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Povzetek:

Parkinsonova bolezen je krénia, napredna bolezen mozganov, ki je po pogostbsienja
takoj za Alzheimerjevo in prizadene predvsem s$ar§udi, v manjSi meri tudi mlajSe. Tema
je aktualna, vendar z razliko od demence, slabskaza na podtju socialnega dela. V
teorettnem delu sem se osreddéita na kronténe bolezni in na zdravstveni ter socialni vidik
obravnave Parkinsonove bolezni, oskrbo starejSiskwpnosti, metode socialnega dela.
Podrobneje sem si Zelela spoznati, na kakSefnna uporabna metoda individualnega
natrtovanja v praksi. V empithem delu diplomske naloge sva skupaj z uporabnico
nacrtovali, izvedli in evalvirali cilje, ki so ustvdrimanjSe spremembe v izboljSanju kakovosti
njenega Zivljenja s to tezko boleznijo. En izmegenih ciljev je bil pridobiti vé& izkuSenj
glede delovanja posebiiepalke, kar je sodoben &ia zdravljenja Parkinsonove bolezni. Na
podlagi intervjuja z osebama, ki uporabljata tapgo, je uporabnica pridobila izkusnje, ki ji
bodo Kkoristile pri spremljanju in spoznavanju dinken svojega zdravljenja. Metoda
individualnega né&tovanja z uresiievanjem ciljev je lahko tisto orodje v socialnentugléi
poveia vpliv ljudi, ki imajo tezave z neozdravljivimi znimi. Zgodba z uporabnico je v
meni odprla vrsto dilem tako profesionalnih kotlmsid, ki bodo predmet iskanja odgovorov

kvalitetnega strokovnega dela v prihodnosti.

Klju ¢ne besedeParkinsonova bolezen, socialno delo, individuahdit, izvedba, evalvacija,

kakovost zivljenja.



Abstract:

Parkinson's disease is a chronic, progressive bliagase almost as frequent as Alzheimer’s
disease. It mostly affects older people and aivelgt small number of younger ones. The
theme is current, but in comparison with demergss Iresearched in the field of social work.
In theoretical part | focused on chronic diseasesdical and social point of Parkinson's
Disease handling, treatment of older people insth&ety, methods of social work; | wished
to discover how useful the method of individualrplang can be in practice. Goals, which
created minor changes in the improvement of the'suspiality of life with that serious
disease, were planned, realised and evaluatech&rgeith the user in empirical part of the
diploma thesis. One of the goals was to acquireadeo knowledge about functioning of a
special pump, which is an up-to-date way to tremtkiAson's disease. Through interviews
with two persons using pump therapy the user gagx@erience, which will help her monitor
and discover the dynamics of her treatment. Thehatkf individual planning with the
realisation of goals can be the tool in social warkich increases the influence of people,
having as well as personal dilemmas, which willtbe subject of the search for answers

about quality expert work in the future.

Key words: Parkinson’s disease, social work, individual plaalisation, evaluation, quality
of life.
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Med nebom in zemljo
so dnevi razpeti:
nebesko azurni,
kot iz pravljice vzeti,
peklensko odurni,
z boleino prezeti.
Tiste nebeSke sprejemam hvalezno,
azurne naredim Se bolj sinje,
tiste peklenske oplazim le bezno.
A vem, da mi vsak opomin je,
da Zivljenje mineva,
se nikoli ne vrne,
zato tudi slabega dneva

naj nince ne zavrne.

(MAGDA KASTELIC HOCEVAR)



PREDGOVOR

Inspiracijo za mojo diplomsko nalogo sem dobilaska v drugem letniku Studija na praksi v
dnevnem centru za starejSe, spoznala gospo s Bankivo boleznijo. Moje nepoznavanje
bolezni je botrovalo nagai oceni, da ima uporabnica tezave v duSevnem pdraaj je
imela Stevilne tike, ki sem jih pripisala povsenugim dejavnikom. Seveda sem zelo kmalu
spoznala svojo zmoto in videla njeno neizmerno arginost, s katero je bogatila svoje
Zivljenje in Zivljenja mnogih drugih, s katerimi jgila v dnevnih stikih. Postala je prava
umetnica nestetih umetnin, ki jih Se vedno razgavlvrtcih, Solah, domovih za starejSe in
bolniSnicah. Ko sem videla, da ima zelo prizad@io focno motoriko in Stevilne zgibke, ki
so posledica napredovanja Parkinsonove bolezni, sernzéela spraSevati, kako ji uspe
narediti tolikocudovitih izdelkov. N@i polne nesp&nosti in dnevi, ko se bolezen potuhne, so
tisti ¢as, ko se V. zave, da lahko délaleZe s svojimi rokaméesar si v preteklosti ni mogla
niti predstavljati. Ve, da je kvaliteta njenegaljmja odvisna predvsem od nje same in
pogumno tekmuje z boleznijo z dnevnim vzdrZzevanjentne kondicije ter z discipliniranim

ustvarjanjem raztnih racnih in miselnih spretnosti.

Vecina izmed nas, ki nam telo in um dobro sluzi, p@atiwse jemliemo za samoumevno,
Sele ko zbolimo, se zavemo svoje ranljivosti. Dgw je spoznanje, da je ravno v nasi
nemai moc¢, ki jo lahko iztisnemo iz sebe, prikrajSanost madstimo ravno s krepitvijo na
podraijih, kjer bi se lahko predali. Vem, da to vsak sieda ne zmore. Kadar sem sama v
stiski, se spomnim na gluhonemo Hellen Keller, &ipostala ¢udovita vzornica nesStetim
trpecim. Neka je dejala»Vera v varnost je prazna in nesmiselna. V naraviij prav tako je
clovek ne more doziveti, saj je varnost vedno leidemna. Zivljenje je bodisi drzna

dogodivgina, bodisi praznina.«

Tekom Studija sem spoznala Stevilne znanstven&roikas/ne vsebine socialnega dela, ki so
me navduSevale in hkrati sem jih primerjala s sgiaoi pedagogiko, iz katere sem diplomirala
dolgo let nazaj. V kontekstu izbire diplome me @glmo znova prevevala misel prof. Flakerja,
da je socialno delo treba »delati«. V dijaSkemu dokjer delam z mladostniki, je moje
osnovno pedagoSko orodje komunikacija, v socialmiu pa je to premalo. Potrebno je
narediti nekaj za ljudi in seveda skupaj z ljudmiukaj odpade princip moraliziranja,

vsevedenja, ki v sodobni pedagogiki nimé weesta.



Moja odlaitev, da v diplomskem delu skupaj z uporabnikomedam nekaj konkretnega je
dozorela, ko sem opazovala V. trplienje. Zelela §gromagati pri uressitvi njenih ciljev in
tudi pri na&rtu na zalogo v primeru napredovanja Parkinsonowiezii in posledino
poslabSanja zdravstvenega stanja. Podrobneje semilar metodo individualnega
natrtovanja z udejanjanjem ciljev in jo prakip preizkusila kot orodje socialnega dela za
poma: uporabnici v njenem vsakdanjem zivljenju, polnesikih izzivov. Glede na to, da je
V. uporabnica novejSega ¢iaa zdravljenja Parkinsonove bolezni s posetmpalko, so naju
zanimale izkuSnje drugih bolnikov, ki se zdravijo pmenjeni metodi. Zato sem se v
empiricnem delu diplome posvetila tudtinkovitosti delovanjarpalke in kakovosti zivljenja
ljudi s to tezko mozgansko boleznijo. Predvsem mer@om, da V. dobi uvid v razhe
prednosti in pomanijkljivostérpalke ter tudi za lazje sprejemanje dni, ko zdoawie nudi

pricakovanih dinkov.

