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POVZETEK

Partnerstvo projekta RESILACARE uporablja metodologijo, ki temelji na empiri¢ni raziskavi
vescin spoprijemanja s stresom, ki vodijo k odpornosti, upostevajo¢ resnicni Zivljenjski
kontekst. Ta metoda bo olajSala pripravo gradiva za usposabljanje, ki odraza obstojeco

situacijo in realne ovire ter tezave.

Za dosego tega cilja je najprej potrebna analiza glavnih podrocij (ovire, olajSevalni dejavniki,
determinante), ki jih bo pregled literature opredelil kot najpomembnejse za spodbujanje
pozitivhega odnosa in sprejetja pozitivne miselne naravnanosti neformalnih oskrbovalcev, kar
jim bo pomagalo pri spoprijemanjem z bremenom vsakodnevne oskrbe. Poleg tega bo pregled
literature prispeval k analizi dejavnikov, ki oblikujejo strukturo neformalne oskrbe; gre za
dolocene zahteve oz. okolis¢ine, ki vplivajo na te determinante in so pomembne za pripravo
pedagoskih vsebin usposabljanja. Raziskovali smo moZnosti oblikovanja kvalitativnega okvira,
ki bo neformalnim oskrbovalcem omogocil razvoj strategij spoprijemanja in metod za lajSanje
njihove preobremenjenosti. Taksen okvir je Se toliko bolj potreben, ker se ve€ina neformalnih
oskrbovalcev predhodno ne usposablja, niti nimajo ustrezne kvalifikacije, hkrati pa jih
odlocitev za oskrbovanje bliznjega in izogibanje hospitalizaciji pri dolgotrajno oskrbovanih

bolnikih zavezuje k prevzemanju ve¢ odgovornosti.

Namen projekta RESILACARE je z uporabo platform socialnih medijev ponuditi razliéne
informacije in psiholosko podporo neformalnim oskrbovalcem in jih s tem opolnomociti pri

njihovih nalogah in jih razbremeniti morebitnih situacij, ki jim niso kos.



POGLAVJE 1—-METODOLOSKI NACRT

Partnerstvo projekta RESILACARE uporablja metodologijo, ki temelji na empiri¢ni raziskavi
veséin spoprijemanja s stresom, ki vodijo k odpornosti, ob upostevanju realnega Zivljenjska
konteksta. S pomocjo te metodologije bomo pripravili gradiva za usposabljanje za konkretne
situacije in potrebe neformalnih oskrbovalcev. Zato bodo partnerji sledili nacrtu, ki vsebuje
tri zaporedne korake.

Najprej bomo opravili pripravljalno analizo dejavnikov, ki jih bodo partnerji opredelili kot
najbolj pomembne za spodbujanje pozitivhega odnosa in miselne naravnanosti neformalnih
oskrbovalcev, kar jim bo pomagalo pri spopadanju z vsakodnevnim oskrbovanjem. To bi lahko
izboljsalo njihovo Custveno in vedenjsko odpornost glede na ¢asovne pritiske in omejitve ter
okoljske in odnosne stresorje, povezane s procesom oskrbovanja in njegovim psihosocialnim

kontekstom.

Da bodo zaklju¢ne ugotovitve podprte z znanstvenimi raziskavami, sledi v drugem koraku

obseZen pregled literature.

V tretjem koraku smo nacrtovali kvalitativno in kvantitativno raziskavo, ki bo odrazala pristop
in stalis¢a neformalnih oskrbovalcev, ki uporabljajo druzbene medije v svojem druzbeno-
kulturnem kontekstu in Zivljenjskem okolju. Namen taksne raziskave je identificirati klju¢ne
elemente in analizirati dejavnike, ki oblikujejo strukturo neformalne oskrbe; Zelimo namrec
raziskati in razumeti dejanske dejavnike, ki omogocajo izboljSanje psiholoske odpornosti
neformalnih oskrbovalcev. Poznavanje dejavnikov bo partnerstvu pomagalo pri oblikovanju
ustreznega gradiva za usposabljanje oskrbovalcev za pozitiven odnos do svojega dela. Po drugi
strani pa bo omogocdilo razvoj njihovih sposobnosti za vzpostavljanje smiselnih odnosov in
izmenjavo osebnih izkusenj v vkljucujotem empati¢nem ozracju, tako v neposrednih (osebnih)
komunikacijah kot preko naprav in aplikacij, ki jih nudi informacijsko komunikacijska

tehnologija (IKT).



