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GLAS DRUZINSKIH IN DRUGIH
NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Plakati druZinskih in drugih neformalnih
oskrbovalcev in njihovih organizacij,
okrogla miza in odzivi udeleZencev na 1.
konferenci o neformalni oskrbi v Sloveniji,
Brdo, 8. maja 2018, voditeljici: Ksenija
Ramovs in Marta Ramovs

V Sloveniji se zlasti v okviru priprave
zakona o dolgotrajni oskrbi ter pod pritiski
iz EU zacenja ve¢ govoriti o druzinskih in
drugih neformalnih oskrbovalcih. Ni pa
dovolj, da se govori o njih, ampak predvsem
z njimi. Kljub temu, da je po statistiki druzin-
ski oskrbovalec vsak deseti Slovenec, se tega
vecina od njih ne zaveda. Se posebej v casu
intenzivnej$ega oskrbovanja so druzinski
oskrbovalci zaprti v svoj svet. Ne vkljucujejo
se v razprave o pripravi zakona o dolgotrajni
oskrbi, ne hodijo do politikov, da bi se le ti
zavzeli za njihove pravice. Prav zaradi tega
imamo stroka in politika toliko ve¢jo odgo-
vornost, da najdemo nacine, kako neposre-
dno slisati glas druzinskih oskrbovalcev ter
poskrbeti za njihovo podporo.

Koga, zakaj in kako oskrbujete? S kaksnimi
tezavami se srecujete in kaj potrebujete, da
boste lazje oskrbovali svoje bliznje? Katere
aktivnosti in kaks$no vrsto pomoci vam nudijo
(va$e drustvo, ustanova, strokovni delavec ...),
da je oskrbovanje lazje?

S temi vprasanji smo hoteli dati glas sa-
mim druzinskim in drugim neformalnim
oskrbovalcem na 1. konferenci o neformalni
oskrbi v Sloveniji, ki je potekala na Brdu,
8. maja 2018. Nekateri svojci so nanje od-
govarjali na okrogli mizi. Druge so o tem
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povprasala razli¢na drustva in organizacije,
ki s svojci delajo, in odgovore predstavili
na plakatih, ki so med konferenco viseli v
avli. Na podobna vprasanja so odgovarjali
v anonimnih elevacijskih anketah tudi vsi
udelezenci konference, med katerimi jih je
bilo ve¢ kot polovico druzinskih oskrbo-
valcev.

V tem prispevku navajamo najprej vse-
bino plakatov, sledijo prispevki druzinskih
oskrbovalcev na okrogli mizi, na koncu pa
je povzetek odgovorov v evalvacijski anketi
vseh udelezencev konference.

PLAKATI DRUZINSKIH IN DRUGIH
NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV TER
NJIHOVIH ORGANIZACI)

V pripravi na konferenco smo k izdelavi
plakatov povabili ve¢ drustev, organizacij in
institucij, ki imajo med svojimi nalogami
tudi bolj ali manj strukturirano podporo
svojcem, ki skrbijo za kroni¢no bolne, inva-
lidne ali starostno onemogle druzinske ¢lane
in znance. Taks$nih organizacij je v Sloveniji
precej — pomislimo na Stevilna drustva, ki
povezujejo bolnike z doloceno boleznijo in
njihove svojce s kroni¢nimi boleznimi (di-
abetes, krvni bolniki itd.), dusevne bolnike
(osebe z motnjo v dusevnem razvoju, bolniki
z demenco itd.) in invalidne bolnike. Ob
omejenih moznostih sodelovanja in krat-
kem cas priprave so se lahko vkljuc¢ili samo
nekateri. V prihodnje bi bilo zanimivo to
podrocje bolje raziskati, saj drustva, ki imajo
stik s svojci, najlazje pridejo do odgovorov
o tem, kaj ti druzinski oskrbovalci potrebu-
jejo, poleg tega pa imajo marsikatero dobro
izkus$njo o delu s svojci.
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Plakate so poleg osmih krajevnih skupin
svojcev iz Zdruzenja druzinskih in drugih
neformalnih oskrbovalcev pri Institutu Anh
tona Trstenjaka, izdelali svojci iz Drustva
gluhih in naglu$nih, Hospica, Sozitja, Spo-
mincice in Centra za socialno delo Krsko, ki
izvaja oskrbo na domu. Nekatere med njimi
bomo spodaj podrobneje predstavili.

Skupine ali krajevni klubi svojcev iz
Zdruzenja druzinskih in drugih neformalnih
oskrbovalcev pri Institutu Antona Trstenjaka
so pripravili pet plakatov. Te skupine druzin-
skih oskrbovalcev pomaga Institut ustanoviti
vkraju ob koncu izvedbe tecaja za druzinske
in druge neformalne oskrbovalce; na slovenski
ravni jih povezuje in strokovno usmerja. Pla-
kate so izdelale naslednje skupine svojcev: iz
obc¢ine Ivanc¢na Gorica tri (skupine iz Visnje
Gore, iz Ivan¢ne Gorice in iz Zagradca),
skupina svojcev iz Kamnika, skupina svojcev
Ljubljana - Log Dragomer, skupina svojcev
iz Hrpelj-Kozina in skupina svojcev iz Zirov.

