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po svetu. Zanimivo pri tem je, da funkcionalni
primeri kazejo na kulturno izro¢ilo druzine, se
pravi na dejansko obstojeco vecgeneracijsko
druzino, ki je ne le sposobna poskrbeti za svoje,
pac pa tudi amortizirati nesorazmerja, ki na-
stanejo s pojavom demence. Ugotovila je, da je
ambulantna oskrba mogoca, da razbremenjuje
institucionalno celostno oskrbo in da prispeva
k temu, da se simptomi bolezni ne izrazajo tako
intenzivno.

Drugi del knjige posveti analizi spoznanj, po-
skusu teoreticne nadgradnje in metodoloskemu
vprasanju, Ce je ta model mogoce posplositi ozi-
roma se ga nauciti. Najprej uposteva, da so njeni
podatki pridobljeni na osnovi osebne izkusnje in
dasibo prizadevala, da to ne bo vplivalo na ana-
lizo problema in na raziskovalne in terapevtske
cilje. Njena predpostavka je bila, da vkljucitev
vnukov v druzino predstavlja obogatitev dozi-
vljajskega sveta druzine in posebej tudi vnukov
(prim. str. 165). Ceprav se je hotela namerno
distancirati od osebne izku$nje in ravnati v smi-
slu znanstvene metode, je ugotovila, da osebna
nota in subjektivni vidiki v nicemer ne ovirajo
rekonstrukcije celotne druzbene resni¢nosti in
uvrstitve oziroma vkljucitve povsem znanstvenih
pristopov. Detajlna predstavitev metodologije
seveda pokaze, da gre za kvalitativho analizo
podatkov, toda, kot receno, je avtorica prepricana,
da kvantitativna metoda v tem primeru ne bi bila
niti bolj znanstvena niti bolj iz¢rpna.

V tretjem delu govori o oceni rezultatov
Studije (samoevalvacija). Ugotovila je, da je v
intervjujih, v katere so bili vkljuceni tudi vnuki,
nasla vse odgovore, od pozitivnih do obremenju-
jocih, medtem ko je v drugih primerih skrb za
dementne izklju¢no obremenjujoca. Prepricana
je, da je to rezultat vkljucitve vecgeneracijske
druzine oziroma socialnega kapitala, ki ga ima
izroc¢ilo medgeneracijske solidarnosti in bliZine.
Zdi se ji, da bi morala postati vecgeneracijska
druzina klju¢no vprasanje pri sistemati¢nem
obravnavanju oskrbe dementnih ljudi.
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Knjiga odpira veliko vprasanj. Najprej kaze,
da gre za aplikacijo enega od modelov medge-
neracijskega dialoga, ceprav je dialog v konkre-
tnem primeru le $e virtualno vprasanje. V tej
obliki skrbi za stare dementne ljudi ni mogoce
govoriti o medgeneracijski solidarnosti, pa¢ pa o
perspektivi medgeneracijske dinamike. Razprava
ne more mimo vprasanja, kako prebuditi izrocilo
druzine v druzbi, v kateri je vecina druzin eno-
generacijskih. Velika druzina ni mit, ki bi nekaj
prikrival in opraviceval danasnje stanje enoge-
neracijske druzine, pa tudi ne stvar, ki bi jo bilo
treba idealizirati. Avtorica pojma ne idealizira,
pac pa na osnovi najdenega poudarja, da gre za
vklju¢ujoce vidike, za mozaik razli¢nih izkusenj,
ki pa je vendarle tako drugacen, da lahko dejstvo,
da se ta vidik skrbi za dementne zanemarja,
opredeli kot »strukturalno ignoranco« danasnje
stroke (str. 396).

Ceprav je knjiga v marsi¢em skoraj avtobio-
grafska in gladko berljiva, je temeljito znanstveno
delo s $tevilnimi primesmi kvalitativne druzbene
metodologije. Izdajatelj jo priporoca zlasti soci-
alnim delavcem za zgodnje prepoznavanje de-
mentnosti, pa tudi poklicem v zdravstvu in negi.
Nenazadnje, pac glede na naslov, je namenjena
vnukinjam in vnukom druzin, ki jih je zadela
preizkus$nja dementnosti.