V. je svojo pripoved strnila z naslednjimi mislinsiZacelo se je skoraj neopazno, ko so me
sodelavci opozorili, da Sepam na eno nogo. Tegaas@nivo sploh nisem zavedala, vendar
sem vseeno odSla k zdravniku, ki pa mi je takarbaticiral Parkinsonovo bolezen. Sprejela
sem jo z zéudenjem, nisem pravzaprav vsega dojela. Ze n@tkza me ni nite dovol]
seznanil z vso resnostjo bolezni in sem se moeakse informacije boriti sama. Zelo me je
prizadela bolezen sama, Se toliko bolj pa skoperinécije zdravstvenega osebja. Nisem
imela dovolj podpore, tudi od svojcev ne, pravzapmd edinega sina. Ko je bolezen
napredovala v Stevilne motdrie simptome, me je tudi on zapustil. Dobro me jazn
motivirati zdravnica specialistka, ki mi je lajSalsakdanje tegobe z ustreznimi zdravili. Ko
sem spoznala, da ne bom mogla pobegniti od bolsemi,se vdala v usodo inceéa z vsemi
terapijami, ki so mi bile svetovane. Zelo teZzko gmenaSala boléne, nespénost, Se
posebno me je prizadelo okrnjeno gibanje, slabsbgopisava pa tudi teZave z branjem. Kaj
me je korno opogumilo? Kdaj se mi je prizgalacka na koncu tunela? Kdaj sem spoznala,
da se tako mina, da lahko pariram bolezni? Takrat ko sem v deevicentru na ustvarjalni
delavnici, izdelala prvi svmik. Takrat sem spoznala, da moje bolne, pa venetikokrat
povsem zdrave roke, lahko delajodeze. Moji ustvarjalnosti ni bilo ¥evideti konca, Se
danes mi je to velik izziv in g@@ da zmorem, ravno v tem, da v bistvu ne zmoregotavila
sem, da mi druzba prijateljev na centru lahko poanpg izhodu problematike bolezrtie se
sedaj ozrem datenazaj, na zéetek moje krodnhe bolezni, bi rekla, da sem gakovala

celostno zdravljenje, ki pa mi ni bilo oma@goo, ja to sem pogresSala.«
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1 TEORETICNI UVOD

1.1KRONICNE BOLEZNI V STAROSTI

Ni veliko bolezni, ki bi se pojavljale zgolj takrdto ljudje ostarijo, predvsee govorimo o
kroni¢nih, katerih Ze ime ponazarja njihovo dédisa trajajée obdobje. Je pa res, da se bol]
nakoptijo, kar pa je posledica duSevnih in telesnih smgenn, ki nastopijo ze kmalu po 50.
letu. Vedno bolj se daljSa zivljenjska doba, kawgdika pridobitev sodobne civilizacije, po
drugi strani pa s tem nat@$o tudi bolezni, ki se pojavijajo pretezno v kgsem
zivljenjskem obdobju (npr. razie vrste demenc, @ro-zilne bolezni, bolezni dihal, gibal,

rakave bolezni).

Staranje in starost prinaSatacvekovo Zivljenje Stevilne spremembe zlasti naeimem,
custvenem in socialnem podjo. Vecina laikov pa tudi mnogi strokovnjaki gledajo na
staranje kot na proces pridobivanja in izgubljatifejak 1998: 12, v: Mali 2000). V
zgodnjem obdobjilovek nekaj pridobiva (npr.aenje), v poznem pa izgublja (npr. peSanje
spomina). Toda mnogi pojmujejo staranje dtiggakot dvojni proces pridobivanja in
izgubljanja, ki poteka povezano in¢ssno. V vsakem zivljenjskem obdobjlovek nekaj
izgublja in nekaj pridobiva, le da v mladosti¢veridobi kot izgubi, v starosti pa praviloma
obratno. Bolezen, ki je bolj ztdna za starost in ima krofen potek s postopno izgubo
razlicnih sposobnosti, je demenca, ki se lahkdneaze v srednjem zivljenjskem obdobju
(Mali 2000: 331).

Staranje ljudi je povsem naraven fizioloSki proddsga ne moremo prepfiéi, lahko pa ga
upctasnimo, in to predvsem z odstranjevanjem dejavnikkiv povzra@ajo bolezensko
staranje. Cilj danasnjih prizadevanj ne sme bitblzgodaljSevanje Zivljenja, temve
kakovostno staranje. Kakovost Zivljenja je v najveneri odvisna od duSevnih in telesnih
funkcij, ki pa jih poslabSujejo kro#me bolezni in s tem onemato kakovostno staranje. Z
upadanjem duSevnih in telesnih sposobnosti se¢pgyadvisnost posameznika od okolice.
Na kakovost staranja v tretiem zivljenjskem obdolpomembno vplivajo duSevne

spremembe, ki jih povz@jo demenca, Parkinsonova in Alzheimerjeva boldzgarnet 1).

HujSa kronéna bolezen v mladosti ali v srednjih letih je v Bi&m predizkuSnja starosti.
Staranje s krodno boleznijo je zahtevno v dvojni meri. Kréna bolezen lahko potisne ze
¢loveka srednjih let v druzbeni polozaj, ki je podabstarostni upokojitvi, zlastie ne more

samostojno skrbeti zase in ni dovolj materialnoskrieljen. Ramovs (2003) pravi, da so
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spoznanja o kakovostni starosti in pripravi namalk® ali pa Se bolj veljavna tudi za invalida
ali kronicnega bolnika. Ta naloga je zanj Se bolj zahtevagj goleg premagovanja tabuja
starosti skupaj z zdravimi vrstniki, ima dodatnohteano nalogo, to je preseganje
invalidnostne tragike ali krotme bolezni. Dozivljajsko preseganje kréme bolezni je pogoj
za zorenjecloveka v kakovostno starost. Kréni bolnik tako sprejema samega sebe in
dojema Sirino moznosti, ki so mu Se vedno na vdgo,te moznosti pozitivno dozivlja in
uporablja. Ima odprte svoje energetske tokove:igrs#h medloveSke, kulturne, zlasti pa
bivanjske (da je smiselno nekajgeti). DoZivljajska rehabilitacija na ta ¢ia postane temelj
vsem ostalim vidikom rehabilitacije (pséime, telesne, socialne, delovne itd.) (Ramovs 2003:
257-266).

Kroni¢ne bolezni nedvomno postavijgoveka pred resne zivljenjske izzive. cétek je
pogosto zahrbten in dolgtasa neopazen. Simptomi postopno napredujejo ireéolegne
pocasi kazati svoj pravi obraz. Krami bolnik lahko izgubi vero in upanje v izboljSangaj

je to izkuSnjo tezko sprejeti, ker ji ni videti koan in dozivljanje samega sebe,cotek
identitete, je ogrozen zaradi Stevilnih telesnihdusevnih sprememb. Pogosto je omejena
aktivnost, obasno tudi méno, vendar ponavadi ne popolnoma, vse do pozne gaizka
bolezni. Drugi takSno stanje tezje razumejo in jgon@jo, zlasti¢e je ¢lovek do dolgene
mere Se vedno lahko samostojen, vendar se hkraddag, da doléene obveznosti ni

mogae odlagati v nedogled (Moravc Berger 1997: 34).