Skupina svojcev iz ob¢ine Ziri, ki sta
jo na zanimivo oblikovanem plakatu pred-
stavili voditeljici, patronazni sestri Valerija
Sinkovec in Mojca Tréek, nam je postregla s
podatki o druzinskih oskrbovalcih v njihovi
ob¢ini. Njihova »osebna izkaznica« kaze
podatke, da je med druzinskimi oskrbo-
valci nad 90 % zensk, ki v 65 % oskrbujejo
svoj starse; da je 54 % upokojenih in 46 %
zaposlenih; da jih ima ve¢ kakor polovica
srednjo izobrazbo. Zanimiv je tudi poda-
tek, da so tecaj za druzinske in druge nefor-
malne oskrbovalce obiskovali opazno bolj
izobrazeni svojci v primerjavi s povprecno
izobrazbo oskrbovalcev. Najve¢ pomoci
dobijo pri patronazni medicinski sestri (28
%), sledi partner (26 %), odrasli otrok (16
%) in enako drugi sorodnik, sosedje (8 %),
nekoliko manj pa socialna oskrbovalka.
Podatki lepo odrazajo razmerje med oskrbo
svojcev, sorodnikov in sosedov, medtem ko
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so velike razlike v dozivljanju patronaznih
medicinskih sester in socialnih oskrbovalk,
kar predvsem kaze na pomen patronaznih
sester. Navedli sta tudi Zelje oskrbovalcev, ki
smo jih zaradi preglednosti postavili v tabelo:

POTREBA %
dopust 25
Zivljenje kot je bilo pred oskrbovanjem 25
priznanje drugih, podpora druZine 10,6
podpora sorodnikov 8,5
dnevno varstvo namesto DSO 8,5
denarna pomot 8,5
dostopnost pomoci na domu 6,3
informacije o oskrbovanju 42

Zanimiv je bil tudi prispevek Darje Pajk,
¢lanice Medob¢inskega drustva gluhih in
naglu$nih Gorenjske AURIS Kranj. Zbrala
je podatke 13 zaposlenih v regijskih drustvih
gluhih in nagludnih Slovenije ter osmih oseb,
ki so ¢lani podporne skupine s slu§nimi
aparati in polzevimi vsadki. Vprasala jih je,
kaksno pomoc v pretezni meri potrebujejo
starejsi clani, ki Zivijo v domacem okolju (ni
se $tela pomo¢ tolmaca). Pokazalo se je, da
najve¢ pomoci in spremstva potrebujejo prav
starej$i. Zelo pomembno je zanje druzenje,
ker pa imajo tezave s komuniciranjem, se
ve¢ina od njih zadrzuje v ozkem krogu
poznanih ljudi. Z leti se pogosto pridruzijo
tudi tezave z vidom. Predlagane so preproste
resitve, kot so dovolj velike berljive ¢rke na
nesvetleCem papirju. Zastavljeno je bilo tudi
vprasanje, kdo jim nudi pomoc in koliko?

V tabeli je vidno, da jim najve¢ pomoci
nudijo institucije in strokovnjaki v drustvih,
na drugem mestu je neformalna pomoc¢
¢lanov drustva, prijateljev in sosedov ter
partnerjev. Pajkova in drugi smo si zastavljali
vprasanje, kje so med oskrbovalci drugi svoj-
ci, predvsem otroci, ki opravijo ve¢ine oskrbe
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Drugo:

med starejsimi. Ugotoviti bi bilo potrebno, ali
imajo bliznje sorodnike in koliko dejansko
skrbijo zanje.

Avtorica plakata je v skupini oseb z izgu-
bo sluha povprasala, kje opazajo tezave zara-
di skrbi za bliznje starejse svojce. Odgovori
so bili sledeci.

e Psihi¢no mi je prenaporno; pojavljajo
se mi tezave z mojim zdravjem.
Zelim si, da bi zaradi skrbi za starsa
imel kak$no ugodnost na delovnem
mestu (izhod, proste ure itd.).
Zmanjka mi casa, da bi poskrbel zase
in za moje Zivljenje.

Zelim si podporne skupine in
svetovanja, saj je tudi meni tezko in
sem razdvojen pri skrbi za drugega.
Zelim si, da bi kje dobil strokovno
pomod, kako najlazje poskrbeti.
Tezave imam zaradi ovir v komuni-
kaciji.

Zelim si, da bi dobil pripomocke, s
katerimi bi lahko lazje poskrbel za
svojca.

Zelim si, da bi kdaj kdo drug poskrbel
in bi imel prosti dan.

Fizi¢no mi je prenaporno, pojavljajo
se mi tezave z mojim zdravjem.
Pojavljajo se mi dodatni stroski zaradi
tega (voznje).

Nenazadnje je tudi pomembno, ka-
k$na podpora je dostopna neformalnim
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oskrbovalcem gluhih in naglu$nih. Na
vprasanje Ali v vasem drustvu nudite pomoc
osebam, ki skrbijo za starostnika, so vsa dru-
$tva odgovorila pritrdilno in sicer predvsem
v obliki usposabljanj in drugih podpornih
oblik neformalnim oskrbovalcem, kot je
druzenje in podporne skupine.