Anton Mlinar

Ogg Michael (2011). Running Out Of Time, Money,
And Independence? V: Health Affairs, letnik 30, st.
1, str. 173-176, http://content.healthaffairs.org/con-
tent/30/1/173.full. html (sprejem 19. 1. 2011)

IZTEKANJE CASA, SREDSTEV IN

SAMOSTOJNOSTI

Mesecénik projekta HOPE Health Affairs
(Zadeve v zdravju) je objavil osebno izpoved
upokojenega profesorja fizike Michaela Ogga,
ki je zbolel za multiplo sklerozo. V njem opisuje
svojo osebno izku$njo samostojnega zivljenja
v prilagojenem stanovanju s pomocjo osebnih
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pomocnikov. Trenutno mu pomagata Serge in
Nelita, prvi ob vecerih, druga ob jutrih. Serge na
njegova vrata potrka vsak dan tocno ob 21:28 in
s tem prekine tisto, kar Michael po¢ne. Njegov
prihod je nujnost, ki je ni mogoce odloziti, vendar
pa iz Michaelovih vecerov izriva spontanost in
nepredvidljivost, ki smo ju vsi brez pomisleka
vajeni. Michael nima izbire, ker potrebuje po-
moc¢, da lahko kljub hudi invalidnosti zivi sam v
svojem domu v New Jerseyju. S pomocjo osebnih
pomocnikov zjutraj vstane, zvecer leze v posteljo.
Pomoc¢niki ga kopajo, oblacijo, ga posedejo na
strani$ce, pocistijo kuhinjo, prinasajo in odpirajo
posto, perejo perilo in urejajo hifo. Vasih tudi
kuhajo zanj in ga hranijo. Brez njih ne bi mogel
ziveti samostojno, kot si zeli.

Michael je star 56 let in ima primarno pro-
gresivno multiplo sklerozo, ki je ena hujsih oblik
multiple skleroze, za katero ni zdravila. Zbolel je v
42.letu in v osmih letih izgubil zmoZnost premi-
kanja nog in leve roke, ki je pri njem dominantna.
Ohranil je delno zmoznost uporabe desne roke
in dlani, vendar ga miSice trupa in vratu ne mo-
rejo vec drzati pokonci, zato mora biti privezan
v svojem visokotehnoloskem vozic¢ku. Njegove
roke in noge vc¢asih zajamejo nehoteni gibi, ki
mu povzrocajo veliko nelagodja. Ne nadzoruje
ve¢ svojega mehurja, zato ima preko trebusne
stene v mehur vstavljen kateter, ki odvaja urin v
mocno plasti¢no vrecko, privezano na njegovo
nogo. Ocena nezmoznosti: omejen na posteljo
ali stol. Od petih standardnih aktivnosti vsako-
dnevnega zivljenja, ki jih uporabljajo pri oceni
nezmoznosti — hranjenje, umivanje, oblacenje,
uporaba strani$¢a in hoja — lahko le eno opravlja
sam - hranjenje. Ob slabih dnevih ne zmore niti
tega. Sicer pa je popolnoma zdrav, saj so mu leta
telovadbe pred nastopom bolezni pustila moc¢no
srce.

Zeli si ostati aktiven v svojem domu in sku-
pnosti, a nima moznosti druzinske oskrbe. Izvira
iz Velike Britanije, v ZDA pa se je preselil po dok-
toratu, zato vsi njegovi sorodniki zivijo v Veliki
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Britaniji. Z Zeno sta lo¢ena. V Veliki Britaniji bi
bil delezen boljsih pogojev oskrbe, vendar Zeli
ostati v New Jerseyju, saj blizu odrascata hcerki,
za kateri zeli, da bi ga lahko obiskovali v njegovem
lastnem domu, kjer Zivi tako, kot si zeli.

