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Potrebe in podpora neformalnim oskrbovalcem

POVZETEK

Clanek prikaZe na pregleden nacin potrebe in bremena neformalnih oskrbovalceyv,
vrste storitev in podpore, ki so jim namenjene, na koncu pa so dodana Se nekatera
priporocila, ki bi jih sistemi za dolgotrajno oskrbo morali upostevati. Prenekateri
sistemi za dolgotrajno oskrbo v Evropi namrec¢ neformalne oskrbovalce dojemajo
le kot dobrodoslo pomo¢ pri zagotavljanju vzdrznosti sistema, prezrejo pa njihovo
potrebo po pomoc¢i in podpori. Neformalnim oskrbovalcem so tako storitve dol-
gotrajne oskrbe na voljo le posredno preko oskrbovancev, kar temelji na domnevi,
da so potrebe, Zelje in prioritete enih in drugih enake, praksa pa kaze, da je to dale¢
od resnice.

Ce ho¢emo dolgoro¢no vzdrzen sistem dolgotrajne oskrbe, je nujno podpreti
neformalne oskrbovalce, ki zagotavljajo vsaj 75 % oskrbe. Na drzavni ravni je treba
z ustreznimi dokumenti prepoznati in priznati vlogo neformalnih oskrbovalcev,
uvesti preverjene metode za ugotavljanje njihovih potreb in jim ponuditi Siroko
paleto storitev in programov, ki jim bodo olajsali oskrbovanje in jih podprli, da bodo
to plemenito vlogo opravljali ¢im dlje.

Kljuc¢ne besede: neformalni oskrbovalci, razbremenilna pomo¢, podpora, dol-
gotrajna oskrba
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ABSTRACT

Informal carers’ needs and available support

The article presents in a transparent way the needs and burdens of informal carers,
the available types of services and support and in the end, some recommendations
are added, that should be incorporated in long-term care systems. In many cases,
long-term care systems in Europe perceive informal care providers only as a welcome
aid in ensuring system sustainability and ignore their need for help and support.
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Thus informal carers can only access long-term care services indirectly through
caretakers. This kind of long-term services are based on the assumption that the
needs, preferences and priorities of caregivers are the same of those of caretakers.
For ensuring a sustained long-term care system it is essential to support informal
carers, who provide at least 75% of care. At the national level, in the relevant docu-
ments the role of informal caregivers should be recognized, a verified methods for
identifying the needs of carers should be introduced and a wide range of services
and programs that support cares in performing their noble role should be developed.
Key words: informal carers, relief, support, long-term care
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1 UVOD

Neformalni oskrbovalci nudijo pomo¢ in podporo onemoglim starejsim in in-
validnim ljudem, da lahko dlje ¢asa kakovostno Zivijo v svojem domacem okolju.
V Evropski uniji je tak$nih oskrbovalcev okoli 30 % (v Sloveniji 32,9 %); 7,55 % jih
oskrbuje ve¢ kot 11 ur na teden, 3,7 % pa naj bi jih oskrbovalo ve¢ kot 21 ur na teden
(Verbakel in sod., 2017).

Slovenska raziskava o potrebah, zmoznostih in stalis¢ih nad 50 let starih prebi-
valcev Slovenije kaze, da v Sloveniji oskrbuje 19 % ljudi, starejsih od 50 let, oskrbo
pa prejema 13,5 % ljudi, starejsih od 50 let (Ramovs, 2013). Rezultati so skladni z
drugimi evropskimi raziskavami, ki ugotavljajo, da ima ¢lovek, ki potrebuje oskrbo,
pogosto ve¢ kot enega oskrbovalca.

Stevilne $tudije izpostavljajo, da je druzinska oskrba feminizirana, in sicer naj
bi kar dve tretjini oskrbe zagotavljale Zenske, ta delez pa $e narasc¢a z odvisnostjo
oskrbovane osebe. Za oskrbovanje so v glavnem odgovorne Zenske srednjih let
(stare od 50 do 60 let). V raziskavi o slovenskih druzinskih oskrbovalcih je bilo
ugotovljeno tudi naslednje: ve¢ji del druzinske oskrbe opravijo otroci (prevladujejo
héere) in partnerji starega ¢loveka, pomembno vlogo v oskrbi pa imajo tudi snahe;
trem Cetrtinam oskrbovalcev pri oskrbi pomaga vsaj ena oseba, predvsem odrasel
otrok (najpogosteje hci), partner in/ali sorodnik iz lo¢enega gospodinjstva, kot
formalna vira pomoci sta izstopali patronazna sestra in socialna oskrbovalka; ena
Cetrtina oskrbovalcev tovrstne podpore ni imela; ko so druzinski oskrbovalci zboleli
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ali odsli na ve¢dnevni obisk, so jim najpogosteje pomagali sestre oz. bratje in snahe,
na drugem mestu so bili odrasli otroci, v taksnih situacijah so jim na pomoc¢ prisko¢ili
tudi sosedje (Hvali¢ Touzery, 2007).

Podroc¢ju neformalne oskrbe se posvecajo tudi v obsezni mednarodni, interdisci-
plinarni in longitudinalni raziskavi SHARE, ki jo izvajajo v posameznih evropskih
drzavah (med drugim tudi v Sloveniji) in v Izraelu; v njej ugotavljajo ekonomske,
socialne in zdravstvene razmere oseb, starejsih od 50 let. V raziskavi so neformalne
oskrbovalce opredelili kot osebe, ki so v zadnjem letu skoraj dnevno nudile osebno
nego ali prakti¢no pomoc¢ v gospodinjstvu ¢lanom druzine izven njihovega gospo-
dinjstva, prijatelju ali sosedu, in kot tiste, ki so redno pomagali pri osebni negi clanom
istega gospodinjstva. Nagode in Srakar (2015) sta pod drobnogled vzela podatke o
slovenskih neformalnih oskrbovalcih in oblikovala jasno sliko o njihovi pomembni
vlogi pri zagotavljanju oskrbe starejsih ljudi. Na tem mestu navajamo nekaj ugotovi-
tev raziskave SHARE. V Sloveniji osebno nego ali prakti¢cno pomoc izven lastnega
gospodinjstva redno nudi okrog 48.000 oseb, redno pomoc pri osebni negi vistem
gospodinjstvu pa pribliZno 37.000 posameznikov. Slovenski neformalni oskrbovalci
so v primerjavi s celotnim vzorcem SHARE izstopali po svojem slabSem finan¢nem
stanju, vecina (58,24 %) jih meni, da financno iz meseca v mesec shajajo s tezavami),
in po dejstvu, da jih vecina (52,94 %) zivi v ruralnem okolju;v celotnem vzorcu skoraj
dve tretjini (65,02 %) neformalnih oskrbovalcev zivita v urbanem okolju. Na celotnem
vzorcu SHARE so ugotovili, da je med tistimi, ki nudijo osebno nego ali prakti¢no
pomoc¢ v gospodinjstvu druzinskemu ¢lanu, ki Zivi izven gospodinjstva, sosedu ali
prijatelju, statisticno znacilno ve¢ zensk (59,20 %) kot moskih in da jih je najve¢ v
starosti od 50 do 64 let (celotna raziskava 57,62 %, Slovenija 71,91 %). Med tistimi,
ki nudijo redno pomoc¢ pri osebni negi (umivanje, vstajanje iz postelje in oblacenje)
znotraj istega gospodinjstva, je za slovenski vzorec znacilno naslednje: pri oskrbo-
vanju prevladujejo Zenske (65,48 %), velika vecina (87,50 %) svoje zdravstveno
stanje ocenjuje manj kot zelo dobro in vec kot polovica (52,98 %) ima dve ali ve¢
kroni¢nih bolezni. V Sloveniji nudijo nad 50 let stari neformalni oskrbovalci osebno
nego ali prakti¢no pomoc¢ v gospodinjstvu ¢lanu druzine, ki Zivi izven gospodinjstva,
v najvedji meri svojim starSem (42,13 %), sledi oskrba drugih sorodnikov (23,03 %),
partnerja (20,22 %) in otrok (19,66 %). Slovenija se od celotnega vzorca SHARE precej
razlikuje pri oskrbovanju sosedov, saj je pri nas ta delez dokaj nizek (Slovenija: 5,06
%; SHARE: 14,4 %). Struktura oseb, ki jih v Sloveniji zunaj gospodinjstva z osebno
nego ali s prakti¢no pomocjo oskrbujejo anketiranci, stari 65 let ali ve¢, je nekoliko
drugac¢na. Ne prevladujejo vec starsi, temvec je na prvem mestu partner (34 %), sledijo
otroci (24 %) in drugi sorodniki (20 %).