Kaze, da imajo S$tevilna drustva, ki
zdruzujejo ljudi z razli¢nimi oblikami inva-
lidnosti in kroni¢nimi boleznimi, v svojih
programih pomo¢ svojcem pri oskrbi traj-
no bolnih in invalidnih ljudi vseh starosti.
Oskrba je zanje Se dodatno tezko opravilo,
saj traja obicajno dalj kakor oskrba starejsega
¢loveka in je v marsi¢em specificna. Ko gre
za osebe z motnjo v razvoju, so oskrbovalci
vecinoma starsi in se starajo skupaj s svojimi
otroki ter do otrok pogosto zgradijo mocan
za$citniski odnos, ki preprecuje otrokovo
osamosvajanje na podrodjih, kjer je tega
zmozen. Zahvaljujo¢ napredku medicine je
njihovo zivljenje dalj$e kakor je bilo v¢asih,
$tevilni med njimi se sedaj starajo. Starsi so
zato velikokrat obremenjeni s skrbjo za pri-
hodnost svojih otrok, ko njih ne bo ve¢, da bi
jih oskrbovali. Strokovna opora in podporne
skupine so zato za star$e otrok s posebnimi
potrebami ali invalidnostjo nepogresljive. To
so povedali med drugim tudi iz drustva So-
zitje Litija in Smartno, kjer imajo s tak$nimi
skupinami dobro izku$njo. Drustvo Hospic
ima razvejano mrezo podpornih skupin za
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zalujoce svojce. O tem, koliko je podpornih
skupin druzinskih in drugih neformalnih
oskrbovalcev v Sloveniji, ki zdruzujejo ljudi
z razli¢énimi oblikami invalidnosti in kroni¢-
nimi boleznimi, pa bi bilo dobro raziskati
in jih spodbuditi k aktivnejsi vlogi na tem
podrodju.

V drustvu Spomincica so izdelali vpra-
$alnik in zbrali odgovore v svoji mrezi.
Svojcem oseb z demenco je najtezje: svojca
so doletele vedenjske spremembe, tezko je
ohraniti mirnost, pomanjkanje casa zase,
nerazumevanje, osamljenost in negotovost.
Prevladujoci obcutki, ki jih ob tem dozivljajo,
so: utrujenost, preobremenjenost, iz¢rpa-
nost, zaskrbljenost, nemoc, osamljenost in
krivda. Pri oskrbovanju jim moc¢ dajejo zlasti:
ljubezen, podpora, pocitek in druzenje. Za
lazje oskrbovanje potrebujejo zlasti: oddih,
pomoc¢ na domu, pomo¢ bliznjih in prosto-
voljcev, dnevno varstvo, strokovno podporo
in ozavescenost. V drustvu Spomincica nu-
dijo svojcem oseb, ki so zbolele za demenco:

svetovalni telefon, osebna svetovanja, Alzhei-
mer Café, skupine za samopomoc, strokovno
usposabljanje in izobrazevanje svojcev.

O stanju in potrebah druzinskih oskrbo-
valcev je poizvedovala tudi Carmen Rajer iz
Enote oskrbe na domu, ki deluje v okviru
CSD Krsko. Odgovori sedmih udelezenih so
v naslednji tabeli.

Iz odgovorov je razviden pomen poklic-
ne oskrbe na domu dolgotrajno bolnih in
starej$ih ljudi. Glavna vrednost formalne
oskrbe vidijo svojci v njihovi razbremenitvi,
nasvetih ter negi, ki jo prejemajo njihovi
oskrbovanci. Ve¢ prostega casa, pocitka
in potreba po denarni pomoci so najpo-
gostejSe Zelje oziroma potrebe druzinskih
oskrbovalcev v vseh okoljih, kjer se z njimi
srecujemo. Iz povedanega lahko zaklju¢imo,
da se druzinska in druga neformalna oskr-
ba ter profesionalna pomo¢ dopolnjujejo,
so stebri, na katerih sloni teza dolgotrajne
oskrbe, zato je prav, da smo pozorni nanje, na
njihovo strukturo in zmoznosti ter potrebe.

Koga in zakaj oskrbujemo?

Da bomo lazje oskrbovali svoje
bliznje, potrebujemo ...

Katere aktivnosti in kakSno vrsto pomoci
prejemamo?

Oskrbujem svojo mamo in sicer zato, ker
ji Zelim, da bi se dobro pocutila in da bi
svojo starost kar najlepse prezivela.

Mogoce kak dan oddiha, vendar z
dobro voljo se da tudi doma relaksirati,
ker kdor hoce, bo nekaj tudi naredil,
kdor noce, bo vedno nadel izgovore.

Vasa pomo¢ mi nudi varnost za mamo v urah,
ko sem v sluzbi.

Oskrbujem moza zato, da je lahko doma.

Ne potrebujem nicesar, ker se najbolj
doma spocijem.

Zelo sem zadovoljna z vaSo pomocjo in mi zelo
veliko pomeni, ko pridejo vase oskrbovalke,
kot tudi, da vas lahko pokli¢em za nasvet.

Oskrbujem mamo, da bi starost preZivela
doma.

Potreboval bi kak prost dan.

Vasa pomo¢ mi pomeni varnost za mamo , ko
me ni doma.

Oskrbujem moza doma, ker je dom
predrag in da sva Se skupaj, ne biga
Zelela dati v dom.

Potrebovala bi kak prost dan, da se
malo spocijem.

Vasa pomoc¢ mi olajsa delo z njim cez teden,
vikende skrbim zanj sama.

Oskrbujem mamo.

Vasa pomo¢ mi pomeni vse.

Ker je nega odvisna samo od vase pomodi, kot
sin jo tezko umivam.

Oskrbujem moza po poskodbi kolka.

Vsekakor bi potrebovali denarno
pomoc.

Vasa pomoc nam pomeni zelo veliko, da lahko
vprasam za nasvet in da se sama nekoliko
oddahnem.

Oskrbujem mamo.

Prav bi mi prisel oddih, saj sem 24 ur
vtem.