POGLAVIJE 2 - PRIPRAVLJALNA ANALIZA

2.1 PREOBREMENJENOST OSKRBOVALCEV

Staranje, pomanjkanje ustreznega Stevila formalnih (profesionalnih) negovalcev ter slabo
financiran in razdrobljen sistem zdravstvene in socialne podpore prispevajo k temu, da glavno
breme oskrbovanja prevzamejo druZinski ¢lani, saj druge izbire (skoraj) ni. Velik del
neformalne oskrbe je namenjen oskrbi oseb v tretjem Zivljenjskem obdobiju, zato je cilj politik
EU z aktivnim staranjem in staranjem doma omogociti starejSim, da se selitev v domove za
starejSe odlozZi oz. se prej izérpajo vse druge moznosti. Zato se je potrebno zanesti na
neposredno mrezo druzinskih ¢lanov in prijateljev. Neformalna oskrba je hrbtenica za pomo¢
pri vseh vrstah invalidnosti ali kroni¢nih bolezni, pri vseh starostnih skupinah. A potrebna je
resna zavezanost oskrbovalcev, ki imajo svoje osebno in poklicno Zivljenje ter svoje potrebe
in Zelje. Neformalni oskrbovalci so lahko sorodniki, prijatelji, partner;ji ali sosedje, ki nudijo
pomoc, obi¢ajno nepla¢ano, nekomu, ki ima omejitve v telesnem, dusevnem ali kognitivhem
delovanju. Oskrbovalci predstavljajo Siroko in raznoliko skupino posameznikov. Zajemajo vse
starosti in so heterogeni po ve€ razseznostih, vkljuéno z njihovim odnosom in geografsko
blizino do osebe, za katero skrbijo, ter naravo ali trajanjem [1].

Neformalno oskrbo sestavlja kakrsnakoli pomo¢ osebi, ki potrebuje oskrbo, ki jo daje oseba v
njenem neposrednem okolju. Primeri aktivnosti neformalne oskrbe so ¢ustvena podpora,
pomoc¢ pri urejanju administrativnih opravil, prevozi, gospodinjska pomo¢ in osebna nega.
Poudariti je treba, da je neformalna oskrba neplacana, izhaja iz socialnih in ne poklicnih
odnosov ter vkljuéuje dolgotrajno oskrbo bolnih druZinskih ¢lanov ali prijateljev [2].

Druzinski oskrbovalci lahko dozZivljajo velik stres in zdravstvene tezZave, izolacijo, utrujenost in
frustracije, kar v€asih vodi do obcutka nemodi in iz€rpanosti, to pa v izgorelost oskrbovalcev.
Druzinski ¢lani ali drugi neformalni oskrbovalci, ki prevzamejo to odgovornost, se morajo
prilagoditi novim razmeram, ki so potencialno preobremenjujoce ter ogrozajo njihovo dobro
pocutje in kakovost Zivljenja, kar lahko obravnavamo kot paradigmo izpostavljenosti
kroniénemu stresu. Biti na razpolago in v podporo druzinskemu ¢lanu s kroni¢no boleznijo ali
invalidnostjo sta za mnoge mocan in dolgotrajen stresor, ki traja lahko ve¢ mesecev, pogosto

tudi let [3,4].



V vecini primerov je vpliv na oskrbovalca verjetno vedji, kadar je bolezen ali invalidnost
oskrbovanca vecje breme in je potrebno intenzivnejSe oskrbovanje. Dolgotrajno oskrbovanje
je lahko vir kroni¢nega stresa in ne vpliva le na vsakdanje Zivljenje in zdravje oskrbovalceyv,
temvec tudi na druzbo kot celoto [5].

Oskrbovanje ima za oskrbovalca lahko tudi pozitivne ucinke, kot so velja samozavest,
zadovoljstvo ob zavedanju, da je za svojca ustrezno poskrbljeno, v nekaterih primerih tudi
izboljSanje dusevnega in telesnega zdravja [6]. Kljub temu pa ima oskrbovanje navadno vec
negativnih vidikov, ki prispevajo k tako imenovani preobremenjenosti oskrbovalca.
Preobremenjenost oskrbovalca je mogoce opredeliti kot ve¢dimenzionalni odziv na zaznani
stres kot posledica skrbi za bolnega posameznika, z malo moZnostmi za prilagajanje, kar lahko
povzroCi sekundarne stresorje na vel zZivljenjskih podroc¢jih [7,8]. Poleg tega
preobremenjenost lahko opiSemo kot "obseg, v katerem oskrbovalci zaznavajo negativne
ucinke, ki jih ima oskrbovanje na njihovo Custveno, socialno, finan¢no in fizicno delovanje"
[9]. Koncept preobremenjenosti oskrbovalca je v literaturi predstavljen kot kompleksen
konstrukt, ki je posledica interakcije med dejavniki tveganja bolnika (npr. stopnja odvisnosti
oz. napredovanja bolezni, socialna podpora) in dejavniki tveganja oskrbovalca (npr.
poslabsano zdravje, trajanje oskrbovanja) [10].

Pokazalo se je, da preobremenjeni oskrbovalci potrebujejo ve¢ zdravstvenih storitev in
predpisanih zdravil kot ostali (ki ne oskrbujejo), kar kaze na poslabSanje telesnega zdravja
[11]. Poleg tega preobremenjeni oskrbovalci pogosteje porocajo o simptomih depresije,
nimajo razvitih mehanizmov za spoprijemanje s tezavami in jih posledi¢no skrbi zaradi slabse
kakovosti Zivljenja [12].

Obremenjenost je najbolj oCitna pri porocanju oskrbovalcev o tesnobi in depresiji. Glede na
profil oskrbovalcev (npr. spol, starost) razSirjenost anksioznosti in depresije presega
populacijsko povprecje, v nekaterih primerih pa sta tudi bolj razsirjeni kot pri prejemnikih
oskrbe. Obremenitev negativno vpliva tudi na telesno zdravje oskrbovalcev (npr. utrujenost,
bolecine), zlasti ker so pogosto sami starejsi in se soocajo z ovirami lastnih bolezni [13].
Poleg tega so avtorji razlikovali med objektivho preobremenjenostjo - povezano s fizicnimi
vidiki oskrbe - in subjektivno preobremenjenostjo, ki se nanasa na psiholoSke posledice
oskrbovanja [14]. Objektivha obremenitev je opazen, konkreten in otipljiv primanjkljaj, ki ga

ima oskrbovalec zaradi oskrbovanja svojca. V tem okviru so objektivni stresorji lahko



oskrbovanceva invalidnost, kognitivne motnje in problematicno vedenje ter vrsta in
intenzivnost oskrbovanja.