TeZave ob krogiih boleznih lahko mnoge starej$e spremljajo vistoZal so ta leta pogosto
¢as trpljenja in strahu, vendar ni potrebno, d&peu tako. V sedanjetfasu obstajajo Stevilne
pomai in reSitve, ki lahko krominemu bolniku nudijo tudi dobre trenutke, prav tako
njihovem bliznjim. Velika zelja vseh je gotovo dainje najboljSe mozne kakovosti
Zivljenja v vsakem starostnem obdobju. Ta Zeljarjeotna tudi Wasu poslab3anja kraimie
bolezni. Odzivanje v nepredvidljivitasih poteka bolezni je predvsem odvisno od izkuyden;
jih je ¢lovek Ze pridobil v raztinih Zivljenjskih obdobjih in ob razlnih izgubah. Negotovost
ob napredovanju kro&me bolezni postavlja Stevilna tezavna vpraSanjenowe skrbi o
prihodnosti. Kdo bo skrbel za mene? Me bo Se bakglb? Kaj bo z mojimi bliznjimi? Bom
komu v breme? Kako lahko Se ohranim svojo samosstfhVse to so vprasanja, ki krome
bolnike lahko vodijo v Se e stiske in skrbi. Velikokrat so strah, negotovoststres Se

hujsi, kot so telesne tezave ob bolezni (Lunde5200
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Da seclovek dokorno sprijazni s prisotnostjo krafme bolezni in lahko ponovno zazivi
polno zivljenje, mora ponavadi skozi procese, kpsazdravemcloveku samoumevni. En od
teh procesov je, da oboleli, kljub trajni oviranppbnovno osmisli svoje zivljenje. Prav tako
mora svoje Zzivljenje prilagoditi zmoznostim, ki sedaj spremenjene ter si ponovno graditi
odnos do sebe in svoje samopodobe, ki je zaraéizhbpogosto porusena. Vse to je lazje
reci, samo Zivljenje pa je pogosto Se kako tezko. Hdpk pdasen in za marsikoga tudi
nedosegljiv. Vsekakor je sdenje s kronino boleznijo velika preizkusnja tako Zimveka, ki

je zbolel, kot tudi za svojce. Potrebno se je n@mrdagoditi novim neznanim okokigham,
hkrati pa si zivljenje urediti tako, da se relatvikakovost zivljenja Se vedno ohrani (Kragelj
2013).

Znani pregovor: 2drav ¢clovek ima tiso Zelja, bolan le eno,mi je zelo blizu. Tudi sama se
soatam s teZzavami krotme bolezni, s katero dozivljam Stevilne padagsih tudi vzpone.
Velikokrat bolezen prinese Stevilne kompenzacijednagih podrdjih, ki ¢loveku pomagajo,
da ne obupa, in ga drzijo pri g&h za nadaljnje izzive. Ohranjati upanje, da bootiddolje,

je reSilna bilka pa tudi lazni up ob realnosti Bole, ki ne odneha. N&ili se ziveti s
kroni¢no boleznijo kot s trnom v peti na nekémacloveka hrabri za vztrajanje v Se tako
neizbeznih trenutkih poslab3anja. Znova se bomugial pregovora: &e te boléina ne
ubije, te okrepi.«Pridejo lepi svetli trenutki, ko se trpljenje potghin si pravim: »Znam
Ziveti z njim, znam pretrpeti trpljenje.« Strinjssa z Ramov3evo mislijo (2003: 260)e se
clovek zave, kako dragocen in Zivljenjsko samokinairiomat ima vdelan z zmoZnostjo
bolecine in trpljenja, obstrmi nad njunéudovitostjo. Boléina ga zato ni manj ne boli in
trplienje ga ne mé& manj, ima pa zdravo izhodi8, da lahko uvideva prave vzroke svojega
trpljenja ter jih odstrani, ali ise smiselno stali® do njega, kadar se zdi neresljivo, ter si na

smiseln nain omili telesne in duSevne beiee.«
1. 1. 2PARKINSONOVA BOLEZEN

Izraz nevrodegenerativne bolezni uporabljamo za#o) ki se pojavljajo kradoma, §asi in

v nekaj letih vse bolj onesposobijo bolnika. Vzral@ poznamo, so pa pogost spremljevalec
starejSega c¢loveka in z leti njihova pogostnost nataS Med moZzganskimi
nevrodegenerativnimi boleznimi, ki prizadenejo giea je najbolj znan parkinsonizem.
Bolezen je ze davnega leta 1817 mojstrsko opisakdaParkinson. Vzrokov zanjo v veliki
meri ne poznamo, mehanizme pa so pojasnili sredisfiletja. Parkinsonizem povzio

odmiranje celic v delu mozganov, ki ga imenujendona substanca«. Kemijski prenaSalec

12



(nevrotransmiter) v teh celicah je dopamin, ki genpSa do globoko le&d bazalnih
ganglijev. Bazalni gangliji imajo strateSke povezavz motorénimi, duSevnimi,
emocionalnimi predeli mozganske skorje. Dopamino zamog@a normalno gibanje,
inteligentno sklepanje in misljenje ter primerna@palozenje intustva. Pri parkinsonizmu je
dopamina premalo, zato ima bolnik motnje gibanmesgnje, péasnost, okorelost in padanje),
pocasneje in tezje razmislja in j€asih depresiven. Obstajajo rénie vrste parkinsonizmov,
pri nekaterih bolnikih je posledica vnetja, tumorjtoksinov ali zdravil (predvsem
nevroleptikov, ki jih uporabljajo za zdravljenjeilpatricnih bolezni). V nekaterih primerih je
lahko Parkinsonova bolezen posledic& deobnih mozganskih kapi (PirtoSek 2005: 125-
126).

S Parkinsonovo boleznijo se v Sloveniji 8awe kot 7000 bolnikov. Z&tni simptomi, ki se
razvijajo v& mesecev ali let, so motdnie narave (tresavica zapestja, roke ali noge v
mirovanju, mistna okorelost, p&asnejSi gibi, viéenje nog za sabo, skfigna drza) in so
posledica progresivnega odmiranja celic v delu raobg, ki je zadolzen za nadzorovanje
gibov. Pojavijo se Se mastna koZazmerno izléanje sline, brezizraznost na obrazu in vse
manjSa pisava. Pri napredovanju bolezni se simptdwi sta okorelost in neprekinjeno
tresenje, Se okrepijo, govor postanégsen in nejasen, pojavijo se teZzave s pozirangmkol

tudi demenca in depresija (internet 2).

Zdravljenje Parkinsonove bolezni

Prav@asno in ustrezno obravnavanje bolezni lahko pomenitivoljSuje kakovost zivljenja
bolnikov, zato je potrebndimprejSnja diagnoza. Zdravljenje z novimi terapijamenehno
napreduje, vendar zaenkrat raziskovalci Se niselusgkriti uCinkovitega zdravila, ki bi to
hudo bolezen prepteval ali ozdravil. Sodobno zdravljenje poteka \htsamereh (PirtoSek
2005):

1. Zdravljenje z zdravili, s katerimi se poskuSa zawusit propadanje odmiragth celic
ali nadomestiti propadle dopaminske celice ter izbblEmptome in znake bolezni.

2. Kirursko zdravljenje, kjer se z vgrajeno elektrodpodbudi tiste predele mozganov,
ki generirajo znake Parkinsonove bolezni.