Zelo sem zadovoljen s pomocjo na domu, saj
mi marsikaj olajsa.
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V prihodnosti lahko prav tako veliko naredi
zavest, da imajo svojci, ne glede na to ali
oskrbujejo ¢loveka z diabetesom, z demenco
ali invalidnega druzinskega ¢lana, dolocene
skupne potrebe. Ce bomo razli¢ne ustano-
ve, drudtva in organizacije skupaj zastopale
njihov glas, bo mnogo vecja verjetnost, da
se na tem podroc¢ju kaj premakne na bolje.

OKROGLA MIZA »GLAS
DRUZINSKIH IN DRUGIH
NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV«

V nadaljevanju se bomo obrnili na oder,
prisluhnili bomo utrinkom zgodb po ma-
gnetofonskem zapisu, ki so jih pripovedovali
druzinski in drugi neformalni oskrbovalci
na konferenci.

Institut: Sedaj bomo spregovorili o vas z
vami, spostovane gospe in gospod. Vsak med
vami v tem Casu nekoga oskrbuje. Ustavili se
bomo ob vasih zgodbah, da skupaj zacutimo
vas utrip, pogovorili se bomo o vprasanjih, ki so
za vas pereca, o teZavah, s katerimi se sreujete
in o potrebah, ki jih imate. Ze na zacetku je
Masa povedala o svoji izkusnji pri oskrbovanju
babice, ki ima alzheimerjevo bolezen, oskrba je
potrebna 24 ur na dan. Prosim opisi vas teden,
kako se kot druzina organizirate.

Masa: Res je zelo pestro zadnje ¢ase, kar
se organizacije tice. Oba starsa sta $e zaposle-
na, jaz konc¢ujem $tudij in imam tudi druge
obveznosti, zato je potrebno nenehno uskla-
jevanje. Na sreco ima oce precej fleksibilen
delovni ¢as, velikokrat gre v sluzbo popoldne
in lahko oskrbuje nekaj ur dopoldne, vmes
pridem jaz za kako uro, mami ima dopoldan-
ski delovnik in je prevzela popoldneve. A ker
tudi to ni bilo dovolj, saj je bilo organizirati
dan do ure in minute natan¢no precej tezko,
smo pridobili dodatno pomo¢, kolegico, ki
$tudira delovno terapijo; ona prihaja enkrat
do dvakrat na teden za tri do stiri ure. Poleg
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tega enkrat tedensko prihaja k nam tudi
oskrbovalka na domu.

Institut: Pri domaci oskrbi je zelo pomemb-
na tudi strokovna podpora toliko bolj, e je
svojec zaposlen, kakor Vi, gospa Darja. Ali
nam lahko poveste nekaj o tem?

Darja: Trenutno sem zaposlena za polo-
vi¢ni delovni ¢as. Ta sprememba v mojem
zivljenju se je zgodila, ko se je ocetu zacelo
zdravstveno stanje poslabsevati, zato sem
bila zelo hvalezna, da se je to poklopilo z
oskrbovanjem. Sluzba mi omogoca fleksibi-
len delovni ¢as, kar mi prav pride tudi zdaj,
ko oskrbujem mamo, jo lazje npr. pospre-
mim do zdravnika, ko je potrebno. Izkusnja s
patronazno sluzbo je zelo dobra. Sem vesela,
da imamo dobro patronazno sluzbo v nasem
kraju, so mi bili v veliko pomoc, ko je bil oce
bolan, tako s svojo strokovnostjo v smislu
usmerjanja z informacijami in napotki, do
tega, da imajo zanimanje za pacienta. Tudi
ko je bil o¢e hospitaliziran, je sestra poklicala
in povprasala po stanju. S tem je pokazala
¢loveski odnos, ki mi veliko pomeni. Tudi ko
prideta patronazni na dom, se ¢uti cloveski
pristop, naravnanost, humor. Bili sta voporo
pri oskrbovanju oceta, a tudi podporo meni,
ko se je oce poslavljal, takrat sta tudi mene
sprasevali o pocutju, me spodbujali.

Institut: Nedvomno je fleksibilni in krajsi
delovni cas zelo dobrodosel pri svojcih, ki so
zaposleni, kajti oskrba in sluzba sta ze sami po
sebi naporni, velikokrat ju je tezko usklajevati.
Zakonodaja in podjetja po Evropi vedno bolj
pomagajo pri usklajevanju enega in drugega,
saj se podjetja zavedajo, da so oskrbovalci dra-
gocena in izkusena delovna sila, e so spociti;
za zdravstvene sisteme pa so manj obremenjeni
svojci bolj zdravi in cenejsi. Upajmo, da bo
tudi pri nas prislo kmalu do sistemskih spre-
memb na tem podrocju. Slisali smo tudi dobro



Druzinski in drugi neformalni oskrbovalci

izkusnjo s patronaznimi sestrami in prepric¢ani
smo, da je vecina taksnih. V samem zdra-
vstvenem sistemu pa bo potrebno Se marsikaj
postoriti, da bo oskrbovanje laZje.

Ivanka: Vcasih sem delala v zdravstvu,
a kljub temu je tudi zame oskrbovanje
zahtevno, kaj Sele za nekoga, ki ni iz teh
vod. Izku$enj z oskrbovanjem imam sicer
kar veliko. Oskrbovala sem tako oceta kot
mamo, potem tudi tasta. Sedaj skrbim za
hudo bolnega moza; sin in hcerka imata
druzine in sta sicer pripravljena pomagat, a
sta od doma, zaposlena, tako da sem sama
prevzela vecino oskrbe za moza.