Subjektivna obremenitev je individualna zaznava stanja, za katerega so znacilni utrujenost,
stres, omejenost socialnih stikov, prilagajanje zahtevanim nalogam ter zaznano spremenjeno
samospostovanje. To stanje lahko ogroza fizicno, psiholosko, ¢ustveno in funkcionalno zdravje
oskrbovalcev. Subjektivna obremenitev je povezana z anksioznostjo, depresijo in negativnimi
ucinki na telesno zdravje in se nanasa na zaznane obremenitve, na primer na to, koliko je
oskrbovalca »sprijaznjen« z opravljanjem teh nalog in kakSne pozitivne ali negativne obcutke
dozZivlja med oskrbovanjem. Povezava med objektivnim in subjektivnim bremenom je
zapletena. Ugotovitve kaZzejo, da oskrbovalec zahtevana opravila naceloma sprejema, ¢eprav
so zahtevna in jih je veliko. Tezava se lahko pojavi pri nekooperativnosti oskrbovanca, ki
odklanja pomoc¢ oskrbovalca oz. nekaterih opravil. Konflikt med oskrbovalcem in
oskrbovancem zaradi zahtevnih opravil in morebitnih zadreg lahko povzroli povecano
subjektivno breme [15].

Na primer, stopnja resnosti vedenjskih tezav, ki jih kaze oseba z demenco, je klju¢ni dejavnik
tako subjektivnega kot objektivnega bremena, medtem ko je visja izobrazba oskrbovalcev
povezana z visjim subjektivnim bremenom, vendar z manjsim sStevilom ur oskrbe, kar je merilo
objektivnega bremena [16].

Vpliv na oskrbovalcevo Zivljenje je odvisen od tega, kako oskrbovalec sam sprejema te
obremenitve in ne kako jih dojemajo drugi druZinski ¢lani ali zdravstvenih delavci oz.
profesionalni oskrbovalci. Stopnja zaznanega bremena je povezana z vecjim tveganjem za

depresijo in slabso kakovostjo Zivljenja oskrbovalcev [17].

2.2 STRESORIJI - DETERMINANTE - DEJAVNIKI

Glede na naravo objektivnega in subjektivnega bremena je preobremenitev, ki lahko
prizadene oskrbovalce, motivirana s prisotnostjo doloéenih dejavnikov - stresorjev, ki se delijo
na primarne in sekundarne stresorje, znacilne za postopek oskrbovanja. Primarni stresorji so
vse zahteve in potencialne situacije (npr. posledice poslabSanja stanja bolnika), ki
opredeljujejo vlogo oskrbovalca. V literaturi se ve¢inoma imenujejo "objektivho breme".

Sekundarni stresorji so vse zahteve in viri, ki jih povzro€ajo primarni stresorji [18], in



povzrocajo simptome, povezane s spremembami zdravja, dela, financnega stanja in prostega

¢asa, ki se kazejo v tezavah pri telesnem, psihosocialnem in druzinskem delovanju [19].

V pristopu, ki ga je uporabil Pearlin [20], se primarni stresorji oskrbe navezujejo na zahteve,
ki povzrocajo stres in so neposredno povezane z oskrbovancem (npr. njegove vedenjske
tezave). Sekundarni stresorji pa so opredeljeni kot stresne izkusnje, ki jih sproZijo primarni
stresorji oskrbovanja (npr. omejene moZnosti urejanja osebnih zadev in izvajanja
prostoCasnih dejavnosti). Pearlinov tradicionalni model stresa in vpliva na oskrbovanje
predpostavlja, da primarni stresorji sprozijo sekundarne stresorje in da sta obe vrsti stresorjev

povezani s poslabsanim dusevnim zdravjem oskrbovalcev.

Po klasifikaciji, ki sta jo razvila Bookwala in Schulz {21] so glavni primarni stresoriji:
- vedenjske teZave oskrbovanca,

- pomo¢ pri oskrbi.

Vsoto Stevila osnovnih in instrumentalnih vsakodnevnih aktivnosti, pri katerih so oskrbovalci

pomagali oskrbovancu, so uporabili kot indeks pomoci pri oskrbi.
Glavni sekundarni stresorji se nanasajo na:

- kakovost odnosa med oskrbovalcem in oskrbovancem,

- omejitev moZnosti za druge aktivnosti.

Namen lestvice za omejevanje aktivnosti, ki sta jo razvila Williamson in Schulz [22], je za
oskrbovalce izmeriti v kolikSni meri je bilo 11 podrocij aktivnosti (skrb zase, skrb za druge,
prehranjevalne in spalne navade, gospodinjska opravila, nakupovanje, obiskovanje prijateljev,
ukvarjanje s hobiji, Sport in rekreacija, sluzbene obveznosti in ohranjanje prijateljstev)

omejenih zaradi njihovih oskrbovanih obveznosti.

