resnici ni mislil. Za nas je zelena barva
zelena, za njega je bila zelena barva modra. Kasneje se je toliko popravil, da je namesto
pravilne barve ali stvari najprej povedal tri, Stiri napacne in na koncu pravo. In tudi sam sebi
potrdil, da je zadnja prava. Zdravniki so povedali, da je to posledica tega, da ima v spominu

vse, samo povedati ne more takoj, tako kot zeli.

Po vseh teh vajah, po vsem ucenju, uporabnik sledi nekim vzorcem. Zato bi se tukaj strinjala s
Flakerjem (2008), da se uporabniki po vsem tem zelijo umakniti. Dovolj je, da gredo nekam,
kjer so sami, da gredo na sprehod, da se odmaknejo v naravo, da zamenjajo okolje, pa Ceprav
samo za nekaj minut. Pri gospodu M je razpoloZenje zelo nihalo. Enkrat je bil vesel in v
naslednjem trenutku Ze zalosten, bil je jezen, razdrazljiv in naenkrat ves ljube¢ in dober. Zato
je priporocljivo, ¢e se bolnik ne spomni sam, da ga mi spomnimo oziroma mu pomagamo na
svez zrak, da zaslisi petje ptic in ga pustimo malo samega, ¢e je to mozno. Ce ne, smo ob

njem in v ti§ini opazujemo spremembe.

Iz raziskave je razvidno, da ¢lanom socialne mreze najve¢ pomeni to, da so v druzinskem
razmerju z uporabnikom. Strinjam se z izjavo Lukas Elisabeth (1993: 21), da »druzina je
gotovo lahko nebo in pekel, vir veselja in trpljenja, pa¢ glede na to, kaj posamezni ¢lani iz nje
napravijo«. Ceprav imamo na trenutke ob¢utek, da prestajamo pekel, nekako vemo za koga je
to in da bo s¢asoma boljse. Pekel nam predstavlja, ko ne vemo, kako ravnati, ko ne vemo, kaj
lahko reCemo in Cesa ne, ko se pojavi ljubosumje, tako na strani zvestobe kot na starani
obcutka izgube druzinskega clana, ko vemo, da bo Ze zjutraj izgovorjena napacna beseda
pomenila dolg in naporen dan. Ko ne vemo, kaj smo naredili narobe, kako popraviti situacijo,

da se bi izognili prepirom in slabi volji. Pri nas se to na primer pokaze, ko pridem sama
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domov in grem najprej h gospe S namesto h gospodu M. Samo zaradi take geste, se razjezi, se
pocuti manjvrednega in se je pripravljen tudi spreti. Jaz pridem z gospodom M velikokrat v
konflikt, zaradi narobe izrecene besede, za kar imava oba pokvarjen celi dan. Tako da sem jaz
sedaj spremenila svoj nacin in se v veliki meri z njim strinjam, da ima potem tudi gospa S mir

pred prepiri.

Pridejo pa tudi veseli, sre¢ni dnevi. Dnevi, ko se veselimo s svojci, dnevi, ko bolnik vstane
dobre volje in ze vnaprej vemo, da bo dan lep. Ko vidimo, da se bolnik trudi, ko sam naredi
prvi korak, pove prvo besedo. Tako je bilo tudi pri gospodu M. Vsi smo cutili veliko veselje,
ko je spregovoril, ko se je spomnil, kdo je in predvsem kdo smo mi. Veselje cutimo tudi, ko
vidimo, da je bolnik nekaj dosegel, sploh ¢e so rekli, da ne bo ve¢ ni¢. Sre¢ni in zadovoljni
smo, ko ¢utimo, da je druzinski ¢lan srecen in zadovoljen, kljub bolezni, ki ga je doletela. Pri
nas se je to pokazalo, ko je gospod M postal predsednik Ze omenjenega drustva. Na zacetku
je kazalo, da kaj takega ne bo mogoce. Ni€ si ni zapomnil, pozabil je imena, kraje, skratka
vse. Cez ¢as in po dolgem delu, se mu je to popravilo in sedaj vodi drustvo, na kar je izjemno

ponosen.

Kar se tice upokojitve, sem istega mnenja kot Tekavcic - Grad (1994: 126), da je to lahko zelo
hud udarec za starostnika — bolnika. To je lahko za osebo, ki mu je sluzba pomenila dolocen
statusni simbol oziroma prostor v druzbi in moznost prezivetja, velika stiska. Gospod M je
tisti dan, ko so ga invalidsko upokojili, v sebi trpel in trpi Se danes, saj se je njegov druzbeni
status popolnoma spremenil. Ker je svojo podobo gradil na zaposlitvi in delu (med tednom je
zivel samo za sluzbo), je bilo toliko tezje sprejeti, da tega dela nikoli ve¢ ne bo mogel
opravljati. Zato je bilo potrebno veliko pogovarjanja s strani ¢lanov socialne mreze, da stare

sluzbe ne bo vec in da se bodo pokazale moznosti, da bo pocel kaj drugega.

Je pa res, da je v veliki meri odvisno od ¢lanov socialne mreZe, kaj bodo izbrali in na

kak$nem odnosu se bo gradilo ponovno u€enje uporabnika in v katero smer se bo usmerilo.