V prihodnjih desetletjih bodo potrebe po oskrbi narascale, neformalni oskrbovalci
pa se bodo ob nekakovostnem sistemu dolgotrajne oskrbe soocali $e z ve¢jimi breme-
ni. Spremembe na trgu dela v smeri ¢im vecje uc¢inkovitosti in fleksibilnosti (kasnejse
upokojevanje, triizmensko delo, gibljiv in deljen delovni ¢as idr.) so v zadnjih letih
precej izrazite in vplivajo tako na zaposlene kakor na celotno druzbo. Hvali¢ Touzery
(2007) v kontekstu podalj$evanja delovne dobe in so¢asnega oskrbovanja starejsih

5



Znanstveni in strokovni clanki

ljudi opozarja na to, da visja ko je starost zaposlenih, ve¢ je zdravstvenih tezav, starejse
osebe tudi tezje kot mlajse prenasajo ve¢ naporov hkrati, oskrbovanje ob sluzbi pa
je vsekakor veliko breme. Eden izmed trendov, ki tudi otezuje zdruzevanje poklicne
in oskrbovalne vloge ter tekoce prehajanje med njima, je, da razlicne generacije ne
zivijo ve¢ pod skupno streho.

2 POTREBE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Potrebe neformalnih oskrbovalcev so raziskovale Stevilne raziskave, ki pa so bile veli-
kokrat ozko usmerjene, npr. v oskrbovalce ljudi z demenco, oskrbovalce mlajsih invalidnih
ali dusevno bolnih ljudi, oskrbovalce umirajocih ljudi in ljudi z rakom. Raziskav, ki so
proucevale potrebe neformalnih oskrbovalcev starejsih ljudi, ki Zivijo doma, je man;.

Eden izmed preglednih ¢lankov na sistemati¢en nacin prikaze ugotovitve 14
raziskav glede potreb neformalnih oskrbovalcev starejsih ljudi na domu. Vecina
raziskav, vkljucenih v ta pregled, je bila narejena na vzorcih oskrbovalcev ljudi z
demenco, vendar so ugotovitve relevantne tudi za oskrbovalce starejsih onemoglih
ljudi z drugimi kroni¢nimi boleznimi. Iz dostopne literature so avtorji ¢lanka izlus¢ili
$tiri poglavitne sklope potreb neformalnih oskrbovalcev, ki so prikazani na Sliki 1
(Silva in sod., 2013).

Slika 1: Prikaz identificiranih potreb neformalnih oskrbovalcev po sklopih

Pravna in
finanéna
podpora

Informiranje in
usposabljanje

U¢inkovita
komunikacija

Profesionalna
podpora

{Omenjeni stav
6 Studijah.)

({Omenjena je v
veCini studij.)

{Omenjena je v

{Omenjena stav
vecini studij.)

vseh studijah.)

Vseh 14 $tudij je opozarjalo na pomen kakovostnega informiranja in usposabljanja
za neformalne oskrbovalce, ki potrebujejo informacije o:
e storitvah, ki so jim na voljo;
bolezni, njeni prognozi, simptomih, zdravilih, zdravljenju in prehrani;
minljivosti in umiranju;
pripomockih za lazje negovanje;
telesnih vajah za ohranjanje in povrnitev zdravja (rehabilitaciji);
skrbi zase.
Potrebujejo tudi usposabljanje za pridobitev ves¢in:
e primernega ravnanja ob neprimernem/nezelenem vedenju starejsega cloveka;
e kakovostnega negovanja (oblacenje, hranjenje, umivanje, vstajanje iz postelje,
posedanje na invalidski vozi¢ek in preme$c¢anje z njega ...).
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V naslednjem sklopu, ki zdruzuje profesionalno podporo, so neformalni oskrbo-
valciizrazili potrebo po podpori oziroma usmerjanju glede izbire ljudi, ki jih najamejo
za oskrbo (preverjanje kvalifikacij in referenc). Omenjeni sta bili tudi potreba po
emocionalni podpori (strategije za sooc¢anje s stresom in skupine za samopomoc)
in potreba po tem, da imajo moznost v pogovoru s strokovnim delavcem reflektirati
svojo situacijo in moznosti. Za vse nasteto si morajo strokovni delavci vzeti dovolj
¢asa, saj je vzpostavljena atmosfera zaupanja pogoj, da oskrbovalci spregovorijo o
svojih potrebah, ¢ustvih in skrbeh.

Stevilni oskrbovalci so izrazili tudi potrebo po svetovanju glede urejanja druzin-
skega zivljenja, saj niso znali pridobiti pomoci in podpore s strani druzinskih ¢lanov,
ki bi jim lahko pomagali pri opravilih in oskrbi.

Tretji sklop je u¢inkovita komunikacija — nanasa se tako na komunikacijo med
oskrbovalci in strokovnimi delavci kot na komunikacijo z oskrbovanci in ostalimi
druzinskimi ¢lani. Pri tem so opozorili na potrebo po poznavanju strategij za soocanje
s tezavnim vedenjem starej$ega ¢loveka in za prilagoditev pri¢akovanj, potrebujejo
tudi konkretne nasvete, kako v doloc¢enih situacijah ravnati in kaj re¢i. V procesu
nacrtovanja oskrbe pa Zelijo biti slidani in upostevani ter kot taki enakovredni par-
tnerji strokovnim delavcem in oskrbovancem.

Zadnja kategorija zajema pravno in finan¢no podporo. Bila je najmanjkrat ome-
njena — samo Vv $estih od $tirinajstih $tudij. V tem sklopu so oskrbovalci omenjali
pomo¢ pri urejanju financ in zavarovanj, nasvete glede dolgoro¢nega finan¢nega
planiranja ter informiranje o moznostih, ki jih nudi javno zavarovanje za dolgotrajno
oskrbo, opozorili pa so tudi na problem ekonomske prikrajsanosti, in sicer v smislu
pomanjkanja denarja za osnovne dobrine in placilo storitev.

Hvali¢ Touzery (2007) je v raziskavi o slovenskih neformalnih oskrbovalcih pre-
verila, kaj v ¢asu oskrbovanja starejse osebe najbolj pogresajo. Najbolj so izpostavili
naslednje: moznost daljSega oddiha (dopusta), pogostejsi obisk patronazne sestre
na domu in vecjo dostopnost pomoci na domu. Tretjina oskrbovalcev je pogresala
podporo svojih sorodnikov.