3. Z napredovanjem bolezni se vse bolj uveljavlja s&la obravnava, kjer se poleg
nevrologa vklj¢ujejo tudi drugi pomembnilani tima: fizioterapevt, delovni terapevt,

logoped, socialni delavec in specializirana medicinsestra.
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Ko bolezen napreduje, lahko tablete ali injekcijeaxila levodope postanejo marginkovite
in povzr@ajo nihanja v reakciji na zdravila. Simptomi se pamo pojavijo, saj &inek
zdravila levodope hitro izzveni. Eden od razlogevghko nepredvidljivo praznjenje zelodca,
cesar posledica je, da je absorpcija zdravila ifetabérevesju neredna in zato so simptomi

bolezni nenadzorovani (Jesenko 2009: 6-7).

Nov sistem zdravljenja — zdravilo DUODOPA

Zdravilo levodopa je sedaj dostopno v obliki gédese imenuje duodopa. S podjm posebne
¢rpalke se skozi cevko dovaja neposredno na megtiosé& vsrka. To pomeni, da se zdravilo
duodopa izogne Zelodcu in prispe v tartkevo, kjer se véina levodope absorbira. Gel je
izdelan tako, da omoga stalen in enakomeren odmerek zdravila v krvip zahanjSa
¢asovno izzvenevanjecimka levodope ter izboljSuje moznost kontrole siompbv bolezni.
Zaradi moznosti nat&nega doléanja odmerka za vsakega bolnika posebej je lahkiv od
zdravilo zelo dober. Duodopa je kombinacija dvelbrdopoznanih zdravil (levodope in
karbidopae) v 100 ml kasetah, ki so napolnjene langeKaseta z duodopo je povezana s
prenosnim sistemom &palko. Med budnim delom dneva se zdravilo dovajakemerno,
obi¢ajno okoli 16 ur. Oseba s Parkinsonovo bolezéipalko nosi v praktini majhni torbici,
pripeti okoli pasu ali obeSeni preko rame. Kaddrkel z&enja zdravljenje na ta tia, se
pricne z nizkim odmerkom, ki se postopno zviSuje do edia, ki deluje naginkoviteje. Ta
proces se imenuje titracija. lzbrani odmerek moit dovolj visok, da se kontrolira
simptome, pa vendar ne previsok, da bi po¥aranot&e nezelene dinke. Da se izvede
titracija zdravila, se bolnika sprejme v bolnico @d 5 do 10 dni. Po ocenitvi bolezni bo
specializirana parkinsonska medicinska sestra nikml nos namestila 2Zasno cevko, ki
skozi nos in zelodec de do tankegarevesa. Skozi cevko se s pafjwcrpalke dovaja
duodopa in sestra &palko titrira zdravilo. Zdravila, ki so jih bolniks Parkinsonovo
boleznijo jemali pred tem zdravljenjem postopnekfadno z n&tom, ukinejo. V vmesnem
¢asu multidisciplinarni tim strokovnjakov oceni odzia duodopo in odmerke titrira tako, da

ocenijo najprimernejSi odmerek za kontrolo simpter(ibid).

Zivljenje s Parkinsonovo boleznijo je nepredvidiivSimptomi se pojavijo, izginejo in se
brez opozorila lahko ponovno vrnejo. Vsakodnevrjaw®sti in Zivljenjske n&te usmerjajo
valovi t. i. »izklopov« in »vklopov«, kar vsakegagameznika prizadene druga Za osebe,
ki Zivijo s to boleznijo, njihove druzine in priglie kakovost Zivljenja ni stalnica, tenivaiz

trenutkov hipnega zavedanja, v katerih je bolezgrley prisotnaDuodopa: zgodbge zbirka

14



pripovedi o tovrstnih izkuSnjah. Namenjena je zdikwm, medicinskim sestram, bolnikom
in njihovim druzinam. Njen namen je predstaviti pahosti, izkuSnje, spoznanja tistim, ki
jih zanima, kaksno je lahko zivljenje pred zdramjgm z zdravilom duodopa in tistim, ki jih
zanimajo upanja, presei@nja in razdaranja. Predstavljene zgodbe temeljijo na t@shi
pogovorih, opravljenih poleti leta 2011, vendar eggo le trenutek v zivljenju z boleznijo,
zato niso znélne za neskotno raznolikost izkuSenj bolnikov. Omenjena knjizivatoliko

knjiga o zdravljenju, temveje knjiga o ljudeh. To so njihove zgodbe (Abbvil 2):

Annemie pripovedujes»Nikakor ne! Sem si rekla. Bala sem se operacgekctudi same
¢rpalke. Z duodopo imam ebtek, da stvari obvladam.c¥sih se me za nekaj ur nekoliko
poloti potrtost, potem pa pomislimrtreba je naprej. Lahko si ¢eS$, da si bolan, ali kar ze
hoceS, vendar zaradi tega stvari nisa tioljSe. Izdelujem usnjene torbice za noserpalke

v treh razlenih barvah, glede tega sem mala‘inerna. «

Brankova zena Tatjana pripovedupdek@ smo se v mestu g@i z znanci in njihov petletni
otrok je vpraSal Braneta: Stric, zakaj pa se taleseS? Ali si pojedel potres? Tresel sek@
da bi igral bobne. Je bolj neodvisen, lahko naredi stvari zase in gre sam na potovanja.

Cestitam Branko, zmagala sva.«

Sirkka pripoveduje»Imela sem toliko razinih tablet, da sem morala vedno razmisliti, ali
imam s seboj prave, ko sem se odpravila ven. Kaavojega Zivljenja je veliko boljSa kot

prej. Pa’utim se dobro. Normalno, normalno je dobra beseda.«

Annika o svojem &etu Ottu pripovedujesVcasih je bil tih in miren. Yasih pa, ko si mislil:
Dobro, saj nisem ti naredil; je kar eksplodiral. Zelo sem vesela zanj, ker gginv

nasmejanega. Mislim, da se je na® ornil.«

Uporabnica V. je z zdravljenjem z duodopcieda konec prejSnjega poletja, ko sem jo
ponovno videla po mojem dopustu, sem bila zelogir&ena, negativno presei@a. Njeni
zgibki so bili videti Stevitnejsi, praktno ni bila pri miru niti sekunddCudila sem se takemu
zdravljenju, ki Se poslabSa obsttgestanje. Pogosto je tudi bruhala in videti je bslaujSana.
Predlagala sem ji, da greva na posvet k njenemavadu, nevrologu, da bi ponovno

pregledal delovanjérpalke.
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1.1.3. DEMENCA

Pri Parkinsonovi bolezni je demenca subkortikake, pomeni, da je prizadeta mozganska
skorja v pozni fazi bolezni. Ocenjuje se, da se emra razvije pri 40 % bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo. Pri dodatnih 19 % pa jezepaupad spoznavnih sposobnosti, ki pa
Se ne dosegajo stopnje demence. Prihaja da@agp@enega misljenja incanje novih
spretnosti je slabSe. Pogosto prihaja tudi do njotedojemanju dogajanja v neposredni
okolici (PirtoSek 2009: 29).

Demenca je bolj pogosta kréna moZganska bolezen starosti, pri kateri se sjar
tveganje za nastanek Se péwe. V zadnjem obdobju se &govori in piSe 0 njej, saj se
populacija starih ljudi poveije. Posledino pa nara%jo tudi problemi zlasti na podijo

socialnega funkcioniranja oseb obolelih za demenco.