Strah je nekaj, kar v nas povzro¢i neprijetno stanje vznemirjenosti zaradi neposredne
ogrozenosti, (domnevno) sovraznih, nevarnih okolis¢in  (SSKJ:  http://bos.zrc-
sazu.si/cgi/a03.exe?name=sskj testa&expression=strah&hs=1). Vse to omenjeno se je

pokazalo tudi v raziskavi. Predvsem pri gospodi¢ni E je bil strah prisoten v $irSih oblikah.
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Najbol; to, ali bo ati ostal ziv, kaj bomo, ¢e ne bo, e se po operaciji ne zbudi, potem pa strah
pred neznanjem pomoci in pred tem, ¢e jo bo kdaj spoznal, ali bo zanj ostala vedno deklica.
Strah pred izgubo je bil prisoten pri vseh. Vsak ga je kazal na svoj nacin. Gospa S nas je vse
mirila in nam dajala obcutek, da bo vse v redu. Ko je bil gospod M $e v bolnici, se je trudila,
da naju je zaposlila s kakSnim delom, da nisva razmisljali o gospodu M. Tudi preden smo $le
k njemu na obisk, nama je vedno znova povedala, kakSen bo gospod M, da bo imel na glavi
povoje, da se mogoce ne bo zbudil, da nas mogoce ne bo prepoznal in da naj ga ¢im manj
sprasujeva. Zanimivo se mi je zdelo, da je gospa T navedla, da strah ni bil prisoten v taki

meri, glavno se ji je zdelo, da operacija uspe, drugo se bo uredilo samo.

Vsakdanjik se je najbolj spremenil gospe S. Kot vinogradnik, ki ima delo v naravi in mora biti
opravljeno do doloc¢enega roka, je skrb in pomoc¢ za gospoda M zelo tezko povezovala. Moza
ni mogla pustiti samega doma, ker ni bil samostojen, zraven na delo pa ga ni mogla vzeti.
Vsakdanjik se ji je spremenil tudi v tej smeri, da je skrbela za moza, kot da skrbi Se za enega
otroka — od osebne higiene, nastavljanja oblacil, pomo¢i pri hrani, pri vajah za razumevanje,
branju in vsem ostalem. Svoj prejS$nji nacin Zivljenje je gospa S dala na stran in Zivela za
gospoda M. Najtezje je bilo, ko je prisel iz bolnice. Nismo vedeli, ali naj ga damo v dom, ali
ga bo vzela njegova mama, ali naj bo pri nas doma. Ker sam ni znal ni¢ povedati, smo za vse
ravnali po obcutku. Kako nekomu, ki ti ne pusti blizu, ker te ne pozna, pokazati, povedati,
kako jesti, kako si umiti zobe, kako se oble¢i? Ko je bil v kopalnici in je vstopila ena od nas,
je dobesedno otrpnil in ¢akal, kaj se bo zgodilo. Ni nam pustil blizu, od nas se je umikal. Vse
to je bilo prvi mesec zelo tezko. Ko je njegov spomin toliko napredoval, da nas je prepoznal,
je bilo lazje. Dolocene stvari je pustil, Se vedno pa ne vsega. Vsakdanjik se je spremenil tudi
nama z gospodicno E, mojo sestro. Ponavadi, ko sva prisli iz Sole, naju je doma cCakal
nasmejan in vesel ati, zdaj, po operaciji, je na kavéu sedel naznani moski, podoben atiju. Ze,
ko sva S§li proti domu (Ze na poti domov), sva vedeli, kaj naju ¢aka. Branje prvega berila,
postevanka, ponavljanje od verajSnjega dneva. Ampak vse se je obrestovalo, saj je gospod M

sedaj zelo samostojen in ni ve€ za vsako stvar popolnoma odvisen od drugih.

Zanimivo se mi zdi tudi to, kar pise Flaker (2008: 208), in se s tem tudi strinjam, da imata
obleka in oblacenje v nasi druzbi identitetni predznak. Vsak se rad lepo oblece, ne glede ali je
bolnik ali zdrava oseba. Pri gospodu M se je pojavil problem, ker je v Casu sluzbovanja bil

navajen na mosko obleko, sedaj, ko je bil doma, tega ni potreboval. Njegov odhod v mesto, Se

58



danes predstavlja poseben ritual, kaj oble¢i, kaj sodi skupaj in kaj ne. Zeli biti oble¢en
moderno in lepo. Problem se pojavi, ko si bolnik ne more obleci tega, kar si Zeli. Ali zaradi
gibalne oviranosti ali ker mu oblacilo ne pase (ga tiS¢i, mu je premajhno). Vcasih se je
potrebno sprijazniti, da je boljSe biti oblecen udobno in ne po zadnjih modnih smernicah, ker

je taksno oblacilo lahko zelo neprijetno.

V vseh teh osmih letih je edino ena stvar, ki se pri gospodu M ni spremenila — sprejemanje
samega sebe. Gospod M sebe dojema kot popolnoma zdravo osebo in zato je vcasih toliko
tezje. Nikakor se ne strinja s tem, da je on bolnik in da je zato opravic¢eno, da so ga invalidsko
upokojili. Se vedno sanja o svoji stari sluzbi, vsaj enkrat tedensko jih gre obiskat. Sanja o
voznji z avtomobilom, ki ga sam Sofira, ¢eprav ze kot peSec povzroci nezgodo. Poizkusil je
tudi voznjo s kolesom. Vsi drugi smo videli, da ne gre, sam pa je Se vedno preprican, ¢e bi se
kolo preuredilo, da bi mu uspelo. Trdil je celo, ¢e se na kolesa oziroma avtomobile dajo
vgraditi ogledala, ki bi se med seboj dopolnjevala in odbijala, da bi bila vidljivost boljsa.