3 BREME OSKRBOVANJA

Studije o vplivu oskrbovanja na oskrbovalca so nekonsistentne; nekatere so nasle
povezavo med resnostjo stanja oskrbovanca in nivojem stresa/tveganja za obolevnost
oskrbovalca, spet druge poudarjajo pozitivne u¢inke oskrbovanja, med drugim celo
podaljsanje Zivljenja oskrbovalca. Ta mes$anica ugotovitev nakazuje kompleksno
paleto dejavnikov, ki skozi ¢as vplivajo na oskrbovalca: vrsta in resnost stanja oskr-
bovanca, zdravstveno stanje oskrbovalca, splosno pocutje in osebnost, medosebni
odnosi ter $tevilni kontekstualni dejavniki, med katere sodijo druge druzinske ob-
veznosti in financ¢ne tezave (McPherson in sod., 2014).

Garcés in sodelavci (2010) v preglednem ¢lanku o programih za zmanjsevanje
bremen neformalnih oskrbovalcev pojasnijo termin breme oskrbovalca. Opisejo ga
kot kroni¢no stanje stresa, ki se pojavi, ko oskrbovanje preraste oskrbovalcevo telesno
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in dusevno zmoznost. Taksno stanje vpliva tako na oskrbovalce kot na oskrbovance.
Prvi pogosteje zbolevajo za dusevnimi in telesnimi boleznimi (depresija; anksio-
znost; psihosomatske, imunoloske in sr¢no-zilne bolezni idr.), pri drugih se poveca
tveganje za premestitev iz domace oskrbe v institucijo, za slabso kakovost oskrbe,
zanemarjanje, zlorabo in nasilje. Iz tega niso izvzeti niti javni socialni in zdravstveni
sistemi — zaradi slabega zdravstvenega stanja oskrbovalca in oskrbovanca se povecajo
stroski za zdravljenje tako enega kot drugega, oskrba pa se premakne iz privatne v
precej drazjo javno sfero.

Hvali¢ Touzery (2007) je v raziskavi ugotovila, da se prevzem oskrbe starejsega
¢loveka pogosto zgodi postopoma: sprva oskrbovalec nudi majhne usluge, npr. se druzi
z oskrbovancem, obc¢asno pomaga in oskrbuje krajsa obdobja, npr. v ¢asu bolezni.
Temu se nato pridruzi za¢asna pomo¢ v gospodinjstvu, pri osebni negi, pri urejanju
uradnih stvari in pri tezjih fizicnih delih. Oskrbovalec tako zdrsne v prevzem stalne
oskrbe, tega pa se pogosto zave $ele, ko je Ze preobremenjen. Nadalje je izpostavila,
da slovenski druzinski oskrbovalci ob oskrbovanju najpogosteje ¢utijo telesni napor
(npr. kroni¢no utrujenost), sledi mu dusevni napor (malodusje, nebogljenost, strah
pred prihodnostjo, ¢ustvena iz¢rpanost idr.). Najmanj so cutili finan¢no obremenitev.
Oskrbovalci se mnogokrat pocutijo osamljene in preobremenjene, zlasti ko sprejemajo
pomembne odlocitve in nosijo tezo posledic. Oskrbovalce tudi cesto spremljajo Stevilni
strahovi: da se bo bolezen oskrbovanca ponovila ali poslabsala, da bo trenutno stanje
trajalo v nedogled, da bodo posledice oskrbovanja vplivale na otroke, da bodo sami
odpovedali, da ne bodo ve¢ tako ucinkoviti na delovnem mestu ... Ker oskrbovalci
skozi dalj$e ¢asovno obdobje obcutijo razli¢ne vrste strahov, so nenehno pod stresom.

4 RAZBREMENILNA POMOC

To je pomo¢ druzinskim oskrbovalcem za njihovo razbremenitev pri oskrbi in
negi kroni¢no bolnega, starostno onemoglega ali invalidnega svojca. Pojem je dovolj
$irok, da zajema razli¢ne oblike pomoci druzinskim in drugim neformalnim oskrbo-
valcem za njihovo boljse funkcioniranje. Razbremenilna pomoc je sklop preventivnih
dejavnosti, katerih namen je krepitev psihofizi¢nih in socialnih zmoznosti ter virov
neformalnih oskrbovalcev. Vanjo na prvem mestu sodita varstvo za oddih ter uspo-
sabljanje za lazje in boljSe oskrbovanje, sestavljajo pa jo tudi skupine za samopomoc¢
in razne sprostitvene dejavnosti ter ne nazadnje razporeditev oskrbovalnih vlog med
druzinskimi ¢lani, torej vse, kar razbremeni svojce pri oskrbovanju in preprecuje
njihovo izgorelost (Ramovs K., 2015).

Na tem mestu bomo s terminom varstvo za oddih zajeli naslednje storitve: kratko-
trajna namestitev v instituciji, dnevno in no¢no varstvo ter oskrba na domu v $irS§em
pomenu besede. Gre za kratkoro¢no (namestitev v instituciji za krajsi ¢as, npr. zaradi
dopusta ali bolezni oskrbovalca) ali dolgoro¢no storitev (oskrbovalci jo koristijo
skozi daljSe ¢asovno obdobje, npr. starejsega ¢loveka vsak dan za nekaj ur odpeljejo
v dnevno varstvo). To varstvo oskrbovalcu omogoca nekaj prostega casa zase ali za
opravljanje drugih obveznosti. Studije kaZejo, da takine storitve zmanjsujejo breme
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in izboljsajo splodno pocutje oskrbovalcev, zato lahko oskrbovanci dlje ¢asa ostane-
jo doma. Spodnje ugotovitve so povzete po preglednem c¢lanku o intervencijah in
storitvah za zmanjs$evanje bremen neformalnih oskrbovalcev (Garcés in sod., 2010).

Izmed storitev varstva za oddih je bila kratkotrajna namestitev najmanj razi-
skana. Nekatere $tudije nakazujejo, da zmanjsa fizi¢no in psihi¢no obremenitev
oskrbovalcev, vendar le za kratek ¢as. Oskrba na domu in dnevno varstvo sta bila
bolj raziskana; ugotovljeno je bilo izbolj$anje telesnega in dusevnega pocutja. Tak§na
vrsta pomoci je bila povezana tudi z manjs$o socialno in ¢ustveno izolacijo, z vec¢jo
samozavestjo, z asertivnostjo, z obcutkom boljse kontrole nad lastnim Zivljenjem in
z vecjim splo$nim zadovoljstvom.

Vendar rezultati razli¢nih $tudij niso konsistentni. Nekatere $tudije, ki so prouce-
vale vpliv storitev varstva za oddih na oskrbovalce, so ugotovile, da je bila uporaba teh
storitev povezana z ve¢jo napetostjo in z depresijo oskrbovalcev ter z ve¢ druzinskimi
konflikti zaradi deljenih mnenj glede te oskrbe ali zdravljenja.

V eni izmed raziskav so tri mesece primerjali oskrbovalce, ki so uporabljali sto-
ritve varstva za oddih, in tiste, ki jih niso, ter ugotovili, da taksno varstvo znatno
vpliva na zmanjsSevanje obcutka obremenjenosti oskrbovalcev. Vendar se primarni
stresni dejavniki, kot sta obcutek ujetosti v vlogo oskrbovalca in zaskrbljenost zaradi
razli¢nih vidikov oskrbovanja, niso spremenili. V drugi raziskavi so preucevali vpliv
dnevnih centrov in ugotovili, da oskrbovalcem konkretno odvzamejo del oskrbe in
s tem vplivajo na bolj$o samooceno zdravja. Vendar se ucinek izgubi, ko se oskrbo-
valci navadijo na to pomoc ali ko se breme oskrbe zaradi poslabsanja oskrbovalne
situacije ali zdravstvenega stanja oskrbovalca poveca.