Ena izmed najvecjih tezav kot svojca
je zelo stresno sodelovanje z zdravniki in
specialisti. Pogresala sem nekoga, ki bi imel
celoten pregled nad boleznijo, zdravljenjem,
zdravili, ki bi usklajeval delo vseh sodelujo-
¢ih. Presenetilo me je dejstvo, da ni le fizicno
delo pri oskrbi tisto, ki iz¢rpava oskrbovalce,
mnogo bolj iz¢rpava hoja od zdravnika do
zdravnika, usklajevanje med njim in med
bolnikom - mojim mozem. Ce si fizi¢no
utrujen, zvecer zaspis, Ce pa si nekaj casa
pod psihi¢no obremenitvijo, zvec¢er ne mores$
zaspati in neprespanost jemlje energijo, svo-
jec se znajde v zacaranem krogu. Pri mozu
je namre¢ poleg raka prislo $e do patoloske
frakture nadlahtnice v stanju razsevnega kar-
cinoma ledvice. Ledvica je bila sicer odli¢no
sanirana, a sodelovanje med travmatolosko
in onkolosko kliniko ni delovalo. Opazila
sem, da v zdravstvenem sistemu ni povezo-
vanja, elektronska kartoteka ne sledi bolniku,
¢lovek ¢aka, da ga poklicejo, a se to ne zgodi.
Informacije ne tecejo »same od sebe, zato
moramo stalno slediti poteku zdravljenja in
biti pozorni. Zelo je pomembno, da temeljito
preberemo vse, kar ti dajo v roke - gradiva,
zlozenke - tam so napotki, kam se obrniti,
kako ravnati. Zdaj se znam orientirati in mi
ne jemlje vec¢ toliko energije. Na podlagi
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izku$enj vem, da smo svojci tisti, ki moramo
kontaktirati lececega zdravnika z odpustnico
iz bolnice, saj sam po sebi postopek ne bo
stekel. Zato se mi zdi pomembno poudariti,
to je to klju¢ni problem nasega zdravstva.

Institut: Ivanka, hvala za povedane iz-
kusnje. Povedali ste, da ste bili zaposleni v
zdravstvu in ne dvomim, da Vam je kljub
spremembi statusa ostala izkusnja kako ko-
municirati z zdravstvom. V kaksnih teZavah se
znajdejo Sele bolniki in njihovi svojci, ki niso
iz te stroke, in tisti, ki Zivijo sami brez svojcev,
ki bi poskrbeli zanje!

Gospa Kristina, vi skrbite za sosedi, ki nista
vasi sorodnici. Kako to?

Kristina: Najprej sem skrbela za mamo,
ki je doma umrla. To me je nagovorilo, da
zdaj pomagam sosedom. Mama je umirala za
rakom na slinavki, doma smo se z majhnimi
otroki znasli v novi vlogi. Njena Zelja je bila,
da umre doma in dejansko je prezivela le en
teden v bolni$nici, samo toliko, da so posta-
vili diagnozo in da ji ostane le e pol leta zi-
vljenja. Patronazna je prisla domov pokazat,
kako poskrbeti za nego in vse drugo, kako
lajsati bolecine. Na onkoloskem institutu so
nam sicer svetovali, naj jo damo v bolnico,
a smo izpolnili mamino Zeljo, da je umrla
doma. Medicinske sestre so pomagale, dajale
so protibolec¢inske injekcije in tudi drugace
pomagale. Hvalezna sem vsem, ki so poma-
gali, da je bila njena Zelja izpolnjena, da je
lahko zakljucila svoje Zivljenje doma in se
je lahko v miru poslovila od svoje druzine.
Zdaj pa ze $tiri leta pomagam pri oskrbo-
vanju dveh starejsih sosed, ki si prav tako
Zelita umreti doma, ne Zelita vdom in upam,
da nam bo to uspelo s pomocjo negovalk,
ki skrbijo zanju. Za oskrbovanje od njiju
ne prejemam placila, obe imata skromno
pokojnino, ki ne zado$ca niti za vsakdanje
potrebe, kaj Sele za kaj drugega.
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Institut: Glasen aplavz, ki smo ga slisali iz
publike kaze, da je Vase delo res plemenito. To,
da sosedje pozrtvovalno in brezplacno oskr-
bujete, v okviru svojih moZnosti seveda, je pri
nas Se razsirjeno, sosedska pomoc pri oskrbi je
Se vedno zelo Ziva. Omenili pa ste tudi, kako
pomembna je bila za vas vse izkusnja, da je
mama lahko umrla doma. V Sloveniji nadpov-
precno veliko ljudi umre v bolnicah, ki pa niso
primerno okolje za spremljanje umirajocih,
osebje za to ni usposobljeno, zlasti pa nima
Casa. Vendar pa se, zahvaljujo¢ nekaterim
zavzetim strokovnjakom, v Sloveniji vse bolj
razvija in uveljavlja paliativna oskrba, z njo pa
tudi ozavescenost o tej tematiki. Paliativa ima
dobro razvite metode lajsanja bolecin, obenem
pa se zavzema za celostno skrb za cloveka, ki
ima neozdravljivo bolezen. Na Gorenjskem so
vzpostavili mobilne paliativne time, s (imer
se je odstotek ljudi, ki so umrli doma v krogu
svojcev, zelo povecal.

Gospa Katarina, Vasa izkusnja je vecpla-
stna: od oskrbe v 0Zji in $irsi druZini do pomoci
sokrajanom.

Katarina: Najprej sem oskrbovala tasco,
takrat sem tudi hodila na tecaj za druzinske
oskrbovalce, od tedaj vodim tudi skupino
svojcev, aktivna pa sem tudi v drustvu upo-
kojencev.