In prav zaradi tega obcutka ne sprejemanja samega sebe, doma med ¢lani in gospodom M
prihaja do konfliktov. Njegovo misljenje je, da zmore vse sam, v smislu stavka, ki ga gospod

M venomer ponavlja, da ni bolnik, da samo malo tezje razume. In to pove vsem, ki jih sreca.

Potrdile so se trditve avtorice Hojnik - Zupanc (1997: 79), da smo ljudje marsikaj pripravljeni
spremeniti, preurediti, samo da bolnik ostane v domaci oskrbi. In tudi bolnik sam je
pripravljen marsikaj potrpeti, samo da mu ni potrebno zapustiti doma in domace oskrbe. Pri
gospodu M ni bilo potrebno veliko fizicne pomoci; ko je prislo do dolocene situacije, pa se je
tudi sam potrudil in pomagal. V veliko pomoc€ so svojcem tehni¢ne naprave, kot so: dvigalo,
premic¢ni stol, dvizna ploscad, tudi ortopedski pripomocki olajSajo delo svojcem, kot so

invalidski vozicek, bergle ipd.

Delno se strinjam s tem, kar piSe Hojnik - Zupanc (1997: 77), da osebe z dolgotrajno oskrbo
zelijo ostati v znanem okolju. Res je, da si vecina to Zeli iz razloga, ker ne Zelijo izgubiti stika
s sosedi, Zelijo opravljati gospodinjska opravila v svoji hisi. Zelijo Ziveti e naprej enako kot
doslej. Bojijo se, da bi jih svojci pozabili, da bodo drugje osamljeni, bojijo se navezovanja
novih stikov. Sama vidim prednost, ¢e gre bolnik v domsko varstvo, da je tam med sebi

podobnimi. Med njimi ni razlik, vsi so pomo¢i potrebni. Clani socialne mreze pri gospodu M
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smo ravno tukaj imeli najve¢ problemov. Gospod M je imel obc¢utek, da se ga sramujemo, da

zdaj ni ve¢ dovolj dober za nas in da on ne potrebuje pomoci od nas. Da zmore vse sam.

V raziskavi se pokaze, da so ¢lani socialne mreze zelo zadovoljni z delom zdravstvene sluzbe.
Problem se je edino pojavil, kako pomagati bolniku, kako mu nuditi pravilno pomo¢ pri, na
koga se takrat obrniti. Tezko se je soociti z boleznijo in pomagati, ¢e ne ves na kakSen nacin,
¢e delas prav ali ne. Zdravstvena sluzba je pozitivnho poskrbela tudi za vse prevoze na
rehabilitacije in obiske pri zdravniku. Danes si je tezko predstavljati pomo¢, nego, obisk
patronazne sestre na domu, ker je tega vedno manj. Vedno manj je tistih oblik pomo¢i, ki so

za uporabnika brezpla¢ne. Zato je razvidno, da tega problema v nasem primeru ni bilo.

Kot zelo pomembno oziroma najpomembnejSo funkcijo vidim potrebo po delu, potrebo po
denarju. Strinjam se z Ramovsem (1994: 14), da si ¢lovek z delom razvija svoje zmoznosti.
Ko bolnik pride domov in je nekaj Casa priklenjen na posteljo, se poleni in zelja po delu
pocasi izginja. PrileZe se mu pocitek po kosilu, ¢eprav ga pred boleznijo ni poznal. Ni¢ mu ni
tezko gledati, ¢e kdo namesto njega opravi kaksno opravilo. Zato se mi zdi tukaj zelo
pomembna vloga svojcev, da se potrudijo in bolnika aktivirajo. Samo z delom se bo bolnik
prebudil, zacel razvijati svoje telesne in miselne sposobnosti. Na delo ga je potrebno privajati
pocasi in vztrajno, da bolnik ne izgubi volje.

Tudi Flaker (2008: 142) govori o tem, da je delati osnovna ¢loveska potreba in ¢loveku nujna
za prezivetje. Danes nam ni¢ ni podarjeno, vse si je potrebno pridelati ali prisluziti. Strinjam
se z omenjenimi Flakerjevimi besedami kot tudi s slovenskim pregovorom, da »brez dela, ni
jela«. Veliko ljudi se znajde v veliki stiski, ko zbolijo, ko ne morejo ve¢ opravljati svojega
dela. Gospod M po okrevanju ni bil sposoben opravljati nobeno delo. Danes, po osemletni
rehabilitaciji, po osemletnem trudu, je samostojen, se trudi in dela. Ni zaposlen, dela okoli

hise, pomaga drugim in se trudi za sotrpine v drustvu.
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6. SKLEPI

10.

11

12.

13.

14.

Gospod M zivi v domacem okolju in zaradi svoje samostojnosti ni odvisen od tuje
pomo¢i. Clani socialne mreZe mu pomagajo pri prevozih in nerazumevanju teksta.
Medc¢loveski odnosi med ¢lani socialne mreze in uporabnikom so dobri, a velikokrat
odvisni od pocutja uporabnika. Pomo¢ najveckrat nudijo zaradi obcutka dolznosti in
druZinskih vezi.