V 10. mednarodni Klasifikaciji bolezni je demengarexeljena kot sindrom, ki ga povZeo
mozganska bolezen, @bjno kronéne ali napredujge narave. Vkljduje motnje mnogih
vi§jih zivenih dejavnosti, kot so spomin, miSljenje, oriencirazumevanje, tananje,

sposobnostdenja, sposobnost besednega izrazanja in presogojKadvali 2011: 15).

Med najbolj izstopajéimi propadajéimi funkcijami je spomin. Spominske motnje sicer
nastajajo tudi pri oajnem staranju, vendar so pri dementnem stanjui dagfe in
napredujejo hitreje. Zato ljudje z demenco slab$emjajo informacije sprejete pred nekaj
dnevi, tedni ali meseci. Zelo dobro se spominjayas, ki so jih zbirali vse zivljenje (Mali
2000: 332).

Na podlagi simptomov bolezni strokovnjak ugotowia katero vrsto demence gre pri

posamezni osebi in kakSno bo nadaljnje zdravljenje:

» Alzheimerjeva bolezen je najpogostejSa vrsta dement veliki meri prizadene
starejSe od petinSestdeset let. Obstaja pa tudj pmgosta oblika, ki nastopi v bolj
zgodnem obdobju. Pri tej obliki ugotavljajo genetgkeddispozicijo.

* Vaskularna demenca je razmeroma pogosta oblika misané&i nastane zaradi zilnih
sprememb v moZganih. Pogosto se razvije pd za&porednih kapeh nekje med
Sestdesetim in sedemdesetim letom starosti.

» Bolezen Lewyjevih telesc je druga po pogostosti mehencami, ki prizadene od 15
% do 25 % oseb. Gre za neko vrsto med AlzheimerjpvBarkinsonovo boleznijo.
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Obicajno se kmalu pojavijo prividi in prisluhi. Za tosto demence so z&ilni padci,
kratkotrajne izgube zavesti ter, Wetni fazi, izrazito nihanje razpolozenja.

» Frontotemporalna demenca, imenovana tudi Pickovaedea, se ponavadi pojavi v
starosti od petintrideset do petinsedemdeset tetiffavlja okrog 7 % vseh demenc.
Pri njenem nastanku pa pomembno viogo igra dedrfst. zanki niso motnje
spomina temwve motnje govora. Med prvimi znaki so tudi spremenaisebnosti in

socialnih ve&in (internet 3).

Zdravljenje demence

Za zdravljenje simptomov demence se uporabljajdigea zdravila, ki demence sicer ne
pozdravijo, ampakupaiasnijo njeno napredovanje in za nekapa celo izboljSajo znake
bolezni. Ob¢ajno ljudi z demenco zdravijo s &sno kombinacijo zdravil, ki lajSajo
spominske motnje in motnje ostalih kognitivnih spmsosti ter z zdravili, ki lajSajo

vedenjske spremembe, ki nastanejo kot posledicadesenbid).

V socialnem delu razumemo demenco kot priloZznostdiaivanje novih Zivljenjskih izidov
vseh, ki so v stiku z ljudmi z demenco kot tudiitiski Se niso vzpostavili stika. V sredi
pozornosti, naj ne bo bolezen terivéovek, ki potrebuje razumevanje okolice, da prewska
svojega Zivljenja prezivi, kar se da samostojndakovostno. Osebam z demenca et
besede pomenijo ¢btki, ki jih dozivljajo z drugimi. Pomembno je ustiti prijazno klimo,
kjer se dobro pauti tako¢lovek z demenco kot sogovornik. Prijettistva, ki jih dozivljata

oba, Stejejo in ne pomnjenje imen, poklicnih vingmen obiska, ipd. (Mali 2011).

Kogoj (2000, v: Mali) pravi, daeprav véine demenc Se ne moremo ozdraviti, to Se ne
pomeni, da bolnikom in njihovim svojcem ne moreneonagati. Z razlinimi psihosocialnimi
ukrepi lahko bistveno vplivamo na praasno in pravilno pomo vsem udelezenim v
kroni¢ni bolezni. Pomembne dejavnosti so naslednje (Kagbali 2000: 21):

seznanjanje z bolezenskimi znaki za hitrejSe pneg@eanje in pravilno ukrepanje,
prilagajanje okolja potrebam bolnika,

dodatek za pontoin postrezbo, teh#mni pripomaki,

sluzbe in servisi za pomima domu (pom®pri negi in nadzoru, prehranjevanije),
skupine za svojce in bolnike, skupine za samoggsletni forum,

dnevno varstvo, dnevni centri, zavodi sploSnegaosebnega tipa in

YV V V V V V V

svetovalna sluzba po telefonu in medmrezju.
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Tom Kitwood je eden izmed redkih avtorjev, ki jevzal drugéen odnos do oseb z demenco.
Od vseh podrtij dela s starimi ljudmi, prav delu z ljudmi z denw® pripisuje najvgi
pomen, saj v njem vidi najep izziv. Ponudi drug&en pogled, saj v sredi8 postavicloveka
kot celostno osebo. S tem preseze tradicionalfieppg katerim zdravljenje ni ¥enogae in

ni upanja za izboljSanje stanja. Poudari tudi negatvpliv socialnih mrez na razvoj bolezni.
Kitwoodovo razumevanje demence je pomembno in Uparaa socialno delo, saj opozaria,
da so medoveski odnosi osrednjega pomena zartwvanje skrbi za osebe z demenco (Mali
2007: 38).

Moderna medicina ima znanstveno racionalen pogéethaiezen in njene znake, obstaja pa
veliko vsakdanjin dokazov za to, da obstajajo \@likolj elementarneiustvene ravni
zaznavanja in dozivljanja bolezni ter njenisinkov in posledic. Posebno pri tezkih boleznih
so izkuSnje bolk&ine, trpljenja in negotovosti zaistveno dozivljanje ljudi odidine. Bolezen

se v svoji elementarni obliki pokaze zlasti v sbuiananifestaciji, ki velikokrat prizadene

socialne odnose, vloge ter dejavnosti posameaiigosameznika (Ule 2012: 5).

Gornje navedbe gotovo drzijo za ljudi s kr&mimi boleznimi. Vsakélovek, ki zboli, si zeli
¢imprejSnjega okrevanja, predvsem tudi zato, deéi najhitreje normalno zivel in deloval
kot prej, ko je bil pri méeh. Pri kroninih boleznih je stvar nekoliko drugyaa, saj bolezni
praviloma ne izzvenijo, ampak velikokrat napredujejslabse izide. Sta je,ce obmirujejo

in se ustavijo na tiki, kjer je ¢lovek lahko Se samostojen in neodvisen od drugilac&je s
spremembami se dogaja na dveh ravneh. Prva, réekahain posameznik sprejme in
dozivlja svojo bolezen in druga, morda Se pomensizndjako bodo njegovo bolezen sprejeli
drugi. Svojci iz svojega emocionalnega vidika dfdje obolelega in se praviloma razdajajo
do svojih skrajnih mé&, kar seveda ne velja za vse. Gotovo pa veljaraainke, ki so razvile

dobre zaupne medsebojne odnose.