Zivljenje se mi je spremenilo ¢ez no¢: pri
50. letih sem ostala na cesti, izgubila sem
sluzbo. Takrat je zbolela tasc¢a, imeli so veliko
kmetijo, rodila je devet otrok, Zivih Se sedem,
a vsi so imeli sluzbe, svoje otroke. Mama je
bila zelo bolna, tezave s srcem in kup drugih
nadlog. Ker ni bilo druge moznosti, so me
prosili, da prevzamem oskrbo. Dom ni prisel
v postev, ker je bila tasc¢a navajena Zivljenja
na kmetiji, bila je navezana na zivali itd.
Za oskrbo sem bila popolnoma nevedna,
ni¢ nisem vedela. Ko se je tas¢a vrnila iz
bolnice domov, je bila nepokretna, kozo je
imela zelo tanko, takoj je bila v modricah
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in prelezaninah. Patronazna sluzba je zelo
pomagala z nasveti, kako se povija rane,
menja katetre, pripravlja ustrezno hrano
itd. Patronazna sestra je prihajala trikrat
tedensko, ostalo smo se znagli sami. Prila-
godili smo stopnisce, da smo jo lahko vozili
z vozickom ven. Namestili smo bolnigko
posteljo, izpraznili spalnico, da smo jo lahko
negovali z vseh strani.

Patronazna sestra mi je povedala o tecaju
za druzinske oskrbovalce, ki ga je izvajal
Institut, kjer bi lahko pridobila dodatne na-
svete in potrebne informacije. Najprej nisem
hotela ni¢ slisati, saj sem imela Ze itak prevec¢
obveznosti, tudi svojo druzino in vnucke. A
potem me je patronaZna uspela pregovoriti:
»Bos $la vsaj malo ven, da ne bos cele dneve
doma«. In sem $la in ni mi bilo nikoli Zal.
Naucila sem se od pravilnega obracanja, da se
ne mucim $e sama, o koristnih pripomockih,
npr. $katlice z zdravili, da jih enkrat teden-
sko razporedis in ti ni treba cel teden o tem
razmi$ljati. Na tem tecaju sem se zelo veliko
naucila. Najprej nas je bilo 30, s¢asoma je
bilo nekaj osipa, na koncu so izbrali mene ter
gospo Olgo za vodenje skupine svojcev. Od
leta 2014 imava z Olgo $e vedno klub svojcev.

Tasca je umrla, to je bila velika odresitev
zanjo in za nas, ker je res trpela s temi rana-
mi. Priblizno takrat je zbolela tudi mozeva
teta in ker ni bilo druge moznosti, so me
ponovno prosili, da prevzamem oskrbo, saj
njeni otroci Zivijo drugje, imajo vodilne sluz-
be in nimajo ¢asa oskrbovati. Teta je telesno
zdrava, a je dementna.

Se naprej delam v skupini svojcev. Dali
so nam na voljo prostor, kjer se dobivamo.
Povezane smo tudi z lokalnim dru$tvom
upokojencev. Pomagamo na domovih, ali le
za nekaj ur ali nekaj dni, da razbremenimo
druzinske ¢lane. Se posebej aktualno je pole-
ti. Sama se temu prilagodim in grem Ze junija
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na svoje pocitnice, da lahko svojim znancem
¢ez poletje pomagam negovati njihove starse.

Institut: Mnogi svojci, ko jim umre bliznji,
z empatijo in srénostjo postanejo dragocen
socialni kapital v svojem okolju, saj potem
pomagajo pri razbremenitvi druZinskih clanov
drugih. Ko ima clovek enkrat lastno izkusnjo, se
bolj zaveda, kaj to pomeni. Katarina, omenili
ste tudi, da ste se za obisk tecaja za druzinske
in druge neformalne oskrbovalce tezko odlocili;
to ste storili Sele po odlocni spodbudi iz okolice.

Na tecajih prevladujejo Zenske, a zadnja
leta se ga vedno pogosteje udelezujejo tudi
moski. Tudi Vi, gospod Franc, ste bili na tecaju.

Franc: Za tecaj sem izvedel preko razpisa
v ob¢inskem casopisu, prijavilo se je 29 ude-
lezencev, hodi nas vecina, ne pa vsi. Ta tecaj
je zame nekaj neprecenljivega, ¢eprav imam
veliko izkus$enj s starej$imi in sem Ze dolgo
aktiven, delam tudi pri Karitasu, obiskujem
starejSe po domovih in vdomu za stare ljudi.
Tudi sam imam doma 90-letno mamo, ki jo
obcasno oskrbujem. A pogresal sem vec in-
formacij, npr. o demenci, kako prepoznavati
bolezen, kako s tako osebo ravnati, potem kaj
lahko sam naredis, kaj pa lahko pri¢akuje$
od drugih. Dobro sodelujem s patronazno
sluzbo - pri nas imamo moskega - in Zelim
si, da bi tako ostalo.

Institut: Doris, skupaj s kolegico Dragico
vodita kamnisko skupino svojcev. V vasi obcini
smo izvedli Ze tri tecaje v zadnjih letih, za sre-
Cevanje skupine svojcev so vam dali v uporabo
obcinsko sejno dvorano. Kako pa poteka delo v
vasi skupini svojcev?