Pomo¢ po operacije je bila samoumevna. Prisoten je bil strah zaradi neznanja in
nerazumevanja.

Najve¢ strahu je prisotnega, kaj in kako bo, ¢e se stanje ponovi. Nekateri ¢lani
socialne mreze niso ve¢ doma in bi vsa skrb bila na eni osebi.

Z delom zdravstvene sluzbe so ¢lani socialne mreze zadovoljni. Poudarek bi dali le na
vecji pomoci svojcev, ko pride bolnik domov.

Gospod M je invalidsko upokojena oseba, ki je zmozna skrbeti sama zase.

Gospod M je samostojen in, razen okvare enega oCesa in nerazumevanju tezjega
teksta, normalno funkcionira v okolju.

Za zdravstveno stanje in pregled nad tabletami skrbi sam. Veliko poudarka da na
zdravo prehrano in rekreiranje.

Gospod M je materialno preskrbljen, saj dobiva invalidsko pokojnino. Kolikor lahko,
pomaga gospodic¢ni E (h¢erki) pri njenem Solanju v Ljubljani.

Njegova najvecja zelja je, da bi lahko vozil avto. To bi mu pomenilo zelo veliko.

. Gospod M se strinja, da brez pomoci druzine danes ne bi bil tak, kot je. V druzini je

bilo je veliko odrekanja, prepirov in solz, vendar, ¢e pogledamo nazaj, je bilo vredno.
Z delom zdravstvene sluzbe je zadovoljen in zelo veliko mu pomeni njihovo mnenje.
Obcuduje zdravnike in vso osebje tako v Ljubljani kot na Ptuju.

Ne strinja se s tem, da je bolnik in je ob tej izjavi uzaljen. Prizna, da potrebuje malo
pomoci.

Domsko varstvo sicer podpira, a se sam zanj ne bi odlocil, razen, ¢e res ne bi bilo

druge resitve.
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7. PREDLOGI

1. Skupek potrebnih informacij o delu, odgovornosti druzinskih ¢lanov, ko pride bolnik
domov v obliki publikacije, ki bi bila na nekem javnem mestu, npr. v zdravstvenih
domovih, lekarnah, bolnicah ... Svojci in tudi bolniki so na zacetku zmedeni, saj ne
vedo kam se obrniti po pomo¢ in ¢e je njihova pomo¢ pravilna. Potrebna bi bila
majhna publikacija z iz¢rpnimi in razlo¢nimi podatki kam se obrniti po pomo¢ in kako
lahko svojci pomagajo.

2. S pomocjo drustev in bolnic bi bilo potrebno organizirati skupine svojcev oseb po
poskodbi glave, ki bi se vkljucevale in si med seboj pomagale v skupinah za
samopomoc.

3. Zagotoviti ve¢ zdravstvenih prevozov s strani zdravstvenih sluzb, ali pa urediti ve¢
obiskov osebnega zdravnika na domu pri bolnikih, saj se bolniki sami srecujejo Se z
arhitektonskimi ovirami.

4. Vecja ozavescenost o drustvih in vkljuevanju v druStva. Bolnik v drustvu dobi
obcutek, da ni sam, da se ne rabi nikomur smiliti in da to, kar zmore, naredi sam. V
druzbi je bolnike sram, ostajajo raj$i doma, pustijo, da delo namesto njih opravijo
drugi, v druzbi sebi enakemu pa se sprostijo.

5. V okviru Zavoda za zaposlovanje in programa javnih del bi lahko aktivirali in
vzpodbujali brezposelne k nudenju pomoci. Pomo¢ pri prevozih, pri osebni higieni, pri
razumevanju in prezivljanju prostega ¢asa. Poudarek bi bil na druZenju, saj so te osebe

velikokrat prepuscene same sebi.
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9. PRILOGE

Priloga 1: Intervju s ¢lani socialne mreze — GOSPA S

Podatki o intevjuvancu: Gospa S

Spol: Zenski

Starost: 50 let

V kaksni zvezi ste z gospodom M: Zena

Okoli§éine pogovora:

Kraj: Ptuj

Datum: 5. 12. 2009

Cas trajanja pogovora: 60 minut

1. Kako ste udelezeni v socialni mrezi pomoci za gospoda M?

Pomagam doma, sodelujem pri njegovih aktivnostih.
2. Kaksen je vas$ odnos z gospodom M?
Sedaj je zadovoljiv, po operaciji je bilo nemogoce vzpostaviti odnos, ker ni razumel

popolnoma nic.

3. Kako ste sprejeli, da gre gospod M na operacijo?

Kot neko neizogibno dejstvo, saj se tumorja v mozganih drugace ne da pozdraviti.
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4. Kako ste se pocutili, ko ste bili postavljeni pred dejstvo, da bo gospod M po operaciji
potreboval vaso pomoc?

Na zacetku se sploh ne zavedas popolnoma, kaj te ¢aka. Ko pa spoznas, da se bolnik

sploh ne zaveda, kaj se okrog njega dogaja, ga pac¢ zacne$ uditi vsega od zacetka.

Veliko so pozneje pomagali logopedi in Rehabilitacijski inStitut Ljubljana (Soca).

5. Vas je bilo strah, da tega ne boste zmogli?
Velikokrat, vendar razen locitve nisem videla druge reSitve. Ker pa so v zakonu

otroci, sem o tem samo razmisljala.