Emocionalna opora v druzini in sorodstvu je odvisdatistih kvalitet, ki jih Giddens (2000,

v: Sadl, Hlebec 2009: 250) povezuje s konceptistega odnosa: obojestransko zaupanje,
naklonjenost, razumevanje, odprtost, odkritosttstvena utemeljenost odnosa. Tu ne gre za
samoumevnost giakovanja opore obolelim, ta je odvisna od kvalimd@osa, ki so galani

druzine razvili.

Kroni¢nim bolnikom se socialna mreza prijateljev in zreangelikokrat zmanjSa. Po mojem

mnenju iz naslednjih razlogov. Prvi je ta, da &evek sam umakne v svoj svet zaradi
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ol¢utkov strahu, sramu, nelagodja in slabSeg&rea pdutja. Drugi je predvsem na strani
ostalih, ki tezko sprejmejo nastalo, spremenjemasijo, ki ni v& enakopravna v smislu
participacije vsakokratnih odnosavlovek, ki ima kronino bolezen maréesa ne zmore e
delati, kar je z lahkoto opravljal, ko je bil Serad Tukaj nastopij@éloveske lastnosti, kot so
nepotrpezljivost, nesprejemanje dragesti, pomilovanje, ipd. Skratkaie poenostavim,
zdravim gredo bolni na zivce, v smistkiSaj nimam ri ve’ od njega, nje.«dako nastaneta
dva laiena bregova. ReSitev je v mostu med obema, ki fenaetirug&ni percepciji realnosti

in obojestransko dogovorjenih gakovan;.

Ucinki socialnih mrez so tesno povezani z zdravstvestanjem starih ljudi, meni Drago$
(2000), saj v primerih, ko ljudje zbolijo so leatarovalni dejavnik. Po drugi strani p& je
kdo zdrav in ne trpi zaradi funkcionalnih omejitev posledic kroninih bolezni, je lahko
povsem avtonomen v vsakodnevnih aktivnostih in nwahjisen od socialnih mrez (Drago$
2000: 304).

GerontoloSka znanost je spoznala, da je potrelmo lfjudem, ki potrebujejo ponto
zagotoviti moznost, da ostanejo v svojem dra@m okolju. Dejavnosti, naj bi se razvijale v
smislu, da podpirajo stare ljudi v njihovem gedgkam in socialnem okolju. Gre za
zagotovitev druzbeno organizirane skrbi, katere erarje podpora samostojnosti starega
¢loveka. Pri tem je pomembno, da ima uporabnik metibire med razthimi izvajalci in

se odl@i za tisti ponudbo, ki je zanj najustrezneja.se ljudem z razinimi tezavami, ki jim
zmanjSujejo vpliv na svoje Zivljenje, zagotovijatnezne storitve, lahko pripomorejo k temu,
da ostanejo doma, in s tem ohranijo svojo avtonminijzasebnost (MiloSe¥iArnold 2000:
260).

V Sloveniji pri razvoju oskrbe zaostajamo za evkimé drzavami. Razvito je predvsem
institucionalno varstvo, medtem ko so se storiwelomu z&ele razvijati Sele pred kratkim in
zaenkrat Se ne zagotavljajo celovite dolgotrajnkries Drzava je s svojimi zakoni in
storitvami pomemben akter, ki zagotavlja oskrbaejsh v Sloveniji in hkrati dopolnjuje
vlogo druzine ter neprofitnega in zasebnega sekiwaj podrgju skrbi (Filipovic Hrastet al.
2014: 8).
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1. 2 OSKRBA STAREJSIH V SKUPNOSTI

Pri razumevanju skupnostne oskrbe se lahko oprearefinicijo dolgotrajne oskrbe, saj sta
koncepta med seboj neposredno povezana. Kane & R&05, v: Filipow Hrastet al. 2014:
14) opredelita dolgotrajno oskrbo kot pandi traja daljcasa in je namenjena ljudem, ki
imajo tezave zaradi invalidnosti. Dolgotrajna oskdajema osebno, zdravstveno in socialno
poma:. Tudi v slovenskem predlogiakona o dolgotrajni oskrige bila dolgotrajna oskrba
opredeljena kot dakasa trajajde zagotavljanje razihih oblik podpore osebam, ki zaradi
izgube ali odsotnosti telesne, psgie ali intelektualne samostojnosti potrebujejo pompo
opravljanju temeljnih Zivljenjskih opravil. Defirja ne opredeljuje akterjev skrbi, ki so lahko
formalni ali neformalni niti prostora izvajanja 8kr ki je lahko tako v skupnosti kot v
institucionalnem okolju. VpraSanje je, ali je oskria skupnosti nekaj povsemcknega in
nasprotnega od oskrbe v institucijah. Dilema jeemt da mnogi avtorji opredeljujejo
skupnostno oskrbo kot nekaj, kar je nasprotno, dvmga&no, od institucionalne oskrbe.
NovejSi pogledi skupnostne oskrbe necuejo od institucionalne oskrbe, tentvgo
potencialno vkljdijo v eno od oblik skupnostne oskrbe. Prevladugggument je dejstvo, da
so domovi za ostarele pogosto ponudniki et storitev pomdi na domu, dnevnih centrov
in drugih skupnostnih storitev; so del skupnostsibritev. Drug pomemben argument za
vkljuc¢evanje je dejstvo, da si starejSi zelijo v tistnddki je v njihovi skupnosti ali vsaj v
blizini. Na ta ndin ohranjajo obutek domanosti, znanega kraja in okolice (Hlebetal.
2013, v: Filipoveé Hrastet al. 2014: 15).

Formalni izvajalci oskrbe

V Sloveniji poznamo tri vrste storitev: instituc&no, socialno oskrbo na domu in
zdravstveno nego na domu. Med nastete bi lahkdilings nevladne organizacije, saj lahko

nudijo poleg prostovoljnega dela tudi profesiongdoaudnike storitev.
a) Institucionalna oskrba

Institucionalna oskrba starejSih ima v Slovenijigiotradicijo, zato jo ljudje prepoznavajo
kot pomembno obliko oskrbe. Uveljavila se je pogirevetovni vojni, ko so teZzave starejSih
ljudi z nizkim Zivljenjskim standardom, neurejenirstanovanjskim vpraSanjem ter
neurejenimi pravicami iz socialnega in pokojnirgkezavarovanja reSevali tako, da so jih
namesali v institucije. Razvoj domov je Sel od socialgerontoloSkega, bolnidfnega do

danasSnjega socialnega modela, v katerem ima posabstm stroka socialnega dela. Domovi
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za starejSe imajo pomembno vlogo pri oskrbi stdrgjgato bi bilo nesmiselno prehitro
uvajanje sprememb v oskrbi po zgledu drugih evribpsiirzav in brez upoStevanja
speciftnega péata, ki so ga domovi pustili v oskrbi starejSihliffeivi¢ Hrast 2014: 22-24).

b) Socialna oskrba na domu

Socialna oskrba na domu je kipa storitev, ki omog# ljudem ¢im daljSe Zivljenje doma in
v domai skupnosti. Namenjena je starejSim, ki imajo madjavstvenih teZzav in manjSo
potrebamo po pondy kar velja za uporabnike institucionalne oskri@ncialna storitev
obsega gospodinjsko pothénpr. nakup Zivil, priprava obroka, pomivanje pasgatiséenje
bivalnih prostorov, odnaSanje smeti), pa@mari vzdrZzevanju osebne higiene (pampri
umivanju, hranjenju, vzdrZzevanju ortopedskih pripdkov) ter pri ohranjanju socialne
mreze. Posameznik ima pravico do n&j&trih ur oskrbe dnevno, do dvajset ur tedensko.
Leta 2012 je bila povpi®a cena na uporabnika 5,27 €. Ta oblika skupnastaialne storitve
je med obinami zelo razlina tako v ceni, ¢inkovitosti, dostopnosti kot v kakovosti storitve,
kar posledino vpliva na kakovost bivanja starejSih v skupn@siipovi¢ Hrastet al. 2014:
24-26).