Za razumevanje posebnih vidikov oskrbovanja so raziskovalci osnovne modele obvladovanja
stresa Se razsirili in preucevali sekundarne stresorje, kot je konflikt viog, in uporabili Stevilne
dodatne teoretiéne perspektive iz socialne in kliniéne psihologije, sociologije ter zdravstvenih

in bioloskih ved.

Bistvenega pomena je konflikt vlog, ki ne kaze le, da so neformalni oskrbovalci, ki zdruzujejo

delo in oskrbovanje, najbolj obremenjeni [56], temve¢ tudi, da je intenzivno opravljanje



vsakodnevne oskrbe v kombinaciji z zaposlitvijo premo sorazmerno s stresom oskrbovalca

[23].

Ransmayr in drugi [24] so v svoji longitudinalni Studiji ugotovili, da se breme s¢asoma
povecuje tudi zaradi omejenega Casa oskrbovalcev za druge dejavnosti, kar vodi v psihi¢ne
stiske. To lahko poveZzemo s teorijo vlog, predvsem s konfliktom vlog, ki se najverjetneje
pojavi, ko je na voljo manj ¢asa za druge dejavnosti in ujetost v vlogo oskrbovalca, ko

preobremenjenost vodi v psiholoske stiske.

Poleg tega se oskrbovalci pogosto pocutijo izrazito osamljene in pogresajo prejsnji zivahni in
aktivni Zivljenjski slog. Pomanjkanje €asa zase, napori in nenehno prizadevanje za dobrobit

oskrbovanca, izérpavajo njihovo energijo in prispevajo k vecdji obremenitvi. [25].
Osnovna klasifikacija dejavnikov izgorelosti oskrbovalcev:
1. Znacilnosti oskrbovalca:

Prvi sklop dejavnikov izgorelosti oskrbovalca so njegove osebnostne znadilnosti. To so
posamezniki z osebnimi zgodbami, spoznaniji, Custvi in motivi, ki jih je porebno upostevati, ce
Zelimo razumeti njihovo izgorelost. Znacilnosti oskrbovalca lahko razdelimo v tri glavne

skupine: osebno ozadje, socio-demografski, psiholoski in fizi¢ni dejavniki.
2. Okolje, v katerem se izvaja oskrba:
- Trajanje oskrbovanja je osrednji element obremenjenosti oskrbovalcev;

- Zivljenje z oskrbovancem (na isti lokaciji) je pogost stresor za subjektivno obremenitev in

izgorelost;

- samostojnost oz. funkcionalna prizadetost) oskrbovanca je dejavnik, ki je pogosto povezan

s subjektivnim bremenom in izgorelostjo pri oskrbi;

- medsebojni vpliv ¢ustvenih stanj med oskrbovalcem in oskrbovancem.
Sekundarni stresoriji:

- pomanjkanje druzabnega Zivljenja in izguba druzenja s prijatelji;

- motena vsakodnevna rutina zaradi bolezni, manj prostega ¢asa in ¢asa zase.



3. Druzbeno okolje:
Socialno okolje oskrbovalcev lahko obravnavamo na tri razlicne nacine: neformalna in

partnerska podpora, strokovna podpora in druzbeno-kulturno okolje.
4, Vrednotenje oskrbovalcev (pozitivno in negativno)

5. Odnos

Ko proces oskrbovanja napreduje, kakovost odnosa ostaja klju¢ni element izkusnje tega
procesa. Seveda je kakovost odnosa z oskrbovancem odvisna od Stevilnih elementov, npr.
odnos pred zacetkom oskrbovanja ali nacin navezanosti, vendar je bistveno upoSstevati vpliv,
ki ga ima lahko oskrbovanje na ta odnos. Ugotovljeno je bilo, da je slab odnos tesno povezan

z vec¢jim bremenom oskrbovanja [26].

Osebe, ki dozivljajo stres zaradi oskrbovanja, so lahko obcutljive na zdravstvene spremembe.

Dejavniki tveganja za nastanek stresa pri oskrbovalcu so lahko:
- Zenski spol,

- nizka stopnja formalne izobrazbe,

- Zivljenje z oskrbovancem,

- socialnaizoliranost,

- depresija,

- finanéne tezave,

- ¢asovno intenzivno oskrbovanje,

- pomanjkanje spretnosti za spoprijemanjem s teZzavami in njihovim reSevanjem,
- nezmoznost izbire postati oskrbovalec,

- znaki stresa, ki ga doZivlja oskrbovalec.

Oskrbovalci so pogosto tako osredotoceni na svojega bliznjega, da se ne zavedajo, da trpi

njihovo zdravje in dobro pocutje. Potrebno je biti pozoren na znake oskrbovalskega stresa:
- Obclutek preobremenjenosti ali stalne skrbi,

- pogosta utrujenost,



- prevec ali premalo spanja,

- pridobivanje ali izguba telesne teze,

- razdrazljivost ali jezljivost,

- izguba zanimanja za aktivnosti, v katerih ste prej uzivali,

- obéutek Zalosti,

- pogosti glavoboli, telesne bolecine ali druge telesne tezave,
- zloraba alkohola ali drog, vklju¢no z zdravili na recept [27].