Z delom je prenehal pri petdesetih in vse
svoje prihranke vlozil v enonadstropno hiso,
ki jo je prilagodil za zZivljenje z invalidnostjo.
Prilagoditve so ga stale vec¢ kot 150.000 dolarjev,
pri ¢emer zdravstvena zavarovalnica vecine teh
stroskov ne pokriva. Prilagoditve v hisi omogo-
¢ajo, da lahko v vozicku doseze korito, $tedilnik,
hladilnik in omarice v kuhinji, vse prikljucke v
kopalnici in druge predmete, ki jih potrebuje. V
spalnici je posebno elektri¢no dvigalo, s katerim
ga pomocniki dvignejo iz vozi¢ka na posteljo in
obratno. Zunanja vrata imajo klancine. S temi
prilagoditvami potrebuje relativno malo ¢love-
ske pomoci, kljub temu pa njegova neodvisnost
temelji na pomoc¢nikih.

Pri iskanju in usmerjanju osebnih pomocni-
kov ubirajo ljudje razli¢ne strategije. Lahko sami
izvajajo intervjuje s potencialnimi pomocniki, se
pogajajo z njimi in jih usmerjajo. Vendar pa je
temeljito preverjanje in zagotavljanje ustrezne
oskrbe zahtevno delo, vecja je tudi moznost zlo-
rab in kraj. Drugi pristop poteka preko agencij, ki
preverjajo in nadzirajo svoje zaposlene. Michael
je izbral drugo moznost — agencijo v lokalnem
okolju, ki ji zaupa, saj jo vodi njegov znanec z
multiplo sklerozo. Agencija preveri zaposlene,
skrbi za njihovo delo, sestavlja urnike in stalno
nadzoruje njihovo delo. Michaelovo zavarovanje
za dolgotrajno oskrbo iz prejs$nje sluzbe pokriva
stroske oskrbe. Vendar pa je omejen na 1800
dolarjev na mesec, kar pomeni le tri ure pomoci
na dan. Osebni pomoc¢niki imajo nizke place.
Agencija, ki jo je izbral Michael, jih placuje bolje
kot druge agencije, vendar pa $e vedno nimajo
zdravstvenega zavarovanja in drugih dodatkov.
Vecinoma gre za Zenske, nekateri pa so tudi
moski. Skoraj vsi, ki jih je Michael spoznal, so
bodisi temnopolti Americani ali pa priseljenci
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iz Afrike ali s Karibov. Njegov pomoc¢nik Serge
prihaja s Haitija in ne govori anglesko, zato se
z njim sporazumeva v francos¢ini. Pomoc¢niki
so mu ze povedali, da doloceni klienti ne zelijo
pomoci temnopolte osebe ali pa z njo ravnajo
nespostljivo.

Ceprav Michael ni ve¢ zaposlen, so njegovi
dnevi Se vedno polni. Obiskuje predavanja na
lokalni univerzi, izvaja projekte dostopnosti v
lokalni skupnosti, udelezuje se koncertov in
obiskuje muzeje. Uporablja vlak in avtobus. Tudi
nekatere druge vsakdanje opravke postori sam,
vendar mu to vzame veliko ¢asa. Sam si kupuje
hrano, vcasih preko interneta, vc¢asih pa se do
trgovine zapelje z avtobusom. Vecino ra¢unov
lahko placa preko spleta, kar je pomembna
prednost, saj je pisanje zanj skoraj nemogoce.
Da lahko v svojem tipicnem dnevu opravi vse
to, mora dan zaceti zgodaj. Zelo tezko pa je najti
pomocnika, ki je pripravljen priti ob zgodnji uri.
Nelita je ena izmed njih, saj je pri Michaelu ze
ob Sestih zjutraj.

Njen nasmeh in zivahnost olajsata zgodnje
vstajanje. Michael je ob njenem prihodu Se v
postelji. Nog in leve roke ne more premikati,
lahko pa si s pritiskom na gumb dvigne vzglavije
postelje skoraj do sedecega polozaja. Nelita upo-
rabi dvigalo, da ga posede v vozicek, ki se je cez
no¢ polnil, priklju¢en na elektri¢no omrezje. Mi-
chaelova prva postojanka je kuhinja, kjer si pri-
pravi skodelico kave, ki ga zbudi in mu stimulira
crevesje. Njegova naslednja postaja je stranisce.
Mnogi pravijo, da so invalidni ljudje obsedeni z
delovanjem svojega mehurja in iztrebljanjem,
a Michaelova realnost je taka, da po Nelitinem
odhodu ostane priklenjen na vozi¢ek in ne more
uporabljati strani$ca. Jutro je edina priloznost za
opravljanje potrebe, saj je do Sergevega prihoda
zveler $e 14 ur. Zato mora biti Michael pozoren
na svoje telo ter dobro in zdravo jesti.