Avtorji preglednega ¢lanka ugotavljajo naslednje razloge za nasprotujoce si re-
zultate glede ucinkovitosti varstva za oddih na zmanj$evanje bremena:

e uporaba formalne podpore ima lahko negativne ucinke, e storitev ni zaneslji-

va in/ali kakovostna ali ¢e ne zadosti potrebam oskrbovalca in oskrbovanca;

e oskrbovalci pogosto ne koristijo formalnih storitev v zadostni meri, zato je
tudi obcutek razbremenitve minimalen;

e oskrbovalci posezejo po teh storitvah $ele, ko so ze globoko v krizi in ko je
breme naraslo ¢ez vse meje; predolgo ¢akajo, preden pois¢ejo pomoc, pogosto
jo namrec poiscejo Sele takrat, ko je pri oskrbovancu bolezen Ze napredovala.

Varstvo za oddih bi bilo verjetno veliko u¢inkovitejse, ¢e bi bile njegove storitve
uporabljene v preventivne namene. Tako bi krepile zmoznosti in sposobnosti oskr-
bovalca in preprecevale njegov fizi¢ni in psihi¢ni zlom ter mu ne bi ve¢ predstavljale
urgentnega izhoda, ko oskrbovalna situacija postane nevzdrzna. Dokazano je namrec,
da imajo zgodnje intervencije vecji vpliv na zmanjsanje oskrbovalcevega stresa
in drugih negativnih posledic oskrbovanja.

Poleg storitev varstva za oddih so raziskovalci ugotavljali tudi u¢inke psihosoci-
alnih ali psihoedukacijskih programov za zmanj$evanje obremenjenosti neformal-
nih oskrbovalcev. Njihovi nameni so: izboljsati oskrbovalceve ves¢ine za soocanje
z oskrbovanjem, zmanjsati obcutke obremenitve, stresa in izgorelosti ter izboljsati
kakovost oskrbe. Vecinoma temeljijo na ucenju strategij za soocanje s specificnimi
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oskrbovalnimi okoli$¢inami in na socialni podpori s strani neformalne podporne
mreZze.

V to kategorijo sodijo naslednji programi:

a) psiholoske intervencije (¢ustveno ventiliranje, ob¢utek pripadnosti skupini,
medsebojna podpora, svetovanje, kognitivna terapija, trening sproscanja in
ucenje uravnavanja stresa, skrb zase, komunikacija in medsebojni odnosi);

b) izobrazevalne vsebine (zagotavljanje informacij, izboljsanje ves¢in oskrbe in
nege, terapevtske vescine, reSevanje tezav, vedenjske tehnike ter nacrtovanje
finan¢nih in pravnih zadev).

Raziskave kazejo, da je zelo pomembno, da se druzinski ¢lani usposobijo za rese-
vanje izzivov, ki jih s seboj prinasa oskrba onemoglega ¢loveka. Glede vpliva takih
intervencij na obremenjenost in dusevno zdravje pa kazejo mesane ucinke. Nekatere
raziskave niso nasle povezave, druge nakazujejo, da svetovanje in podporne skupine
skupaj s storitvami varstva za oddih pripomorejo k temu, da oskrbovalci svojo vlogo
opravljajo dlje ¢asa, da ob¢utijo manj stresa in da so zadovoljnejsi.

Pri ugotavljanju potencialne uc¢inkovitosti edukacijskih programov se najvec
studij osredotoca na oskrbovalce, ki oskrbujejo ljudi z demenco, saj je znano, da
ima vedenje oskrbovalcev neposreden in pomemben vpliv na oskrbovance. Véasih
je vedenje oziroma ravnanje oskrbovalca osebe z demenco $e posebej kriti¢no (npr.
¢e nenadno spremeni vsakdanjo rutino ali okolje) ter lahko poslabsa psiholoske in
vedenjske simptome bolezni, ki pa so tesno povezani z ob¢utki bremen oskrbovalca.
Intervencije, ki vplivajo na ravnanje, lahko vplivajo na oskrboval¢evo zmoznost za
daljse nudenje oskrbe na domu in izboljsajo kvaliteto Zivljenja za oba.

5 STORITVE IN PROGRAMI ZA NEFORMALNE OSKRBOVALCE V EVROPI

Z nara$¢anjem intenzitete oskrbovanja narasca tudi tveganje za telesno in dusevno
obolevnost, socialno izolacijo ter ekonomsko prikrajsanost oskrbovalcev. To pa lahko
vodi do zmanj$anih zmoznosti oskrbovalcev za nudenje pomoci in dolgoro¢no ogrozi
zagotavljanje oskrbe znotraj druzin. Zato vecina ukrepov v evropskih drzavah stremi k
podpori in spodbujanju druzinske in drugih oblik neformalne oskrbe, saj je od te vrste
oskrbe odvisna vzdrznost sistemov dolgotrajne oskrbe (Leichsenring in sod., 2013).

Ukrepi in politi¢ni dokumenti se med drugim med seboj razlikujejo po tem, ali
so na oskrbovalce usmerjeni neposredno (npr. oskrbovalec prejme denarno na-
domestilo za izgubljen dohodek) ali posredno preko oskrbovancev (npr. denarno
nadomestilo prejme oskrbovanec in z njim poravna stroske neformalne oskrbe);
posredni in neposredni ukrepi za neformalne oskrbovalce so podrobneje predsta-
vljeni na Sliki 2. Posredni ukrepi temeljijo na predpostavki naravne harmonije, ki naj
bi bila vzpostavljena med oskrbovalcem in oskrbovancem ter ki izvira iz altruizma
oziroma obcutka dolznosti, da otrok poskrbi za star$a, ko ta potrebuje pomo¢, ker so
tudi starsi v otro$tvu skrbeli zanj. Predvideva se torej, da so izbire, Zelje in odlo¢itve
oskrbovanca enake oskrbovalcevim, kar je pogosto v nasprotju z realnim stanjem
(Leichsenring in sod., 2013).
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Slika 2: Posredni in neposredni ukrepi za neformalne oskrbovalce

. UKREP! IN STORITVE ZA
SPECIFICN I ¢ —) ¢
NEFORMALNE OSKRBOVALCE NESPECIFICNI

« informiranje; « zakonodajno priznanje pravic oskrbovalcev; « varstvo za oddih; « oskrbanadomu;

Neposredni Posredni Neposredni Posredni

«  usposablianjein «  podpora prilobiranjuin zagovornistvu; «  skupine zasamopomo; « domovizaostarelein
izobrazevanje; druge ustanove za
+ fleksibilno delovno okolje, oddih za nego, = iniciative za prostovoljce. dolgotrajno oskrbo;
* priloZnostiza izmenjavo pokojninsko in nezgodno zavarovanije;
oskrbovalnih izkuSenj; * prilagoditev stanovanj;
¢ denarnonadomestilo.
* usposabljanje formalnih * narotilo obrokovnadom;
oskrbovalcev o sodelovanju
in nudenju podpore * tehnitna pomotin IKT;
neformalnim oskrbovalcem.
= denarnonadomestilo.