c) Zdravstvena nega

Formalni ponudnik, ki skrbi za ostarele, je pattorasluzba. Ta zagotavlja zdravstveno nego
na domu. V nekaterih drzavah to vodijo enotno s ggponna domu, medtem ko je pri nas to
lo¢eno. PatronaZzna medicinska sestra izvaja zdrawstvesocialno obravnavo posameznika
v skupnosti, né&rtuje in izvaja zdravstveno nego, svetuje o zdraweinu zivljenja ter izvaja
storitve po nalogu zdravnika. Pomembni del skupresiskrbe so zdravstveni domovi, ki v
zadnjih letih uvajajo t. i. referéne ambulante namenjene pamatarejSim in krorinim
bolnikom. Referetna ambulanta je naziv za ambulanto druzinske mmelia razSirjeno
skupino zdravstvenega osebja. Diplomirana medieinskstra svetuje pri preventivnih
dejavnostih, in kar je bistveno, kontinuirano spijankronicne bolnike. V letu 2013 je v
Sloveniji delovalo 313 tovrstnih ambulant (Filipd\Hrastet al. 2014: 26-27).

Neformalni izvajalci oskrbe

Med neformalne izvajalce oskrbe priStevamo dru&riskne, sorodnike, prijatelje, sosede ter

druge ljudi v socialni mreZi starejSih oseb.
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Ramovs (2003) najboljsitno vidi stopnjo kakovosti Zivljenja in sozitjasodobni druzini v
medsebojnih odnosih in komunikacilanov, kar pa ne sme biti prege$io spontanosti,
nakljucju ter javnosti, ampak mora sodobna druzin&tna vpeljati v svoj vsakdanjik kulturo
ucenja dobre medoveSke komunikacije. S tem, da se vsi dij@udobrega komuniciranja,
sodelovanja in solidarnosti, si priskrbijo najbeljgogoje za dobro medgeneracijsko sozitje za
desetletja vnaprej, ko bodo sedanji otroci sredejaeracija, sedanji starSi pa stara generacija
(Ramovs 2003: 268-269).

Hvali¢ Touzery (2007, v: Filipo¢i Hrast 2014) v svoji raziskavi druzinskih skrbnikov
ugotavlja, da so v Sloveniji otroci glavni skrbnibstarelih ljudi (50 %), med njimi je bilo
vetino héera (87 %), partnerjev (19 %) in snah (19 %). Vidinda kar dve tretjini viog
druzinskega oskrbovanja pade na ramena zensk,dk@tyje njihovo preobremenjenost in

posledéno povzr@a izgorelost.

Marsikdo na stara leta ostane sam, brez ozjih ajnith sorodnikov, in takrat se pomen

neformalnih oskrbovalcev, kot so npr. prijateljisosedje, bistveno pote

Cloveka varujejo socialne mreze, ki jih je stkal zkeelo Zivljenje. Medlovedka razmerja in
odnosi pomagajo, da zadovoljuje svoje potrebe, angty napreduje in neguje red&ma
prijateljstva. Vsalktlovek, posebno starejsi, potrebuje nekoga, da nmoyeduje o tem, kaj je
dozivel, kajcuti, kaj misli, kaj si Zelicesa ga je strah in zlasti kaj potrebuje in kje srebiti

Zeli poma@ (Ramovs 2003).

Barkerjeva (2002, v: Filipovi Hrastet al. 2014: 32) je identificirala Stiri tipe odnosov med
starejSim¢lovekom in bliznjim, ki segajo od povrsnih odnosoymanj opore do povezanih

odnosov z nudenjem kompleksnejSe oskrbe:

1) PovrSinski odnoge najblizji obtajnemu dobremu odnosu med sosedi in je tudi

najpogostejSi. Ta odnos ni emocionalen in v temraksosed ali prijatelj zagotavlja
starejSemu predvsem druzenje in pdrpd nekaterih nalogah.

2) Zamejeni odnoge intenzivnejSi, saj je zanj z¢ima veja emocionalna povezanost,

medtem ko opora ostaja predvsem instrumentalna.

3) Za zavezalni odnoge zn&ilno, da traja daljcasa in je intimnejSi, opora je
kompleksnejsa.
4) VKljucevalni odnosje zadniji tip, v katerem je intimnost nafy®& dolZzina odnosa

najdaljSa, vklj@¢uje pa tudi osebno skrb za starejSo osebo.
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RazmiSljam, kakSen odnos pravzaprav imava z upaabm najinem dosedanjem
poznanstvu. Menim, da gre za zavezalni odnos, \&gjse véasu hajinega prijateljstva
custveno in osebnostno zblizali, vendar moja oparaetaj, do izdelave individualnega
natrta, ni bila tako intenzivna. dasih se odnosi spreminjajo, prepletajo, odvisno od
okoli&in in situacije, v kateri se znajdeva. V. m&sih preseneti z obiskom v sluzbi, ko
imam najvé dela. Takrat reagiram dokaj povrSinsko in ji rdito, da se vidiva kasneje.
Vse&l mi je, da to véinoma razume, dasih pa tudi ne, in takrat popustim njenim Zeljam.
Zavedam se, da Parkinsonova bolezen lahko prizanhSignje,custva, razpoloZenja in

¢lovek lahko postane tudi depresiven ali celo santdaro

1. 2. 1 DOLGOTRAJNA OSKRBA IN SOCIALNA OSKRBA NA DO MU

V zadnjih desetletjih se je na podjo socialnega in zdravstvenega varstva razvila tema
dolgotrajne oskrbe ljudi, ki potrebujejo dolgotrajrkontinuirano pom®in podporo drugih
ljudi. Pojavila se je potreba, ki se kaze po erarstkot potreba po novem stebru socialne
varnosti, po drugi pa kot iskanje drdgéih odgovorov na potrebe in stiske ljudi. Socialna
drzava je v preteklem stoletju ustvarila rézé zavarovanja, npr. za brezposelnost, bolezni,
invalidnosti, ne pa tudi za primer odvisnosti odmmoi drugih. Pom¢ je bila stvar
posameznika in njegovih bliznjih. Institucionalnegarstva je bil posameznik delezen

praviloma le v primeru odpovedi njegove socialnezer(Flakeet al.2008: 19).