6. Kaksen je bil vas vsakdanjik po operaciji gospoda M?

Gospod M je bil po operaciji na stopnji majhnega otroka (predsolskega), zato smo ga
morali uciti popolnoma vsega od osebne higiene do branja, pisanja, ra¢unanja ...V
mejah normale se bile samo njegove motori¢ne sposobnosti, vsega ostalega se
absolutno ni zavedal. Tudi na vse obravnave (logopedske in zdravstvene) sem ga na
zacetku vozila sama in tam tudi sodelovala. Kasneje je njegova zdravnica poskrbela

za reSevalne prevoze.

7. Kje je potreboval najve¢ vase pomoci?
Vsekakor pri voznji z avtomobilom, saj sam ne sme ve¢ voziti avta, pa tudi pri
branju, ker Se danes ne more brati. Tudi TV ali kakSna revija zanj ni primerna. Na

TV tezko sledi slovenskemu programu.

8. Kaksen urnik imate danes z gospodom M?

Danes je, po osmih letih zdravljenja, zelo samostojen. Potrebuje me ob¢asno, ko mu
je treba kaj prebrati. Ker sem v sluzbi, on pa invalidsko upokojen, mu lahko
pomagam popoldan ali ¢ez vikende. Ustaljenega urnika nimava, saj mu vsa druZina

prisko€i na pomoc¢, ko jo potrebuje.

9. Kako izgleda vas obi¢ajen dan?
Drugace, kot je izgledal pred nekaj leti. Zjutraj skupaj popijeva kavo, se pogovoriva
kam gre, kaj bo pocel v ¢asu, dokler jaz ne pridem iz sluzbe. Ponavadi gre v mesto

ali po kak$nih drugih opravkih. Jaz pridem ob 14.30 ure iz sluZbe, skuham kosilo in
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skupaj sedeva za mizo. Vc¢asih tudi moz kaj pripravi, do polovi¢ne faze, kolikor
zmore. Popoldan pa je odvisen od njegovih dejavnosti. Ce ima opravke v drustvih, ga
ni doma, ¢e pa jih nima, sva skupaj. Ali se pogovarjava, bereva, sva zunaj in urejava
okoli hiSe. Pozna se tudi to, da zraven Zivijo moji starsi, tako da smo velikokrat
skupaj. Zvecer nekaj malega prigrizneva in pogledava televizijo. M teZko razume,

zato mu zraven govorim, kaj se dogaja.

10. Zakaj mu pomagate?
Sigurno zato, ker je moj moz in o¢e najinih otrok. Sploh mu vsa druZina (oZja in

§irsa) stoji ob strani Ze vsa leta (8) njegove bolezni.

11. Kako gledate in ocenjujete delo zdravstvene sluzbe? Ste z njimi zadovoljni?
V glavnem sem zadovoljna, saj imam obcutek, da so se vsaj pri mojem moZu res
potrudili; od operacije v KC Ljubljana do rehabilitacije v So¢i in zdravnikov na

Ptuju.

12. Ste kaj pogresali, bi kaj spremenili?
Najbolj sem pogresala to, da ni bilo nikogar, ki bi ti pred operacijo povedala, kaj te
¢aka. Zdravstveno osebje bi te pred operacijo moralo opozoriti, kako ravnati po tem,

ko bolnika dobi$§ domov. Ce bi lahko, bi spremenili vse svoje Zivljenje.

13. Kako se vam zdi, da okolica sprejema gospoda M?
Mislim, da zelo pozitivno. Sprejeli so njegovo bolezen in mislim, da ¢e vidijo, da

potrebuje pomo¢, mu jo brez problema ponudijo.

14. Ste po operaciji razmisljali o drugih vrstah pomoc¢i npr. domsko varstvo? KakSen je
vas pogled na to obliko pomoci? Bi se odlocili zanjo? Zakaj?

Po operaciji sem pozitivno razmiSljala o tej obliki pomoci. Seveda bi se odlocila

zanjo, vendar to sedaj, po osmih letih, ni ve¢ potrebno, saj je moZ razen redkih

izpadov dovolj usposobljen za Zivljenje doma. Sedaj je popolnoma samostojen,

potrebuje le obasne prevoze.
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Priloga 2: Intervju s ¢lani socialne mreze —- GOSPODICNA E

Podatki o intevjuvancu: Gospodi¢na E

Spol: Zenski

Starost: 22 let

V kaksni zvezi ste z gospodom M: héerka

Okoli$éine pogovora:

Kraj: Ptuj

Datum: 5. 12. 2009

Cas trajanja pogovora: 60 minut

1. Kako ste udelezeni v socialni mrezi pomoci gospoda M?
Pomagam mu doma, predvsem pri branju, razumevanju dolocenih stvari in pri delu

z raCunalnikom.

2. Kaksen je vas$ odnos z gospodom M?
Odvisno od dneva in pocutja gospoda M. Ponavadi je to navaden odnos oce — h¢i, so

pa tudi dnevi, ko lahko pride do velikih trenj in napetosti.

3. Kako ste sprejeli, da gre gospod M na operacijo?
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Mislim, da sem komaj po operaciji dojela, kako hudo je bilo in kako hude Se bo. Ko
so mi povedali, da gre na operacijo, si niti nisem predstavljala, da bi se mu lahko kaj

zgodilo, bila sem prepric¢ana, da bo vse dobro, a ni bilo.