V nadaljevanju bomo predstavili nekaj dobrih praks in ukrepov za neformalne
oskrbovalce v razli¢nih evropskih drzavah. V Nemciji trenutno 2,86 milijona ljudi
potrebuje nego in vecino doma oskrbujejo svojci. Oskrbovalci pogosto ob tem skr-
bijo za otroke in hodijo v sluzbo, zato nujno potrebujejo podporo in ve¢ ¢asovne
fleksibilnosti. Leta 2015 je v veljavo stopil zakon, ki oskrbovalcem lajsa krmiljenje
med druzino, nego in sluzbo. Zaposlenim oskrbovalcem so na voljo naslednje ugo-
dnosti. V primeru nujne in perece oskrbovalne situacije so lahko z dela odsotni do
deset delovnih dni, da v tem ¢asu poskrbijo za ustrezno nego bliznjega svojca. Za
trajanje zacasne zadrzanosti z dela prejmejo nadomestilo. Druzinski ¢lani se tako
lahko posvetijo oskrbovanju in razresitvi stiske, ne da bi jih ob tem skrbel izpad
osebnega dohodka. Oskrbovalec je upravicen tudi do celotne ali delne oprostitve do
$est mesecev za nego ozjega svojca v domacem okolju. Pravni zahtevek za celotno
ali delno oprostitev velja tudi za oskrbo mladoletnih bliznjih sorodnikov doma ali
zunaj domacega okolja (do Sest mesecev) in za spremljanje svojca v zadnjem Zivljenja
skem obdobju (do tri mesece). Zaposleni oskrbovalci, ki v domacem okolju daljsi
¢as oskrbujejo bliznjega sorodnika, imajo zakonsko pravico do delne oprostitve za
nego do najvec dve leti pri minimalnem tedenskem delovnem ¢asu 15 ur. Ta pravica
velja tudi za oskrbo mladoletnih bliznjih sorodnikov doma ali zunaj doma. Zvezno
ministrstvo za druzino, starej$e, zenske in mladino podpira implementacijo Listine
o pravicah ljudi, ki potrebujejo pomoc in nego, ki opredeljuje, katere so pravice njih
in njihovih svojcev, in informira, kako je lahko proces oskrbovanja konkretno orga-
niziran. Veliko namestitev in sluzb uporablja listino kot instrument menedzmenta
kakovosti ali za podporo njihovim vsakdanjim praksam. Zvezno ministrstvo upo-
rablja obstojece strukture, da bi spregovorili o tabujih in strahovih, ki so povezani
s starostjo, z demenco in s smrtjo, ter jih razblinili. Zvezno ministrstvo za druzino,
starejse, zenske in mladino je vzpostavilo telefonsko linijo in informacijski portal
(Wege zur Pflege). Svetovalci na telefonu odgovarjajo na Stevilna vprasanja: Kako
organizirati oskrbo? Kam je mogoce namestiti oskrbovanca? Na katere sluzbe se je mo-
goce obrniti? Kaksni so stroski oskrbe? Svetovalni telefon sluzi kot vodnik po podro¢jih
nege v starosti ter nudi pomoc¢ in podporo. Povezan je s telefonom za pomoc¢ v stiski,
z alzheimer telefonom (ki klicateljem nudi informacije o alzheimerjevi bolezni) in
z zveznim zdruZzenjem kriznih telefonov. S 1. januarjem 2016 so povecali ponudbo
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svetovanja — oskrbovanci in oskrbovalci lahko poklicejo tudi v obremenjujocih in
kriti¢nih situacijah. Na spletni strani Wege zur Pflege so na voljo podatki in nasveti o
oskrbi, bivanju in demenci. Njena prednost je tudi ta, da so na njej redno objavljene
vse novosti, ki zadevajo to podrocje, predvsem so v ospredju nova dolo¢ila, pravil-
niki in pravne spremembe (spletna stran Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend, 2017).

Na spletni strani Zveznega ministrstva za delo, socialne zadeve in varstvo po-
tro$nikov (2017) so predstavljene podporne storitve za druzinske oskrbovalce v
Avstriji. Ena izmed njih je naslednja. Kadar oskrbovalec skrbi za svojega bliznjega
sorodnika vsaj eno leto in ga dolocen ¢as zaradi pomembnega razloga, npr. bolezni
ali dopusta, ne more oskrbovati, prejme doloc¢eno finan¢no podporo, s katero lahko
placa osebo, ki ga bo za tisto obdobje zamenjala.

V Zdruzenem kraljestvu imajo neformalni oskrbovalci v sistemu dolgotrajne
oskrbe pravico do lastne ocene potreb. To jim omogoca, da prejmejo storitve, ki
odgovarjajo na njihove lastne potrebe in ki niso nujno povezane s potrebami njiho-
vih oskrbovancev. Upraviceni so tudi do denarnega nadomestila s strani lokalnih
skupnosti. Cilj denarnih nadomestil je fleksibilno in kreativno odgovoriti na potrebe
oskrbovalcev in s tem podaljsati njihovo zmoznost za nudenje oskrbe (Leichsenring
in sod., 2013).

Na evropski ravni je pomembno zdruzenje Eurocarers, ki ga sestavljajo nefor-
malni oskrbovalci in njihove organizacije. Zdruzenje ozave$¢a o dragoceni vlogi
neformalnih oskrbovalcev pri ohranjanju vzdrznosti in ucinkovitosti druzbenih
sistemov, zagovarja njihove interese, pri cemer se osredotoca na zagotavljanje zdra-
vstvene, pokojninske in socialne varnosti, ter spodbuja njihovo socialno vklju¢enost,
razvoj $iroke palete storitev za njihovo razbremenitev in inovativhe moznosti na trgu
dela, ki bodo omogocale lazje zdruzevanje poklicne in oskrbovalne vloge. Eno od
vodilnih nacel zdruzenja je, da je treba oskrbovalcem omogo¢iti lahek dostop do
informacij, svetovanja in zagovornistva, saj bodo le dobro informirani in usposobljeni
oskrbovalci lahko nudili kakovostno oskrbo in hkrati ustrezno poskrbeli tudi zase.

V Sloveniji polozaj neformalnih oskrbovalcev $e ni sistemsko urejen, zato je
tudi nabor storitev za njihovo razbremenitev precej picel in nepregleden. Tudi sple-
tna platforma za podporo neformalnim oskrbovalcem Informcare ne daje jasnega
vpogleda v storitve in programe, ki so neformalnim oskrbovalcem na voljo v Slo-
veniji. Vecina programov, ki so neposredno ali posredno namenjeni neformalnim
oskrbovalcem, se odvija na ob¢inskih ravneh, v tistih krajih, za katere posamezne
organizacije pridobijo financiranje.