Od zgoraj navedenih dejavnikov, ki vplivajo na obremenjenost oskrbovalca, je najmocnejsi
dejavnik trajanje oskrbovanja, ki je obi¢ajno odvisno od napredovanja telesnega ali dusevnega
stanja oz. bolezni oskrbovanca. V kljuénih Studijah so opazili, da se je breme oskrbovalca
s¢asoma nelinearno povecevalo. Vendar je mogoce tudi domnevati, da ima trajanje bolj
neposreden ucinek na obremenitev oskrbovalca, neodvisno od napredovanja bolezni;

obremenitev je tem vecja, ¢im dlje je potrebno opravljati oskrbovalne naloge.

Poleg tega so v teh Studijah kot enega od najmocnejSih dejavnikov zaznanih obremenitev
oskrbovalca obravnavali bolnikovo funkcionalno stanje v smislu stopnje odvisnosti pri
opravljanju vsakodnevnih opravil (activities of daily living - ADL). Drugi dejavnik, ki lahko vpliva
na obremenitev neformalnih oskrbovalcev, je specifiécna bolezen bolnika. Nazadnje se je
izkazalo, da je pomembno tudi duSevno stanje oskrbovanca - vedenje in kognitivne

sposobnosti [28].

2.3 STRATEGIJE SPOPRIJEMANIJA S TEZAVAMI

Znanja o skupnih determinantah je malo, kar lahko ovira razvoj ucinkovitih politik in ukrepov
za zmanjsanje bremena oskrbovalcev. Sedanji ukrepi za zmanjSanje obsega bremena oskrbe
so na sploSno namenjeni zagotavljanju neposredne in posredne podpore oskrbovalcem -
custvena podpora, nasveti za obvladovanje tezav in mozZnosti za pocitek (npr. nadomestna
oskrba) [29].

Odziv oskrbovalcev je lahko pozitiven ali negativen, kar je odvisno od razlicnih dejavnikov in

strategij spoprijemanja oskrbovalcev z bremeni oskrbovanja. Strategije lahko opredelimo kot



proces prilagajanja stresnim situacijam, kot so kognitivni in vedenjski napori za obvladovanje
situacij, ki jih posameznik zaznava kot obremenjujoce ali presegajo njegove zmoznosti [30].
Ucinkovite in prilagodljive strategije spoprijemanja imajo lahko bistveno pripomorejo k
zmanjSevanju stresa oskrbovalca. Po Lazarusu in Folkmanu idr [31] je spoprijemanje s
tezavami proces, ki obravnava nacin odziva in ravnanja tako ob doZivljanju stresa kot ob

povecanju ravni izpostavljenosti stresu.

Strategije spoprijemanja so v literaturi obravnavane na razliéne nacine, vendar se v SirSem
smislu delijo na dve glavni kategoriji: prve, osredotocene na problem in druge, osredotocene
na Custva [32]. Prve so namenjene spreminjanju situacije in prevzemanju nadzora nad virom
stresa: ovrednotenje vira stresa ter aktivno razmisljanje in izvajanje nalog oz. resitev, ki bodo
odpravile tezavo ali situacijo izboljSala. Obicajno se stiska zmanjSa, ¢e se pogostost
obvladovanja naloge poveca. Po drugi strani pa na custva usmerjeno spoprijemanje vkljucuje

custveno odzivanje na stresorje, lahko gre tudi za iskanje ¢ustvene podpore pri drugih.

Strategije spoprijemanja s problemom, vklju¢no z aktivnim spoprijemanjem, instrumentalno
podporo in nadrtovanjem, so namenjene spreminjanju situacije in prevzemanju nadzora nad
virom stresa. Na problem osredotoCeno spoprijemanje je usmerjeno v resevanje tezav,
medtem ko je na Custva osredotoceno spoprijemanje usmerjeno v obvladovanje Custev [33].
V vsakem primeru pa je najprej potrebno ugotoviti vir stresa ter preuciti in izvajati ukrepe za

zmanjsanje ucinkov stresorja.

Po drugi strani se na Custva usmerjeno spoprijemanje ukvarja z ¢ustvenim odzivanjem na
stresorje. Nacini odziva so lahko zelo razlicni: sprejemanje, Custvena podpora, humor,
pozitivnho razmisljanje in vera (duhovnost). Sku$ajo uravnavati stresna custva s pomocjo
izrazanja Custev, fantaziranja ter reflektiranja pozitivnih ali negativnih misli [34]. Na Custva
osredotocene strategije spoprijemanja lahko vkljuéujejo tudi iskanje ¢ustvene podpore pri

drugih [35].

V raziskavah so ugotovili, da je manjsa uporaba strategij spoprijemanja s stresom vplivala na
povecanje obremenitev oskrbovalcev. Oskrbovalci, ki so porocali o hudih obremenitvah, so
veCinoma slabo skrbeli zase, shujsali, postali tesnobni in niso dovolj spali (zlasti pri
oskrbovalcih partnerjev z demenco). Strategije spoprijemanja so torej kognitivna in vedenjska

prizadevanja posameznikov za razumevanje in premagovanje tezav in izzivov.