4. Kako ste se pocutili, ko ste bili postavljeni pred dejstvo, da bo gospod M po operaciji
potreboval vaso pomoc?

MesSanica straha, jeze, hvaleZnosti, vsega po malem. Strah zato, da ne bomo zmogli;

jeza, da se bodo vloge menjale, kajti on bi mogel pomagati meni, ne jaz njega uciti

brat; hvaleZnost, da je moj ati sploh Ziv.

5. Vas je bilo strah, da tega ne boste zmogli?

Mislim, da je v takem primeru vsakega otroka strah — ko vidi$ atija, ki je prej bil
tvoj varuh, potem pa Cisto nebogljen. Hudo je, ko ati sploh ni vedel, kdo sem, kako
mi je ime, ko vidi$, da te gleda v o€i in nima pojma, kdo si. Strah me je bilo tega, da

ne bom znala oziroma da ne bom pravilno pomagala.

6. Kaksen je bil vas vsakdanjik po operaciji gospoda M?

Najvecje breme je padlo na mamico, saj sem bila jaz vecino dneva v Soli. Po Soli sem
se z njim pogovarjala in mu pomagala, kolikor sem znala in kolikor je dopustil.
Drugace sta vso tisto tezavno delo opravljali mamica in sestra. Mislim, da sta me

nekako Zelele obvarovati pred vsem tem.

7. Kje je potreboval najve¢ vase pomoci?
Najvec preglavic mu je delalo branje, seStevanje, pisanje, razumevanje (kaj je vilica,

Zlica), sledenje pogovoru, povezovanje ...

8. KakSen urnik imate danes z gospodom M?

Tezko je imeti urnik, ker sem Cez teden v Ljubljani. Pokliceva se, me vprasa, kako je
ali jaz njega. Med vikendom mu najve¢ pomagam pri racunalniku, pri prebiranju

kaks$nega Casopisa, drugace pa se veliko pogovarjamo.

9. Kako izgleda vas obi¢ajen dan?
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Ker zZivim v Ljubljani, sva skupaj samo med vikendom. Imava Ze nepisan ritual, da
vedno, ko v petek pridem domov, se usedemo za mizo in mu povem, kaj je novega,
kaj se je zgodilo in €e kaj potrebujem. Nekega ustaljenega urnika nimava. V soboto,
ko se jaz zbudim, je zunaj beli dan, tako da se najveckrat srecava pri kosilu.
Popoldan sva tudi vsak zase, zvecer, preden grem ven, pa velikokrat sko¢im k njima

v posteljo in se kaj pogovarjamo, delimo svoja mnenja in smo preprosto skupaj.

10. Zakaj mu pomagate?

Ker je moj ati.

11. Kako gledate in ocenjujete delo zdravstvene sluzbe? Ste z njimi zadovoljni?

Nekako ne mores biti zadovoljen, ¢e se €lovek ne vrne nazaj isti, kot je bil pred
operacijo. Saj vem, da je to nemogoce, sploh po taki tezki operaciji na glavi, vesela
sem, da je sploh Ziv, samo lahko bi se vrnil domov tak, kot je bil. Drugace so bili

vedno prijazni.

12. Ste kaj pogresali, bi kaj spremenili?
Kot sem Ze prej povedala, sama nisem bila veliko vkljuena v vse to, tako da

spremeniti ne morem ni¢. PogreSam tistega pravega atija.

13. Kako se vam zdi, da okolica sprejema gospoda M?
Bolniki (CVB PTUJ) ga oboZujejo, nekateri mu privos¢ijo, drugim se smili in

govorijo, da saj ni tak hudo, spet drugi so ga Cisto sprejeli.

14. Ste po operaciji razmisljali o drugih vrstah pomoci npr. domsko varstvo? Kaksen je
vas$ pogled na to obliko pomoci? Bi se odlocili zanjo? Zakaj?
Nisem. Dokler je tak, kot je, se o tem sploh nisem z nikomer pogovarjala. Je pa prav,

da so take ustanove in da pomagajo drugim.
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Priloga 3: Intervju s ¢lani socialne mreze — GOSPA T

Podatki o intevjuvancu: Gospa T

Spol: Zenski

Starost: 70 let

V kaksni zvezi ste z gospodom M: ta§éa

Okoli§éine pogovora:

Kraj: Ptuj

Datum: 3. 12. 2009

Cas trajanja pogovora: 80 minut

1. Kako ste udelezeni v socialni mrezi pomoci gospoda M?

Kot tas¢a sem poskusala gospodu M Ze od poroke s héerko pomagati pri zaposlitvi v
nasem Kkraju, kar mi je tudi uspelo.

Zavedam pa se, da sedaj to pomoc rabi Se veliko bolj, glede na njegovo bolezen kot

tudi gmotni poloZaj cele druZine.

2. Kaksen je vas odnos z gospodom M?
Moj odnos je na »pozitivni ravni« in na medsebojnem spoStovanju. Opazam, da s
hvaleZnostjo vraca vsa pozitivna dejanja, ki sem jih storila zanj v preteklosti in jih Se

naprej nadaljujem.
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3. Kako ste sprejeli, da gre gospod M na operacijo?