V nadaljevanju bomo nasteli nekaj storitev, ki jih nudijo razli¢na drustva, vladne
in nevladne organizacije.

e Institut Antona Trstenjaka izvaja Tecaj za druZinske in druge neformalne oskr-
bovalce. Na 10-tedenskem tecaju oskrbovalci pridobijo znanja (o komunikaciji,
negi starejSega ¢loveka, demenci, procesu umiranja in zalovanja ...) in vesci-
ne, potrebne za oskrbovanje, ter dobijo priloznost za deljenje svojih znanj in
izkuSenj v krogu ljudi, ki se soocajo s podobnimi izzivi. Po kon¢anem tecaju
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se oskrbovalci enkrat mesecno srecujejo v skupini ali klubu svojcev — skupini
za samopomod, v kateri reSujejo pereca vprasanja in so si drug drugemu v
oporo. Institut Antona Trstenjaka izvaja tecaje po vsej Sloveniji in deloma v
tujini, odvisno od pridobljenih sredstev.

e Slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci Spomincica ozavesca o tej bole-
zni in izdaja glasilo Spomincica, pod njegovim okriljem potekajo Alzheimer
kafeji, na katerih lahko svojci podelijo svoje izku$nje, na morebitna vprasanja
oziroma dileme pa jim odgovarjajo strokovnjaki. Dvakrat letno v sodelovanju
s strokovnjaki s Psihiatri¢ne klinike Ljubljana izvajajo program usposabljanja
za svojce in skrbnike oseb z demenco z naslovom Ne pozabi me.

e Slovensko drustvo hospic nudi oporo druzinskim oskrbovalcem, katerih svojci
so hudo bolni oziroma imajo napredovano kroni¢no bolezen v zaklju¢ni fazi.
Oskrbovalcem so na voljo naslednji programi: spremljanje na domu (zajema
celostno oskrbo hudo bolnih v zaklju¢ni fazi bolezni in njihovih svojcev tam,
kjer so bolniki nastanjeni, predvsem na domovih, v¢asih tudi v bolni$nicah in
domovih za starejse), Zalovanje odraslih ter Zalovanje otrok in mladostnikov.
Programi se odvijajo po vsej Sloveniji.

Menimo, da v Sloveniji obstaja vec storitev in programov, ki so neposredno
namenjeni neformalnim oskrbovalcem, vendar so razdrobljeni, zato tudi tezko
sledljivi. Pogosto so odvisni od tega, koliko posluha imajo ob¢inski funkcionarji ter
zdravstveni in socialni delavci v kraju za tezave in izzive neformalnih oskrbovalcev.
Vendar tak sistem ni pravic¢en in ne nudi enakih moznosti vsem ljudem, ki so ujeti
v proces oskrbovanja.

Nasteli bomo $e nekaj organizacij, ki neposredno zajamejo starejse ljudi, torej
oskrbovance, vendar lahko posredno vplivajo tudi na oskrbovalce.

e Zveza drustev upokojencev Slovenije vodi projekt Starejsi za starejse, pri
katerem prostovoljci v svojem kraju obiscejo vse, ki so starejsi od 69 let, jih
povprasajo o njihovih potrebah in jim poskusijo zagotoviti pomoc¢.

e Domovi za starejSe (mnogi poleg domskega varstva nudijo tudi moznosti
dnevnega varstva in zacasnega bivanja, Dom Sentjur pri Celju pa ima tudi
oazo - sodobno sobo za paliativno nego).

e V Info tocki 65+ so na enem mestu na voljo informacije o storitvah in aktivno-
stih ter razli¢nih ugodnostih, ki jih Mestna ob¢ina Ljubljana s svojimi javnimi
zavodi in podjetji zagotavlja starejsim ljudem in osebam z oviranostmi.

e Demenci prijazna tocka je tudi v uradu varuha ¢lovekovih pravic v Ljubljani.
Tja lahko po informacije pridejo ljudje z demenco, zlasti tisti v zgodnji fazi
bolezni, ki so $e samostojni in aktivni, njihovi svojci in drugi. Demenci pri-
jazna toc¢ka nudi tudi pomo¢ osebam z demenco, saj se pogosto zgodi, da se
izgubijo in ne najdejo poti domov, ker ne prepoznajo okolice, v kateri Zivijo.

5.1 STORITVE IN PROGRAMI ZA MLADE NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Tudi mladi se lahko kaj hitro znajdejo v situaciji, da skrbijo za nekoga v svojem
druzinskem krogu. Njihovo dragoceno delo prav tako vse prepogosto ostane prezrto,
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breme pa je tezko, kajti ob oskrbovanju opravljajo olske in druge obveznosti. Na
spletni strani zdruzenja Eurocarers (2018) so o mladih oskrbovalcih zapisali, da so
to otroci in mladostniki, mlajsi od 18 let, ki nudijo ali nameravajo nuditi oskrbo,
pomo¢ ali podporo druzinskemu ¢lanu, ki je invaliden ali ima kroni¢no bolezen,
tezave v dusevnem zdravju ali druge bolezni (npr. je zasvojen), povezane s potrebo
po oskrbi, podpori ali nadzoru. Mladi oskrbovalci opravljajo $tevilne pomembne
oskrbovalne naloge, kot so gospodinjska opravila in telesna nega, nudijo ¢ustveno
podporo in nadzor ter pomoc¢ pri jemanju zdravil, upravljajo druzinski prorac¢un idr.
Pri tem prevzemajo toliksno stopnjo odgovornosti, kot jo ima obi¢ajno odrasli clovek.

Na spletni strani organizacije Carers Trust (2018) je omenjeno, da oskrbovalna
vloga in vse obveznosti, ki so povezane z njo, lahko vplivajo na zdravje mladih oskr-
bovalcev, na odnose z drugimi ljudmi in na njihov obéutek samozavesti. Trudijo se
namre¢, da uskladijo oskrbovanje in $olanje, kar lahko povzroca notranje stiske in
stres. Nekateri v $oli skrivajo, da oskrbujejo druzinskega ¢lana, spet drugi so zaradi
tega lahko podvrzeni ustrahovanju ali trpin¢enju. Z oskrbovanjem je lahko povezano
tudi izostajanje od pouka.

Nadalje je na spletni strani zdruzenja Eurocarers (2018) poudarjeno, da so pri
skrbi za star$e ali druge druzinske ¢lane mladi oskrbovalci pogosto prepuséeni sami
sebi in ostajajo brez pomoci ali podpore socialnih sluzb. Mladi oskrbovalci so zato
prikrajsani na $tevilnih podrocjih: mnogi izpustijo iz rok izobrazevalne moznosti,
le redki vzpostavijo in ohranijo prijateljstva ali druga podporna omrezja. Pri mladih
oskrbovalcih obstaja vecje tveganje, da ne bodo dokoncali formalnega izobrazevanja
in da $olanja ne bodo nadaljevali na visokoSolskem nivoju, kar zmanjsuje njihove
zivljenjske moznosti in povecuje njihovo socialno izkljuc¢enost.

Na spletni strani avstrijskega Zveznega ministrstva za delo, socialne zadeve in
varstvo potro$nikov (Bundesministerium fiir Arbeit ..., 2017) so posebno pozornost
namenili otrokom oziroma mladostnikom, ki prevzamejo vlogo oskrbovalcev. V
Avstriji naj bi jih bilo okoli 42.700 (3,5 %) v starosti od 5 do 18 let. Povprec¢na starost
mladih oskrbovalcevje 12,5leta, 70 % je deklet. Pomagajo na razli¢nih podro¢jih - v
gospodinjstvu, pri skrbi za zdrave sorojence ali neposredno pri negi bolnega dru-
zinskega ¢lana. Skoraj Cetrtina mladih oskrbovalcev pomaga na vseh treh podrocjih
nadpovprecno veliko, v¢asih celo pet ur ali ve¢ na dan. Le redko prejmejo pomoc¢
drugih ljudi, npr. prijateljev ali negovalcev. Mladi oskrbovalci, ki redno skozi daljse
¢asovno obdobje oskrbujejo koni¢no bolne druzinske ¢lane, s tem prevzamejo veli-
ko odgovornost. Na voljo so jim razli¢ne internetne strani, npr. Superhands, kjer se
lahko poucijo o boleznih, dobijo nasvete, kako reagirati v razli¢nih situacijah, delijo
izku$nje in podobno.