Pomoc¢niki véasih ne razumejo, kako po-
membno je, da se obmocje anusa po potrebi
dobro umije. Higiena je Se posebno pomembna,
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ker je Michael ves dan v sedecem polozaju, zato
je naslednji korak temeljito umivanje. Pomoc¢niki
naletijo tudi na kliente, ki jih je prevec sram, da bi
dovolili, da se jim dobro umije genitalije in anus,
vendar pa je umivanje klju¢no za preventivo in
zgodnjo detekcijo prelezanin in vnetij. Michael
se poskusa obriti sam, kadar le more. Priznava,
da je to njegovo prizadevanje iracionalno, saj ga
mora pri tem opravilu Nelita pogosto podpirati,
vcasih pa tudi dokoncati zaceto. Vendar se noce
odpovedati zadnjemu delcku skrbi zase, ki jo
$e zmore. Nelita ga nato oblece. Vecina nas ne
razmiSlja zavestno o nasih drobnih Zeljah glede
oblacenja - kako si zatla¢imo srajco in kako si
popravimo hlace. Vendar pa Michael ni¢ od tega
ne more opraviti sam — tako kot ga oblece Nelita,
ostane oblecen ves dan. S¢asoma se je naucila,
kako zeli biti oblecen. Nelita odide okoli osmih in
mu v¢asih pomaga pri pripravi zajtrka ali drugih
opravilih. Ko odide, je Michael sam.

Michael bi lahko imel osebnega pomoc¢nika
tudi ¢ez dan, ¢e bi imel za to dovolj sredstev.
Vcasih ko je njegova desna roka presibka, da bi
dvignil kozarec ali dosegel kak grizljaj hrane,
mora pocakati Sergeja, da mu ta da piti in jesti. V
skrajnem primeru lahko pokli¢e nujno pomo¢. V
zadnjem tednu sta se zgodila dva primera, ko je
potreboval pomoc izven delovnega ¢asa osebnih
pomocnikov. Med pripravljanjem kosila si je
levo roko polil z vro¢o omako. Ker je ne more
premakniti, je ni mogel ohladiti z vodo. Z desno
roko je poskusil nanjo usmeriti curek vode, ven-
dar se mu je uspelo le zmociti. Poklical je nujno
pomo¢, da so mu oskrbeli opeklino. Ker pa je bil
moker in zaradi nereda v kuhinji, je moral na
pomo¢ poklicati tudi Sergeja. Cez nekaj dni je
svoj vozicek nagnil nazaj do kota 45 stopinj, da
bi zmanjsal pritisk na sedalno povrsino in s tem
moznost oti$¢anin. Ko se je skusal dvigniti nazaj,
je vozicek izgubil mo¢ in ni ga bilo ve¢ mogoce
premakniti. Serviser vozi¢ka ne opravlja nujne
pomoci, zato je moral na prihod serviserja ¢akati
dve uri brez vode in hrane.
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Michael si zeli, da bi videl svoji hceri odrasti,
vendar pa se njegovo zavarovanje za dolgotrajno
oskrbo ¢ez petlet iztece. Upravicen je do drzavne
pomocivobsegu 28 ur na teden, vendar izbranim
izvajalcem ne zaupa, saj svoje delavce placujejo
skoraj za polovico manj kot njegova zdaj$nja
agencija. Poleg tega bi moral tudi v primeru
kori$cenja drzavne pomoci sam poravnati del
cene. Na svojo agencijo se lahko zanese in ve,
da mu ne bo treba preziveti dneva neumit in
neoblec¢en. To mu dovoljuje, da Zivi kolikor je
mogoce normalno. Njegovi pomocniki so vez,
ki preprecuje, da bi zdrknil po spolzki strmini v
samopomilovanje in obup. Ve pa, da mora nacr-
tovati prihodnost in da si kmalu sam ne bo ve¢
mogel placevati pomoénikov. Ce drzavna pomo¢
ne bo dovolj za zadovoljitev njegovih potreb, mu
grozi premestitev v.dom.