Ucinkoviti ukrepi za oskrbovalce so Custvena podpora, svetovanje, moznost oddiha z
nadomestno oskrbo in prakticna pomo¢ pri oskrbovanju. Oskrbovalci navadno dobijo
navodila, koristne informacije ali strategije za oskrbovanje od zdravnikov, patronaznih sester,
socialnih delavcev ali profesionalnih oskrbovalcev. Za pripravo na oskrbovanje in v izogib

izgorelosti oskrbovalcem svetujejo naslednje moznosti:
-Skrb za lastne telesne, Custvene, rekreacijske, duhovne in finan¢ne potrebe;

- da po potrebi prosijo za pomoc pri oskrbovanju ali psiholosko podporo druge druZinske ¢lane

in prijatelje;

- povezovanje s skupinami, ki lahko nudijo psiholosko podporo (podporne skupine) ali ki lahko
pomagajo pri oskrbovanju (svetovanje, zdravstvena oskrba na domu, dnevno varstvo odraslih,

programi prehrane in nadomestna oskrba);

- izogibanje temu, da bi morebitno naporno obnasanje ali sovraznost oskrbovanca jemali

osebno [37].

2.4 O ODPORNOSTI

Odpornost je definirana kot trdnost, zmoZnost spoprijemanja s tezavami oz. "pozitivno
prilagajanje na sooCanje z nesre¢ami, proznost, ki se kaZe tudi kot dobro psiholosko pocutje,

mo¢, zdrav nacin Zivljenje, mocna druzabna mreza in zadovoljstvo s podporo okolja" [38].

Odpornost v kontekstu oskrbovanja je psiholoski dejavnik, ki modulira aktivno spoprijemanje
z izzivi oskrbovanja, vkljuéno s strategijami, osredotoéenimi na ¢ustva, tezave in na smisel.
Pozitivno vpliva na prilagajanje in zmanjsSuje dejavnike tveganja za druzine in neformalne
oskrbovalce, povezane s Custveno stisko, bremenom, utrujenostjo in stresom, ter izboljSuje
oskrbovanje. Te ugotovitve kazejo na potrebo po razvoju ukrepov, namenjenih spodbujanju
in izboljSanju proznega nacina spoprijemanja s tezavami. Prepoznati je potrebno predvsem
aktivne strategije, ki pripomorejo k prilagajanju na bolezen, spoznavanje pozitivnih vidikov
oskrbovanja ter hkrati spodbujajo iskanje osebnega smisla v izkus$nji bolezni in v oskrbovanju
[39].

Windle in Bennett [40] sta po zgledu teorije ekoloskih sistemov razvila teoreticni okvir

odpornosti za oskrbovalce.



Ta okvir predpostavlja, da bodo oskrbovalci ¢rpali iz lastnih virov, hkrati pa bodo v interakciji
z okoljem ¢&rpali iz virov skupnosti in druzbe, ki lahko krepijo ali zavirajo odpornost.
Oskrbovalci z nizko odpornostjo se poc€utijo mocno obremenjeni tudi ob majhnih potrebah po
oskrbi. Nasprotno pa oskrbovalci, ki imajo visoko stopnjo odpornosti, obcutijo nizko
obremenitev tudi ob velikih potrebah po oskrbi. Zaznano nizko obremenitev bi lahko pripisali
ucinkovitim strategijam spoprijemanja, pri cemer je bila odpornost povezana s strategijami,
usmerjenimi v teZzave in ¢ustva ter ob¢utkom lastne ucinkovitosti. Ob upostevanju tega okvira
odpornost lahko opiSemo kot "proces obvladovanja in prilagajanja moc¢nim virom stresa ali
travme". Sposobnosti posameznika, ki izvirajo iz zivljenja in okolja, olajSujejo to sposobnost
prilagajanja in hitrega okrevanja ob nesrec¢ah. Odpornost se na sploSno razume kot pozitivna
naravnanost kljub izpostavljenosti tezki situaciji ali tveganju in se osredotoca na prednosti in
ne na slabosti [41,42].

Odporni oskrbovalci so v dobrih odnosih z zdravstvenimi delavci, so proaktivni, zbirajo
informacije in razvijajo socialno mrezo [43]. Oskrbovalci, ki se soocajo z izzivi oskrbovanja
svojih bliznjih, na ta nacin lahko izrazajo svoja Custva, pri éemer se zanaSajo na svoja omrezja
socialne podpore, ki jim pomagajo pri reSevanju zivljenjskih situacij [44].

Odpornost je kompleksen in vecplasten pojav, ki si na podrocju oskrbovanja zasluzi nadaljnji
razmislek glede tega, ali gre za lastnost, proces ali kombinacijo obeh. Skupne ugotovitve
kazejo, da je odpornost povezana z boljSim splosnim zdravjem in psiholoskim pocutjem ter
prispeva k optimalnemu obvladovanju stresa med druzinskimi oskrbovalci. Idealen kontekst
za razvoj odpornosti in nacin razlikovanja tega procesa med razli¢nimi kulturami je potrebno
Se raziskati, saj predstavlja koristno smer za prihodnje raziskave in dopolnjuje novo odkrite
socialno-ekoloske teorije odpornosti [45].

Potrebno je dolociti "napovedne" ali "ugodne" dejavnike, ki vplivajo na odpornost. Pri tem je
za dejavnike, ki se v raziskavah najpogosteje ponavljajo, potrebno navesti ali gre za sorodnika
oskrbovanca, najmanjSo stopnjo kognitivnega poslabsanja, kaksna je druzbena in druzinska
podpora, vera (duhovnost), humor, pozitivnost in optimizem, ustrezne informacije o bolezni
ter obcutki blizine in ljubezni do bliznjega. Te sposobnosti ali osebnostne lastnosti so pri
primarnih oskrbovalcih manj specifi¢ne [46].