Na spletni strani organizacije Carers Trust (2018) najdemo podatke, da je v Zdru-
zenem kraljestvu okoli 700.000 mladih oskrbovalcev in 376.000 mladih odraslih oskr-
bovalcev (starih 16-25let). V pomoc in podporo so jim $tevilne organizacije, nasteli
jih bomo le nekaj. Carers Trust's local Network Partners so neodvisne dobrodelne
ustanove, ki nudijo $irok spekter storitev: od informacij, nasvetov, prakti¢ne podpore
in/ali oskrbe na domu do izletov, pocitnic, individualne podpore in dejavnosti, ki
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oskrbovalcem omogocajo, da za nekaj ¢asa odlozijo skrbi, povezane z oskrbovanjem.
The Samaritans je dobrodelna ustanova, ki je dan in no¢ na voljo (po telefonu ali
elektronski posti, preko pisem ali iz o¢i v o¢i) za poslusanje in podporo ljudem v
stiski. Carers UK je dobrodelna organizacija, ki oskrbovalcem nudi informacije,
nasvete in spletni forum. Organizacija Be Free YC za mlade oskrbovalce organizira
izlete, aktivnosti (plavanje, bovling, ogled filma idr.) in tecaje (tecaj prve pomoci,
kuhanja idr.), jim nudi ¢ustveno podporo in jim omogoc¢i druzenje z usposobljenimi
prostovoljci, ki prisluhnejo njihovim tezavam in izku$njam.

6 ZAKAJ SE OSKRBOVALCI NE ODLOCAJO ZA FORMALNE STORITVE?

Garcés in sodelavci (2010) so v preglednem clanku navedli nekaj razlogov, ki
oskrbovalce odvracajo od iskanja ustrezne formalne pomoci pri oskrbovanju.
Nastejejo naslednje: oskrbovalci so prepricani, da so sami sposobni zagotoviti vso
potrebno oskrbo, zaskrbljeni so glede kakovosti in zanesljivosti storitev, skrbi pa jih
tudi finan¢ni vidik.

McPherson in sodelavci (2014) opozarjajo, da Stevilne raziskave nakazujejo tezave
v komunikaciji s strokovnim osebjem ter tezave z zagotavljanjem kontinuitete in
zanesljivosti storitev, kar lahko vpliva na to, da se oskrbovalci izogibajo formalnih
sluzb. Izpostavili so tudi naslednje dejavnike: neprestan boj z vstopanjem v formalne
storitve, razumevanje tega procesa in navigacija poti skozi mrezo storitev. Oskrbo-
valci opozarjajo, da morajo $e enkrat skozi vse postopke, Ce se potrebe spremenijo.
Omenjajo birokratizacijo postopkov, za katero nimajo ne volje ne ¢asa.

McPherson in sodelavci (2014) poudarjajo, da oskrbovalci velikokrat ne Zelijo
poskrbeti za svoje potrebe, dokler niso prepricani, da je za ¢loveka, ki ga oskrbujejo,
dobro poskrbljeno.

Nasteli smo nekaj razlogov, zakaj se oskrbovalci ne odlocajo za formalne storitve
in breme oskrbovanja nosijo sami. Po drugi strani nas je zanimalo, kateri so glavni
motivi za oskrbovanje starejsih ljudi v Sloveniji. Odgovor na to smo poiskali v raz-
iskavi Hvali¢ Touzery (2007). Med druzinskimi oskrbovalci je zelo mocan razlog
za oskrbovanje obcutek dolznosti in moralne odgovornosti. Na drugem mestu je
¢ustvena vez (ljubezen in navezanost, oskrbovanje je povezano z dobrim ob¢utkom),
na tretjem mestu po pogostosti pa je dejstvo, da do oskrbovanja ni prislo po lastni
izbiri (npr. stara oseba ne Zzeli, da bi jo oskrboval kdo drug; ni drugih moznosti; v
teh okolis¢inah so se oskrbovalci znasli, ne da bi se zanje odlocili). Na cetrtem me-
stu je vernost. Denarni motiv za oskrbovanje je skorajda zanemarljiv. Vzpodbuden
je podatek, da je skoraj trem cetrtinam oskrbovalcev, ki so bili zajeti v raziskavo,
oskrbovanje dajalo obcutek zadovoljstva. Nacionalna porocila nekaterih evropskih
drzav kazejo, da partnerji najdejo mo¢ in motiv za oskrbovanje v drzi, da so skupaj
v dobrem in slabem, otroci pa omenjajo recipro¢nost (starsi so skrbeli za otroke v
njihovi otroski in mladostni dobi, odrasli otroci pa oskrbujejo ostarele starse).
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7 ZAKLJUCEK IN PRIPOROCILA

V Sloveniji je bil leta 2017 v pripravi zakon o dolgotrajni oskrbi. Njegovi pripra-
vljavci so zatrjevali, da bo zakon zagotovil ve¢jo podporo neformalnim oskrbovalcem
ter razbremenil posameznike in druzine. Zapisano je bilo, da bo ohranil moznost
denarnega prejemka ter uvedel usposabljanja in svetovanje za neformalne oskrbovalce
ter tudi nadomestno oskrbo v visini 14 dni na leto. Predlagal pa je tudi razsiritev
pravice do druzinskega pomoc¢nika v najvisji kategoriji potreb po pomoci na vse
uporabnike dolgotrajne oskrbe (Ministrstvo za zdravje, 2017).

7.1 IDENTIFIKACIJA NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Ob tem razmisljamo o vstopni tocki neformalnih oskrbovalcev v sistem dolgotraj-
ne oskrbe. Sistem dolgotrajne oskrbe namre¢ lahko zajame neformalne oskrbovalce
na dva nacina:

e posredno (ob ugotavljanju potreb oskrbovancev in na¢rtovanju njihove oskrbe);

e neposredno (s presejalnimi metodami, zasnovanimi za neformalne oskrbovalce).

Nevarnost prve metode je v tem, da zajame le tiste oskrbovalce, katerih oskrbo-
vanci so vlozili vlogo za oceno potreb po dolgotrajni oskrbi in za dolocitev pravic, ki
jih sistem nudi. Vsi ostali oskrbovalci, katerih oskrbovanci se ne potrebujejo veliko
pomoci oziroma jim pomoc¢ v vecini zagotavljajo neformalni oskrbovalci, bodo iz
sistema izpadli. Tatjana Buzeti (2017) je povedala, da naj bi bil vstopni prag v sistem
dolgotrajne oskrbe 7 ur pomoci na teden ali primerljivo $tevilo to¢k (odvisno od
ocenjevalnega orodja). Ob tem pa je izrazila dilemo, da je v letu 2015 skoraj 60 %
uporabnikov prejemalo manj kot 3,5 ure pomoc¢i na domu tedensko, 24 % pa med
3,5in 7 ur. V viru sicer nismo zasledili, o kaks$ni vrsti pomoci je govora, vendar smo
prepricani, da gre za formalno pomo¢. Ce pogledamo stevilo ur, ki jih tedensko
nudijo neformalni oskrbovalci, namrec vidimo, da so $tevilke precej visje (Tabela 1).