Tako kot cela njegova druzina. Tudi mene je mocno prizadela njegova bolezen, Se
bolj pa strah ali bo operacija uspela. Glede na resnost operacije in poznejSe
rehabilitacije sem v sebi Zelela, da jo sprejme, saj so bile le-tako moZnosti za vsaj

delno ozdravitev.

4. Kako ste se pocutili, ko ste bili postavljeni pred dejstvo, da bo gospod M po operaciji
potreboval vaso pomoc?

Pomisljanja in dvomov v pomoci ni bilo. Bila je le Zelja, da uspe in zaZivi ponovno

Zivljenje. Rada sem pomagala ko je bil zdrav, Se bolj nesebi¢no pa ko je bil te pomoci

potreben kot bolnik.

5. Vas je bilo strah, da tega ne boste zmogli?
Niti malo. Glavno je bilo, da operacija uspe vsaj delno in da so vidni uspehi. Ko vidis§

na tem podrocju pozitivne premike, odpade strah in pomislek, da ne bo §lo.

6. Kaksen je bil vas vsakdanjik po operaciji gospoda M?
Trudila sem se pomagati druZini, to je héerki in dvema vnukinjama, saj so bili vsi v
teZKi situaciji. Zavedala sem se kako in koliko je v takem primeru vredna pomoc¢

soCloveka.

7. Kje je potreboval najvec vase pomoc¢i?
Mislim, da je potreboval najve¢ moje pomoc¢i v razumevanju njegovega stanja in

pomocdi pri dojemanju in potrpeZljivosti, pri pocasni, a vztrajni rehabilitaciji.

8. Kaksen urnik imate danes z gospodom M?
Glede na zacetek po operaciji je njegovo stanje neprimerno boljSe. Vsekakor pa nanj

vpliva pozitivno vsakodnevno komuniciranje.

9. Kako izgleda vas obi¢ajen dan?
Midva s svakom prezZiviva najve¢ ¢asa popoldan. Navadno na balkonu, beseda da
besedo, vprasa me za kak nasvet, mi pove, kaj se je novega zgodilo in kako se pocuti.

Nekega ustaljenega urnika nimava, ker imamo vsak svoje gospodinjstvo in vsak
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svoje Zivljenje. Vidi se predvsem velika razlika med véasih in danes. V¢asih ni bil
toliko z nama, v vsem je videl slabo, danes se je to spremenilo. Rad pride k nama,

rad poklepeta in predvsem rad se druzi.

10. Zakaj mu pomagate?

Ker je pomoci potreben in ker je moZ moje hcerke in o¢e mojih vnukinj. Pomagam
mu v vseh ozirih tudi zato, ker je bolnik in vem da ne bo nikoli ve¢ taksSen, kot je bil,
saj se mu zdravje ne bo ve¢ povrnilo, kljub Zeljam vseh nas. Enako nesebi¢no bi

pomagala tudi vsakemu drugemu ¢loveku.

11. Kako gledate in ocenjujete delo zdravstvene sluzbe? Ste z njimi zadovoljni?
Zdravstveno sluzbo ocenjujem zelo pozitivno. Zadovoljna sem z njihovimi storitvami
in da nesebi¢no pomagajo bolnikom, kolikor je v njihovi moci. To sem imela priliko

spoznati v ¢asu zdravljenja gospoda M in tudi drugih pacientov.

12. Ste kaj pogresali, bi kaj spremenili?
Na tem podro¢ju nimam moci, da bi lahko kaj spremenila, kar se ti¢e ozdravitve.

Vem, da je druZina za marsikaj prikrajSana zaradi bolezni oceta.

13. Kako se vam zdi, da okolica sprejema gospoda M?

Mislim, da so bili zacetki zelo tezKki in naporni, saj ni bil v stanju komunikacije z
okolico. Sedaj se stanje izboljSuje, saj se je zacel vkljucevati v dolo¢ena invalidska
drustva. OpaZzam, da se pocuti dolZnega pomagati vsakemu invalidu in mu vlivati

pogum in voljo do Zivljenja.

14. Ste po operaciji razmisljali o drugih vrstah pomoc¢i npr. domsko varstvo? KakSen je
vas pogled na to obliko pomoci? Bi se odlocili zanjo? Zakaj?

Na domsko varstvo gledam sicer pozitivno, a kolikor je to nujno potrebno. Vsekakor

pa bi se odlocila za vse svojce, ne glede na bolezen ali starost, da ostanejo v domaci

oskrbi, ¢e bi le bilo to mogoce.
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Priloga 4: Intervju s ¢lani socialne mreze —- GOSPODICNA E

Podatki o intevjuvancu: Gospodi¢na E

Spol: Zenski

Starost: 26 let

V kaksni zvezi ste z gospodom M: héerka

Okoli$éine pogovora:

Kraj: Ptuj

Datum: 6. 12. 2009

Cas trajanja pogovora: 50 minut

1. Kako ste udelezeni v socialni mrezi pomoci gospoda M?
Nudim mu pomo¢, ki jo potrebuje. Najve¢ pri delu z racunalnikom, pri pisanju in

urejanju besedila. Delam mu druZbo, kolikor je to mogoce.

2. Kaksen je vas$ odnos z gospodom M?

Moj odnos je odvisen od njegovega dneva. Ko ima ati dober dan, se lahko smejiva,
pogovarjava, deliva razlicna mnenja, ko pa ima ati slab dan, je skoraj nemogoce, da
ne pride do nesoglasja. Takrat, sem Ze toliko naucena, da popustim, ker se bi to
enostavno vleklo v nedogled in bi bila tista ena stvar prisotna pri vsakem drugem

pogovoru.