Ce poskusamo razumeti odpornost, moramo najprej poudariti psiholosko pocutje kot kljuéni
dejavnik, ki vpliva na nihanje odpornosti oskrbovalcev.

Dejavniki vpliva na odpornost:



1. Individualni dejavniki:

- Druzbeno-demografski dejavniki: starost, spol, stopnja izobrazbe in zaposlitveni status

oskrbovalca, starost in spol osebe z demenco;

- Psiholoske lastnosti oskrbovalca: obCutek kompetentnosti, obvladovanje situacije, nacin
spoprijemanja z ob¢utkom krivde;

2. Kontekst oskrbe:

Druzinska skupnost, vrsta in kakovost odnosa med oskrbovalcem in bolnikom, trajanje oskrbe,
breme oskrbe;

3. Druzbeni in skupnostni viri:

Osamljenost, socialna podpora, redna pomoc druZine oz. prijateljev, uporaba storitev [47].

Odpornost ima pozitiven vpliv na telesno in dusevno zdravje, hkrati pa pomembno zmanjsuje
tveganje za razvoj depresije, anksioznosti in stresa. Nedavne Studije s podrocja onkologije so
pokazale, da odpornost lahko zmanjsa anksioznost, depresijo, zaznavanje bolecine in
Custveno stisko. Razvijanje odpornosti ter z njo povezanih psiholoskih dejavnikov lahko
bistveno pripomore k zmanjSanju stresa in bremena ter spodbujanju dobrega pocutja. To
lahko posredno vpliva na nacin reSevanja zahtevnih kliniénih situacij, ki zahtevajo zgodnje
prepoznavanje in obravnavo custvenih in telesnih potreb oskrbovancev. Povecanje
odpornosti oskrbovalcev izboljSa cCustveno pocutje tako bolnika kot oskrbovalca. Za
izboljSanje mehanizmov odpornosti pri oskrbovalcu je treba dovolj zgodaj poiskati psiholosko

podporo [48].

2.5 SOCIALNA PODPORA

Socialno podporo lahko definiramo kot "obstoj ali razpoloZljivost ljudi, na katere se lahko
zanesemo, ljudi, ki nam dajo vedeti, da jim je mar za nas, da nas cenijo in imajo radi" [49]. Ta
konstrukt ima obic¢ajno dve razseznosti: strukturno in funkcionalno. Strukturna razseznost se

nanasa na velikost, sestavo in kompleksnost socialnega omrezZja [50,51].

Podpora je klju¢na, saj neformalnim oskrbovalcem omogoci, da ¢im dlje opravljajo svojo

oskrbovalno vlogo, ne da bi pri tem ogrozili svoje fizino ali dusevno zdravje.



Iskanje socialne podpore je pogosto uporabljena strategija za spoprijemanje z zahtevami
oskrbovanja; z drugimi izmenjavamo obcutke, razmisljanja, informacije in nasvete, od njih
sprejemamo custveno podpora. Oskrbovalci lahko iS¢ejo socialno podporo pri druzini ali
prijateljih ali pa prejemajo informacije od strokovnjakov, kar je prav tako lahko oblika socialne

podpore [52].

2.6 UPORABA DRUZABNIH MEDIJEV
A. Kaj morate vedeti:

Na spletu poiscite skupino (chat group - klepetalnico ali forum), katere ¢lani so v podobni
situaciji kot je vasa. Preberite nekaj objav in ugotovite ali so uporabniki skupine iskreni - v

vecini klepetalnic je to nadvse dobrodoslo.
Kako lahko najdete ustrezno skupino na spletu:

- Preverite spletne strani vecjih organizacij, ki se ukvarjajo z vaso situacijo (npr. pri nas
Spomincica — Alzheimer Slovenija, Slovensko zdruZzenje za pomo¢ pri demenci, drustva za

kroni¢ne bolezni ipd.).

- Poiscite spletna mesta s forumi o razlicnih temah, povezanih z oskrbovanjem (npr.

Caring.com, Caregiver Action Network, strani na Facebooku, Yahoo).

-V brskalnik vpiSite besede, kot so "pogovorna skupina" ali "forum", in bolezen, ki vas zanima

(npr. za inkontinenco, artritis, sladkorno bolezen).
- Zacnite pisati blog ali poskusite s Twitterjem.

Stevilne raziskave kaZejo, da lahko pisanje o tezkih izkudnjah okrepi delovanje imunskega
sistema in zmanjsa stres, kar lahko prepredi izgorelost oskrbovalcev. Zlasti pri Studentih in
novopeéenih mamicah, dveh skupinah, ki tako kot oskrbovalci Zivita pod pritiskom, so

dokazali, da jim sodelovanje v teh skupinah pomaga, da se pocutijo bolj povezane in podprte.
Izberite stopnjo anonimnosti

Ce vas skrbi, da bi vasega oskrbovanca ali druge druZinske &lane vznemirilo kar ste javno

izpovedali na spletu, te osebe ne omenjajte osebno, z imenom. Pri spletnih pogovornih



skupinah si lahko sami izberete vzdevek ali avatar in tako ostanete anonimni. Na Twitterju

lahko izberete ime, ki odraza vase interese.