Doris: Zivljenje se lahko ¢ez no¢ obrne
na glavo, dozivljamo razli¢ne zgodbe. Pred
dvema letoma mi je umrl oce, podrl se mi
je svet, nisem vedela, kaj in kako. Zdaj je
za mano izobrazevanje, dvoletno vodenje
kluba svojcev in to izgubo sedaj veliko lazje
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prenadam. Po tecaju se udelezenci namrec
organiziramo v skupine svojcev, da smo si v
oporo, za medsebojno pomoc¢. Ob¢ina nam
je odstopila prostor, kjer se enkrat mese¢no
sreCujemo, tudi med pocitnicami. Na prvem
srecanju so se dogovorili, kaj so njihove
potrebe, Zelje. Na tecaju pridobljena znanja
in ves¢ine so neprecenljive, taksna izobraze-
vanja bi morala imeti vsaka vas v Sloveniji.
Ta znanja sedaj v skupini nadgrajujemo,
obcasno povabimo strokovnjake z razli¢nih
podrocij, predvsem so koristni prakti¢ni
napotki, ki lahko precej olajsajo delo svojcev.
Ce bi me bili pred leti vprasali, ali bi dovolila,
da bi mama umrla doma, bi bila proti, zdaj
pa imam znanje in izku$nje, s katerimi bi to
sprejela. Postali smo zavezniki, vsi za enega,
eden za vse. Le v tej skupini se pogovarjamo
o stvareh, o katerih se z drugimi, brez lastne
izkusnje, ne moremo. Na koncu srecanj si
vedno pustimo ¢as drug za drugega. Opazila
sem tudi razliko, ¢e sama kot oseba prosim
neko ustanovo za pomo¢ pri organizaciji
vsebine skupine svojcev, ni prav verjetno,
da se bodo odzvali. Ce pa nastopim v imenu
skupine oskrbovalcev, ki deluje v okviru In-
Stituta Antona Trstenjaka, so ustanove precej
bolj odzivne. Torej je pomembno tudi to, da
imamo za seboj pravo ustanovo. Zato iz srca
hvala Institutu Antona Trstenjaka — brez vas
tudi nasih srecanj ne bi bilo.

Institut: V nasi drzavi je Se sorazmerno
malo narejeno za svojce. Na Institutu smo z
vasim sodelovanjem razvili te¢aj za druZinske
in druge neformalne oskrbovalce, ki nudi
vsebine celostne domace oskrbe in postane
prostor za ucinkovito medsebojno pomoc, kar
je udeleZencem tecaja obicajno najbolj drago-
ceno, zato s to izkusnjo medsebojne pozitivne
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podpore nadaljujete v skupini svojcev. Gospod
Janez, kaksna je vasa izkusnja s tem?

Janez: Na tecaj so me prijavili iz drustva
upokojencev. Najprej nisem vedel, kaj to
sploh je in kaj lahko pri¢akujem od tega. Ko
pa sem skupino spoznal, sem bil zelo zado-
voljen. Pomagamo eden drugemu, si delimo
izkudnje, veliko koristnega izves.

Mamo sem negoval tri leta, takrat sem
bil ze upokojen. S podporo skupine sem se
navadil marsicesa, tako da se danes ne bojim
nobene zenske, vsaki bi bil pri oskrbi kos. Po
konc¢anem tecaju sem nadaljeval v skupini
svojcev. Ob smrti mame sem bil delezen
mocne podpore skupine; bilo je tezko, a s
pomocjo skupine sem lazje prenesel izgubo.
Zdaj pomagam S$e celi generaciji stricev in
tet — tudi osemindevetdesetletnikom - in
zadovoljen sem, ker sedaj ve¢ vem in lahko
svetujem in pomagam.

Institut: Hvala vsem vam, ki ste se odzvali
povabilu in pred javnostjo pogumno povedali
svoje izkusnje o domaci oskrbi.

Na okrogli mizi o druzinski in drugi
neformalni oskrbi smo pogresali $e dve dru-
zinski oskrbovalki, ki se okrogle mize nista
mogli udeleziti. Njuni zgodbi sta zanimivi.

Z eno izmed njiju smo se pogovarjali o
temi Ko svojca ni ve¢ mogoce oskrbovati doma
- o njeni mami, s katero sta se sporazumno
dogovorili, da bo $la v dom za starejse, kjer
jo sedaj redno obiskuje. Pravi, da je mama z
oskrbo v domu zelo zadovoljna, ona pa tudi.
Pri tem pa je poudarila, da se oskrba svojca z
odhodom v dom ne konca, temvec¢ dobi druge
razseznosti. Kot h¢i je razbremenjena nege in
skrbi, zato jim veliko ¢asa ostane za druzenje
in pogovor, ki ga vcasih ni bilo toliko.

V drugem primeru gre za dementno
mamo, ki jo je h¢erka morala oddati v
dom. Tam se ji je stanje poslabsalo, zacela je
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hujsati. Ko so vdomacem kraju odprli dnev-
ni center, jo je vzela domov ter jo vkljucila
vanj. Mami se je stanje zelo popravilo, postala
je umirjena in vesela, zdravje se je izboljsalo,
tako da sta zadovoljni obe.

Prvi od teh dveh primerov nam pove, da
je dom za starejse praviloma dobra resitev, ko
domaca oskrba zaradi taksnih ali druga¢nih
razlogov ni ve¢ mozna. Z odhodom svojca
v dom vloga oskrbovalca ostane pri vsem
tistem, za kar ustanova ne more poskrbeti,
to pa so predvsem pristni ¢loveski odnosi.
Drugi primer pa nazorno pokaze, da preme-
stitev v dom ni nujno koncna postaja, temvec
lahko spremembe v zdravju ali - kot je vtem
primeru - nova oblika oskrbe v skupnosti
pripomore k vrnitvi oskrbovanca v domace
okolje, kar staremu ¢loveku veliko pomeni.