3. Kako ste sprejeli, da gre gospod M na operacijo?
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Ker se je to odvijalo tako hitro, sploh nisem dojela, kam gre in Se bolj to, zakaj gre.
Najbolj se spomnim, da nismo vedeli, ¢e povedati mlajsi sestri ali ne, saj je bila pred
tem, da se vpiSe v srednjo Solo, imela je eksterna preverjanja in kako bi to sprejela.
Takrat si nismo znali predstavljati, kaj sploh to pomeni in kako bo, ko bo priSel

domov.

4. Kako ste se pocutili, ko ste bili postavljeni pred dejstvo, da bo gospod M po operaciji
potreboval vaso pomo¢?

Kot nekaj, kar spada zraven, ¢e gre na operacijo in je potem potrebno okrevanje.

Res je, da si nisem predstavljala, da bo potreboval tak§no pomo¢, kot je recimo

ufenje abecede, ponavljanje Stevilk, ampak to sodi zraven.

5. Vas je bilo strah, da tega ne boste zmogli?

Ne, strah me ni bilo. Bolj mi je bilo hudo, ker nekako nisem mogla razumeti, kaj se
dogaja v njegovi glavi. Kako lahko nekdo v parih minutah pozabi, kako je ime Zeni,
ne ve, ali je dobro jutro ali dober vecer, ve pa povedati, kako je bilo pred desetimi

leti na morju.

6. Kaksen je bil vas vsakdanjik po operaciji gospoda M?

Takrat sem bila v srednji Soli in v dopoldanskem c¢asu je bila z njim najve¢ mamica.
Popoldan smo skupaj ponavljali prvo berilo, se udili barve, spoznavali pribor,
spoznavali okolico. Veliko je pripomoglo tudi to, da je ati stvari delal sam, kot je
recimo osebna higiena. Ni vedel, kaj je zobna S¢etka in pasta, ko pa je prijel $¢etko,

je vedel, da si mora umit zobe.

7. Kje je potreboval najvec vase pomoc¢i?

Pri branju, pisanju, komunikaciji, pri oblikovanju stavkov, pri ponavljanju.
8. Kaksen urnik imate danes z gospodom M?
Danes je ati zelo samostojen. Nimava nekega ustaljenega urnika, se pa veliko sliSiva,

pogovarjava, najve¢ moje pomoci Se vedno potrebuje pri delu z ra¢unalnikom.

9. Kako izgleda vas obicajen dan?
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Ker ne Zivim ve¢ doma, se zelo razlikuje od takrat, ko sva bila ve¢ skupaj. Danes ga
vidim manj, manj sva skupaj. Navadno so to vikendi, nedeljska kosila, velikokrat me
tudi pokli¢e in grem domov. Predvsem, ker rabi pomo¢ pri delu z ra¢unalnikom
oziroma kaj za napisati. Ko sva skupaj, se pogovarjava, povem mu, kaj se mi dogaja,
kaj je novega, tako kot on meni. Kaj je naredil, kaj se dogaja v drustvu, kam gre ...?
Imava tudi dneve, ko se sporeceva, saj vsak trdi svoje in nobeden noce popustiti, ker
je vsak preprifan v svoj prav. Na koncu oba malo popustiva, saj vidiva, da drugace
ne bo Slo. Zdaj, po osmih letih, je vse dosti lazje, ker je toliko samostojen. Bili so tudi

dnevi, ko je bilo res hudo in zelo naporno.

10. Zakaj mu pomagate?
V prvi vrsti, ker je moj ati. Drugace, ker rabi pomo¢ in ker smo druzina. Vem, da je

tudi on vedno stal ob strani meni in mi §e stoji.

11. Kako gledate in ocenjujete delo zdravstvene sluzbe? Ste z njimi zadovoljni?

Ocenjujem kot zelo pozitivno. Tako vse, kar se je dogajalo v Klinicnem centru
Ljubljana in kasneje na rehabilitaciji v So€i. Najve¢jo spremembo so naredili prav v
URI — Soca. Vsak teden, ko je priSel domov, se je videla sprememba. Tako pri

govoru kot pri razumevanju.

12. Ste kaj pogresali, bi kaj spremenili?

Spremeniti ne morem nic¢, razen tega, da lahko upam, da nova bula ni tako velika, da
bo potrebna Se ena operacija.

Pogresala pa sem, da nikjer ni bilo nikogar, ki bi nam povedal kako bo, ko pride

domov.

13. Kako se vam zdi, da okolica sprejema gospoda M?

Danes, po osmih letih, zelo dobro. Na zacetku pa je bilo tezko. Ljudje niso vedeli,
kako se mu pribliZzati, kaj mu reci, vsem se je smilil. Danes je to drugace, ker je ati
napredoval, pogovor za¢ne sam in pove, da je bolnik, da malo teZje govori, ampak da

se bo potrudil.
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14. Ste po operaciji razmisljali o drugih vrstah pomoc¢i npr. domsko varstvo? KakSen je
vas pogled na to obliko pomoci? Bi se odlocili zanjo? Zakaj?
Doma smo se pogovarjali o tem. Nismo se pa odlocili za to, ker je ati toliko

napredoval, da je zdaj samostojen in potrebuje le obasne prevoze.
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