B. Kako lahko oskrbovalci poiScejo podporo v druzabnih medijih

Ena od najvecjih prednosti druzabnih medijev je, da uporabnikom omogocajo, da se kadar
koli, podnevi ali ponoci povezejo s komer koli, kjer koli so, in to prakti¢no od koder koli Zelijo.
Kar 41 % oskrbovalcev najde podporo na spletu prek druzabnih medijev in forumov, saj so
odlicen (virtualni) prostor, kjer se lahko tisti, ki oskrbujejo bliznjega, povezejo z drugimi
oskrbovalci, kjer lahko socustvujejo, si izmenjavajo osebne zgodbe in nudijo koristne nasvete
iz prve roke. Ce ste oskrbovalec, ki Zeli uporabiti druzabne medije za iskanje podpore, vam
ponujamo nekaj predlogov, kako zaceti, in nekaj varnostnih vprasanj, na katera morate biti

pozorni.
Facebook

Spletna mesta, kot je Facebook (FB) omogocajo posameznikom ustvariti profilne strani, na
katerih lahko objavljajo fotografije in informacije. Mogoce je tudi vzpostaviti stike z drugimi s
pomocjo mreze "prijateljev", s katerimi lahko delite svoje fotografije in izkusSnje. Po tezkem
dnevu so lahko prav komentarji FB prijateljev spodbuda, ki jo potrebujete za pomiritev in
nadaljevanje oskrbovanja. Ce Zelite najti tako skupino na FB, uporabite iskalno vrstico na vrhu.
FB bo na podlagi vnesenih kljuénih besed pripravil seznam predlaganih skupin. Izberete lahko
tudi zavihek "skupine" na levi strani. Tu vam bo Facebook v zavihku "odkrijte" na podlagi vasih

interesov in demografskih podatkov predlagal skupine, ki se jim lahko pridruzite.
Twitter

Twitter je odli¢en nacin za povezovanje s strokovnjaki za oskrbo, saj omogoca postavljanje
vprasanj, hitro pridobivanje pomembnih informacij in sodelovanje z drugimi v skupnosti
oskrbovalcev. Na Twitterju se pogosto odvijajo tudi pogovori o oskrbovanju, v katere se lahko
vkljucite in v realnem casu razpravljate o za vas pomembnih temah. Objave so omejene na
140 znakov, zato morajo biti informacije zgosc¢ene. Uporabniki lahko sledijo svojim osebnim
prijateljem, pa tudi strokovnjakom iz razlicnih podrocij. S sledenjem strokovnjakom za

oskrbovanje starejsih lahko druzinski oskrbovalci prejemajo obvestila o novicah in trenutnih



trendih na podrocju oskrbe starejsih; lahko pa sledijo tudi svojim najljubSim humoristom, ki
jih nasmejijo in sprostijo ali drugim znanim osebam. Koristna je tudi moznost deljenja svojih

misli prek »c€ivkov« (tvitov) in prejemanja povratnih informacij od drugih sledilcev.
Blogi

Blogi in podkasti o oskrbi, ki jih objavljajo ali snemajo nekdanji ali sedanji oskrbovalci in/ali
strokovnjaki iz tega podroé&ja, so lahko odlicen vir informacij. Stevilne spletne strani,
namenjene oskrbi, ponujajo forume, na katerih lahko druZinski oskrbovalci sodelujejo v
spletnih pogovorih. Po vzpostavitvi profila lahko brskajo po teh forumih, objavljajo teme,
odgovarjajo na teme, ki so jih objavili drugi, ali preprosto berejo o izkusnjah in nasvetih drugih.
Spletni forumi delujejo kot virtualna podporna skupina in oskrbovalcem, ki morda nimajo ¢asa
ali moznosti za sodelovanje v podporni skupini v Zivo, in so spletni vir navdiha in koristnih

nasvetov.
Yelp, Pinterest in ostalo

Oskrbovalcem navadno primanjkuje ¢asa, zato svetujemo uporabo spletnih strani z nasveti in
priporocili. Na primer, iskanje pripomockov za oskrbovanje je lahko zahtevna naloga. Na
Pinterestu lahko shranite pripomocke, ki so se vam zdeli koristni, in brskate po oglasnih
deskah drugih uporabnikov, da vidite, kaj je bilo koristno za druge. Ce i$¢ete dolo¢eno storitev
ali vrsto trgovine, vam Yelp ponuja ocene uporabnikov, kar vam pomaga prihraniti ¢as in

izbrati bolje ocenjena podjetja.

Druzabni mediji so uéinkovito orodje, s katerim lahko druZinski oskrbovalci, ki jim primanjkuje
¢asa, dobijo pomembne informacije, hkrati pa najdejo ¢as za komunikacijo s prijatelji in

spremljanje aktualnih dogodkov.

D. O varnosti na druzabnih medijih
Pri uporabi druzabnih medijev bodite pozorni na:

- prevarante: to so nepridipravi, ki Zelijo anonimno izkoristiti vaso ranljivost za pridobivanje

informacij ali da vas prevarajo, vam skusajo prodati nekaj kar zares ne potrebujete ipd.



- lazne ali zavajajoce informacije: pri iskanju informacij na spletu se prepricajte ali navedena

zdravstvena ali medicinska priporocila drzijo; najbolje da preverite pri zdravniku.

- odmik od osebne interakcije: druzbeni mediji so druzabni, vendar ne pozabite, kako

pomembno je vsaj ob¢asno osebno druZenje s prijatelji ter druZino, v Zivo, iz o€i v oci.
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