Michaelova zgodba nam pribliza zivljenje
fizi¢no onemoglih. Njegova intimna pripoved
pa ima lahko ve¢ji ¢ustveni ucinek kot floskule
v politi¢nih dokumentih. Ce pogledamo na
vprasanje sprejema zakona o dolgotrajni oskrbi z
vidika oskrbovancev, postane jasno, da je ureditev
dolgotrajne oskrbe nujno potrebna za ohranjanje
¢loveskega dostojanstva tistih, ki so v nasi druzbi
med najsibkejsimi.

Martina Starc

Toronto Rehab (2010). +9 report on rehabilitation
research. 31 str. V: http://www.torontorehab.com/
about/documents/9%20Final%20PDF_March%20
29_2010.pdf (sprejem 5. 5. 2010)

TEHNOLOSKE RESITVE ZA
SAMOSTOJNO ZIVLJENJE

Raziskovalno porocilo kanadskega reha-
bilitacijskega centra Toronto Rehab predstavi
Stevilne raziskovalne in tehnoloske dosezke, ki
omogocajo ohranjanje samostojnosti v starosti
in nezmoznosti. Center deluje 9 let in je trenutno
drugi najvedji rehabilitacijski raziskovalni pro-
gram na svetu. Tehnologija in pripomocki, ki jih
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razvijajo, ne le povecujejo varnost doma, pac pa
omogocajo varno delovanje tudi v zunanjem oko-
lju. Podroc¢ja razvoja so preprecevanje potrebe po
bolni$ni¢nem zdravljenju, hitrejSe okrevanje in
izbolj$anje dolgotrajne oskrbe.

V naslednjih 15 letih lahko pricakujemo
podvojitev populacije starejsih, kar bo vplivalo
tudi na sistema zdravstva in dolgotrajne oskrbe.
Dr. Walter Wodchis citira novejse studije in pravi,
da »vsaj 50 odstotkov ljudi na cakalnih listah za
dolgotrajno oskrbo le-te v resnici ne potrebuje«.
Skupaj s kolegi v centru razvijajo nov program
nizkotoleran¢ne dolgotrajne rehabilitacije. Z
njim lahko pomagajo ljudem, ki bi bili v prete-
klosti »obsojeni« na institucionalno dolgotrajno
oskrbo. Program ima dobre rezultate, saj kar 74
odstotkov pacientov po zakljucenem programu
odide vdomaco oskrbo ali pa celo ponovno zazivi
samostojno Zivljenje.

Stevilo oseb, ki bi lahko oskrbovale naras¢ajo-
¢o populacijo starejsih, se zmanjsuje. Z razli¢nimi
tehnoloskimi resitvami je mogoce njihovo delo
znatno olajsati in zmanjsati potrebo po formalni
oskrbi. Dr. Adalsteinn Brown s kanadskega Mi-
nistrstva za zdravje in dolgotrajno oskrbo pravi:
»Neformalna oskrba je klju¢na za ohranjanje
vzdrznosti zdravstvenega sistema. Ce nanjo ne
moremo vec rac¢unati, se znajdemo v zelo tezavni
situaciji.«

Za vecjo samostojnost starejsih lahko veliko
naredimo Ze z vnaprej$njim skrbnim nacrto-
vanjem objektov, zunanjih povrsin in notranje
opreme. Tako imenovani univerzalni dizajn
podpira filozofijo lahkega dostopa in enostavne
uporabe za vse. Dr. Geoff Fernie, podpredsednik
rehabilitacijskega centra Toronto Rehab govori
o »moralnosti oblike, cutu, da Zelimo podpreti
razvoj izdelkov in okolij, ki so dobra za vse v nasi
druzbi. Dokazano je, da se stroski ne povecajo, ce
principe univerzalnega dizajna vkljucimo Ze na
zacetku«. Univerzalna okolja so ljudem s poseb-
nimi potrebami, kot so vidna, slu$na ali gibalna
oviranost, dostopna ze sama po sebi in jih ni treba