Tabela 1: Koga in koliko ¢asa na teden oskrbujejo slovenski prebivalci, stari 50 let in ve¢?
(Ramovs in sod., 2012)

Stevilo % % Povpr. st. ur
N =202 N =1047 na teden
Oceta 56 27,7 53 9,44
Mater 77 38,1 14 22,59
Tasta ali tasco 56 27,7 53 6,34
Zakonskega partnerja 71 35,1 6,8 30,61
Brata ali sestro 53 26,2 5,1 7,85
Sina ali hcer 48 23,8 4.6 7,15
Zeta ali snaho 42 20,8 4,0 4,00
Vnuka 41 20,3 39 0,02
Soseda 65 32,2 6,2 1,70
Drugega 80 39,6 7,6 9,35

Vir: Institut Antona Trstenjaka, 2010. Odgovarjali so samo tisti, ki so oskrbo nudili, N = 202.
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Tezava druge — neposredne — metode pa je v tem, da je za sistem draga in organij
zacijsko zahtevna. Zato je mogoce smiselno, da se neformalne oskrbovalce intenzivno
identificira s pomocjo razli¢nih kanalov in Ze obstoje¢ih organizacijskih struktur: ob
oceni potreb oskrbovanca po dolgotrajni oskrbi in ob rednih obiskih osebnega zdrav-
nika ali referen¢ne ambulante, del presejanja pa bi lahko prevzele tudi patronazne
medicinske sestre, nevladne organizacije (npr. ZDUS v okviru programa Starejsi za
starej$e) in centri za socialno delo. Vendar bi moral biti ta kader tako izobrazen, da
bi prepoznal neformalne oskrbovalce, da bi poznal programe in storitve, ki so jim
na voljo, ter da bi jih znal usmeriti v iskanje potrebne pomoci in podpore.

7.2 RAZNOLIKA PONUDBA STORITEV

V sistemu dolgotrajne oskrbe so neformalni oskrbovalci tako tisti, ki pomo¢ nu-
dijo, kot tisti, ki pomoc¢ potrebujejo. Tri cetrtine dolgotrajne oskrbe lezi na njihovih
plecih, zato je za vzdrznost sistema nujno, da so ustrezno podprti. Stres, povezan z
oskrbovanjem, namrec lahko vpliva na kakovost zivljenja; oskrbovalci v Zdruzenem
kraljestvu in na Svedskem, kjer so neformalni oskrbovalci dobro podprti s strani
formalnih sluzb, porocajo o boljsi kakovosti Zivljenja kot oskrbovalci v mediteranskih
drzavah, kjer je raven formalnih storitev nizka (Leichsenring, 2013).

Evropske drzave neformalnim oskrbovalcem na razli¢ne nacine nudijo pomoc¢ in
podporo: v okviru posrednih storitev (storitve so primarno namenjene oskrbovancem,
vplivajo pa tudi na oskrbovalca - pomo¢ na domu, dnevno ali no¢no varstvo ...) in z
neposrednimi storitvami (storitve so primarno namenjene neformalnim oskrboval-
cem - usposabljanja, svetovanja in skupine za samopomoc).

Podpora neformalnim oskrbovalcem mora biti celostna, ¢e ho¢emo, da je ka-
kovostna in uc¢inkovita. Garcés in sodelavci (2010) ugotavljajo, da varstvo za oddih
mogoce ne zmanjsa obremenitve, ker ne nudi zadostne razbremenitve. Oskrboval-
cem pogosto ne nudi dovolj ¢asa, da se odpocijejo od oskrbovanja, poleg tega ta cas
oskrbovalci ponavadi porabijo za opravljanje drugih obveznosti, ne pa za sproscanje
in pocitek. Prej omenjeni raziskovalci zato priporocajo, da storitve varstva za oddih
nudijo dovolj casa, da se oskrbovalec odpocije, poleg tega naj sistem dolgotrajne
oskrbe oskrbovalcem ponudi tudi psihoedukacijske programe, ki zmanj$ajo ¢ustveni
stres ter pripomorejo k izboljsanju ves¢in in k poglobitvi znanj o negi in oskrbi. Obe
vrsti razbremenilne pomoci druga drugo dopolnjujeta in sta nujni za vzdrzevanje
telesnega in dusevnega zdravja oskrbovalcev.

7.3 PREVENTIVNI VIDIK RAZBREMENILNE POMOCI

Garcés in sodelavci (2010) opozarjajo, da neformalni oskrbovalci pogosto pot
iScejo pomoc Sele, ko Ze dosezejo stopnjo preobremenjenosti. V tej situaciji na
storitve gledajo kot na izhod v sili, ne pa kot na dobrodosel pripomocek za lazje
in bolj kakovostno oskrbovanje. Prej omenjeni raziskovalci zato razmisljajo, da bi
imela razbremenilna pomoc¢ kot preventivna dejavnost proti slabsemu telesnemu
in duSevnemu pocutju veliko vecji vpliv na preprecevanje izgorelosti neformalnih
oskrbovalcev in bi odlo¢ilno pripomogla k temu, da bi to vlogo opravljali dalj ¢asa.

17



Znanstveni in strokovni clanki

S tega vidika je pomembno tudi, da se v sistem dolgotrajne oskrbe neformalne
oskrbovalce vkljuci ¢imbolj zgodaj. Sprva, ko breme oskrbovanja $e ni veliko, jih
je smiselno vkljuciti v psihoedukacijske aktivnosti, da pridobijo znanja in vesc¢ine
oskrbovanja in spoznajo moznosti, ki so jim na voljo, ter se povezejo z drugimi
oskrbovalci. Kasneje, ko breme oskrbovanja narasca, pa se tem aktivnostim dodaja
$e druge: dnevno varstvo, varstvo za oddih, oskrba na domu in druge.

7.4 ENAKA DOSTOPNOST DO STORITEV

Sistemi dolgotrajne oskrbe, ki vklju¢ujejo storitve in programe za neformalne
oskrbovalce, morajo zagotoviti, da so ti enakomerno dostopni in dosegljivi vsem
prebivalcem. V okviru zdravstvenih domov bi se lahko izoblikovali posebni preven-
tivni izobrazevalni programi za bolj kakovostno oskrbovanje in soocanje z boleznimi
in drugimi izzivi staranja. V 20. stoletju, stoletju otroka, je bil razvoj Sol za starse
pred rojstvom otroka logicen. Sedaj, ko je stoletje otroka ze krepko preslo v stoletje
starih ljudi, pa bi bilo smiselno razvijati tudi druge programe, ki bi se osredotocali
na starega ¢loveka in njegove oskrbovalce.

7.5 BOLJSE USKLAJEVANJE POKLICNE IN OSKRBOVALNE VLOGE
Zaposleni neformalni oskrbovalci so pogosto preobremenjeni in ujeti v toge za-
poslitvene okvire. Ob nenadnem poslabsanju oskrbovancevega zdravja ali v urgentni
oskrbovalni situaciji bi potrebovali hitre sistemske resitve in vec prilagodljivosti s
strani delodajalca. Sedaj v taksnih primerih vzamejo dopust, ki pa ga lahko, kadar
tezave trajajo dlje ¢asa, hitro zmanjka, povrh vsega pa oskrbovalci potrebujejo do-
pust tudi in predvsem za lastno regeneracijo - za ¢rpanje novih moci in energije.
Na delovnem podrocju bi bilo torej treba razmisliti o ugodnih moznostih za raz-
bremenitev oskrbovalcev (dopust za nego starejSega druzinskega ¢lana idr.) in jim
hkrati omogociti socialno varnost, kajti le spocit, umirjen in zadovoljen oskrbovalec
kakovostno oskrbuje starejSega ¢loveka in je obenem ucinkovit v sluzbi.
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