ODGOVORI V EVALVACIJSKI
ANKETI UDELEZENCEM

1. KONFERENCE O NEFORMALNI
OSKRBI V SLOVENIJI

Vseh 251 udelezencev konference je v
mapi prejelo evalvacijski vprasalnik o konfe-
renci, izpolnjene vprasalnike je ob zakljucku
konference oddala polovica (125) udelezen-
cev. Najvec se jih je opredelilo kot druzinski
oskrbovalci (42 %) in drugi neformalni oskr-
bovalci (32 %). Nevladnim organizacijam
je pripadalo 22 % udelezencev, ustanovam
socialnega varstva 14 %, ob¢inski politiki ali
upravi 10 % ter zdravstvenim ustanovam 10
%; udelezenci, ki so se opredelili kot »dru-
go«, so bili iz izobrazevalnih ustanov, zlasti
fakultet, iz javnih medijev, nekaj je bilo tudi
oseb, ki so bile zainteresirane za to tematiko
iz osebnih razlogov.

V anketi smo udelezence prosili, naj na-
vedejo z vidika njihovih spoznanj in izkusenj
najbolj perece potrebe druzinskih in drugih
neformalnih oskrbovalcev. Nasteli so nasle-
dnje: pomanjkanje informacij o razli¢nih
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moznostih, neusposobljenost za oskrbova-
nje, premajhna institucionalna podpora, po-
manjkanje prostega ¢asa, premajhna in tezko
dostopna finan¢na pomoc¢ za oskrbovanje,
izgorelost, pomanjkljivo sodelovanje z zdra-
vstvenim osebjem, pomanjkanje pomoci pri
prilagajanju stanovanja za bivanje starostni-
ka, oddaljenost kraja bivanja oskrbovalca od
kraja bivanja oskrbovanca, stroski prevozov,
nedostopnost nadomestne oskrbe za oddih
neformalnega oskrbovalca, pomanjkanje
¢asa za skrb zase, nerazumevanje deloda-
jalcev ter oskrbovanje nepokretnega svojca.

Pri vprasanju: »Ali poznate kak primer,
ko institucija (ob¢ina, zdravstvo, sociala itd.)
ali nevladna organizacija nudi ucinkovito
pomo¢ druzinskim in drugim neformalnim
oskrbovalcem?«, so nasteli: socialna oskrba
na domu, dnevni centri, zdravstvene usta-
nove, ZDUS - projekt Starejsi za starejse,
ALTRA - terensko obiskovanje dusevnih
bolnikov, Rdec¢i Kriz — sosedska pomoc,
obiski na domu, druzabnistvo, Zavod
OPRO, Zavod ORELI, Alzheimer Café in
Spomincica, RESJE - drustvo za pomo¢ pri
demenci, Karitas, Institut Antona Trstenjaka,
spontana medsosedska pomo¢, PRODOMI
- organizacija, ki nudi oskrbovalce za denar,
oskrbovanje starejSe osebe s strani Studenta,
ki v zameno biva pri tej osebi v ¢asu $tudija.

Vprasali smo jih tudi »Kaj bi bilo po Va-
$em mnenju potrebno v Sloveniji narediti za
izbolj$anje polozaja druzinskih in drugih ne-
formalnih oskrbovalcev?«. Tipi¢ni so nasle-
dnji odgovori: urediti zakonodajo in sprejeti
zakon o dolgotrajni oskrbi; finan¢na pomoc¢

78

za neformalno oskrbovanje; moznost oddiha
za neformalne oskrbovalce in nadomestne
oskrbe za oskrbovance; usposabljanje, iz-
obrazevanje in informiranje neformalnih
oskrbovalcev ter uvajanje programov za
obnavljanje znanja; priznanje statusa in dela
neformalnih oskrbovalcev ter ozavesc¢anje
javnosti; poskrbeti za dobro povezanost
zdravstvene in socialne oskrbe; info tocke
za neformalne oskrbovalce; poskrbeti za
medsebojno povezovanje neformalnih oskr-
bovalcev (drustva, mreza, spletni portal).

Besede druzinskih in drugih neformalnih
oskrbovalcev, izrecene na tej okrogli mizi
na konferenci, prikazane na plakatih ter
zapisane v anonimni evalvacijski anketi na
konferenci, ki smo jih povzeli na teh straneh,
s svojo neposrednostjo Zivo nagovarjajo k
vedji prepoznavnosti njihovega dela.

Za podporo njihovemu delu smo pod
okriljem Instituta Antona Trstenjaka usta-
novili neformalno ZdruZenje za druZinske
in druge neformalne oskrbovalce Slovenije.

Na koncu ponovimo ze veckrat izre¢eno
misel, da bo v druzbi, ki se naglo stara - in
slovenska se izrazito, saj je Ze ve¢ kakor
vsak peti drzavljan starejsi od Sestdesetih
let - mogoce zagotoviti humano in finan¢no
vzdrzno dolgotrajno oskrbo samo tako, da
v zakonu za dolgotrajno oskrbo sistemsko
povezemo formalno in neformalno oskrbo v
komplementarno celoto. Da pa bo prislo do
tega na ustrezen nacin, je potrebno najprej
slifati, nato pa upostevati glas druzinskih in
drugih neformalnih oskrbovalcev.

Ksenija Ramovs in Marta Ramovs