Pojem dolgotrajna oskrba zveni preprosto in jasnmarsikomu ne pove prav veliko. Tisti, ki
ga poznajo, se zavedajo, kako kompleksno pgelrrajema in kako pomembno vlogo ima v
Zivljenju danaSnjegacloveka. Dolgotrajna oskrba je pojav in odziv na dgnafske
spremembe, s Kkaterimi se spopadajo sodobne drz&peemembe razmerja med
prebivalstvom, ki potrebuje porian prebivalstvom, ki lahko pomaga, lahko razumeknb
moznost za iskanje novih oblik sozitja in solidata druzbi, zato bo dolgotrajna oskrba v
prihodnosti kljgna pri zagotavljanju druzbene stabilnosti. Polemalgrafskin sprememb se
je povealo Stevilo ljudi s krorinimi boleznimi, dolgotrajnimi psiholoSkimi, duSewmii in
socialnimi stiskami, zaradi katerih za samostojivtjenje potrebujejo dolgotrajno porsa@li
podporo drugih (Mali 2013: 15-16).
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Specifika socialne oskrbe na domu v okviru dolgatraskrbe je predvsem njeno izvajanje v
skupnosti, zaradiesa jo lahko opredelimo tudi kot del oskrbe v slagbn S tem, naj bi se
ljudem omogéilo ¢im daljSe in kakovostno bivanje doma (Alcoek al. 2002, v: Hlebec
2014: 2). Organizacija socialne oskrbe na domu,t&adolata Zakon o socialnem varstyu
sodi v pristojnost abin, saj mora olina s pogodbo z javnim zavodom ali s podelitvijo
koncesije zagotoviti mrezo javne sluzbe. Izvajajtaphko javni zavodi ali zasebni izvajalci, ki
jim je okZina podelila koncesijo za opravljanje te socialaostvene storitve. Storitev obsega
socialno oskrbo upraiénca v primeru starosti, invalidnosti in v drugifinperih, ko lahko
nadomesti institucionalno varstvo. Namenjena jddju, ki sicer imajo zagotovljene bivalne
in druge ustrezne Zivljenjske razmere v svojem jokelendar se zaradi ragthih razlogov ne
morejo oskrbovati sami, njihovi svojci pa take dmkine zmorejo ali zanjo nimajo moZnosti.
Neposredno izvajanje storitve na domu opravljajaciadne oskrbovalke, vodenje in

koordiniranje storitve pa vodje poicna domu (Hlebec 2014).

Zakon o dolgotrajni oskrbi v Sloveniji Se ni sptegato se tudi socialna oskrba Se vedno
izvaja v I&enih sistemih in podsistemih socialne varnosti.l&b&o tudi kakovost za to

podraije ni posebej sistemsko predpisaitad).
Nagode (2014, v: Hlebec (2014) ugotavlja naslednje:

 Na sistemski ravni ne obstaja poseben celovit psedki bi se nanaSal na
zagotavljanje kakovosti socialne oskrbe. Storitev gpredeljena vPravilniku o
standardih in normativih socialnovarstvenih stoviteki sicer predpisuje dotene
standarde in normative, torej minimalne standardkoiosti. Opredeljuje vstopne
pogoje, ne doka pa kazalnikov za ugotavljanje kakovosti izvajanja

* Na ravni izvajalcev socialne oskrbe na domu ni mako predpisan noben model
kakovosti, kljub temu so nekatere organizacij€qde z izvajanjem razlhih sistemov
kakovosti (npr. CAF, E-Qalin) ali z vsaj delnim sprljanjem izvajanja storitve.

» S strokovnega vidika pravilnik predpisuje strokovmabrazbo in usposobljenost oseb,
ki koordinirajo in izvajajo socialno oskrbo na domu

* Uporabniki se lahko pritozijo na Socialno zborni&ovenije o0z. na socialno
inSpekcijo, sicer pa je njihov vpliv pri sooblikava storitve minimalen. V@&na
izvajalcev svojih storitev ne meri sistendath, nekateri merijo le zadovoljstvo
uporabnikov.
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NovejSa in pravzaprav edina raziskava o kakovastiagne oskrbe na domu v Sloveniji, ki je
bila izvedena v letu 2013, daje vzpodbudne ugotevit podrdja zadovoljstva uporabnikov
z delom socialnih oskrbovalk. Pothna domu ocenjujejo v ¥g meri pozitivno, kar je lahko
nadaljnji smerokaz za vrednotenje kakovosti steriter poma@ oblikovalcem politik pri

uvajanju izboljSav na podéu programov pomdé na domu.
1.3 SOCIALNO DELO V ZDRAVSTVENI DEJAVNOSTI

Dejavniki iz ¢lovekovega okolja lahko pospesujejo ali prépjejo pojav bolezni, zdravljenje
ter rehabilitacijo. Zdravjéloveka je odvisno od telesnega in duSevnega zaltavjozjega in
SirSega socialnega okolja, firarega stanja, pogojev bivanja in zgodovinske danSstiialne

teZzave so pogosto spremljevalke r&azh bolezni in v njih se lahko znajde kdorkoli (ErZ

2012: 15).

Flaker (2010: 4) navaja, da je vloga socialnega debtraj katerekoli institucije (npr. Sole,
bolniSnice) prispevati natanko tistéesar ta ustanova nima. Socialne delavke v ustanovah
zaposlujejo predvsem zato, da vzpostavijo stik maiom okoljem, s svojci ter da prevajajo
strokovni jezik v razumljiv in svojim kolegom v tumspord@ajo, kajclovek zares misli irguti.
Pomagajo uporabnikom pri zagotavljanju dostopndsti razpoloZljivih virov po néelih
solidarnosti, prawinosti ter skladno z zdravstveno in socialno varstveakonodajo in

¢lovekovimi pravicamiipid.).

Glede na to, kakSno je mesto socialnega dela nanpemnem podigu, lo¢imo tri razlicne

modele prakse: primarni, sekundarni in partnerskideh Socialno delo v zdravstveni
dejavnosti le gostuje, zato je sekundaren modekiaBo delavci s svojim znanjem
zagotavljajo podporne storitve primarni disciplinis tem pripomorejo k celostni obravnavi
pacientaClovek, ki zboli, svojih potreb ne deli na zdravsteen socialno dimenzijo, ampak

se sréuje s SirSimi tezavami, zlasti s pojemanjem blizpoenembnih (Erzen 2012: 16).

Socialne storitve v bolniSnici se opravljajo nadbog zdravnika in so organizirane tako, da ne
ovirajo medicinske stroke. Delo socialne delavkg@gosto nepredvidljivo. Pomembna je
sposobnost za fleksibilno obvladovanje zahtev irememb, ki so lahko tedenske ali celo
dnevne. Vékrat se zamenjajo posameziani zdravstvenega tima ali se spremenijo termini
nacrtovanih diagnostnih in terapevtskih posegov. Potrebna je hitra acéolnikovega

duSevnega in¢ustvenega stanja, druzinske dinamike, dnevnih dprakratka skrb za
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uravnoteZzene potreb&loveka, ki je zbolel. Velikokrat si naStete potrebasprotujejo in

socialne delavke morajo biti pripravljene na pragmje {(bid).

Aktualna zdravstvena politika je zaradi #&vanja skrajSala bolnigmo zdravljenje, zato so

pacienti ob odpustu bolj ranljivi in odvisni od diti. Pred leti je bila moznost rehabilitacije
in obnove funkcijskih sposobnosti bolnikovejee ker je bila tudi hospitalizacija daljSa. Tako
se ljudje sréujejo s Stevilnimi problemi pri zagotavljanju zdsavenih in socialnovarstvenih

storitev, ker sistemi ne upoStevajo potreb in mstagojeni zahtevam uporabnikov. Veliko
bolnikov nima druzine in dovolj razvite socialne ebe¢ za pombin podporo, zato nujno

potrebujejo strokovne storitve socialnega dadal).

Lois Cowels (2003) meni, da je temeljna naloga Baoitne socialne delavke poznavanje
bolnikovega druzbenega okolja in opozarjanje zdwevsega osebja na vpliv druzbeno
okoljskih dejavnikov na posameznikovo zdravje. 8biidelavci imajo viogo mosta med
bolniSnico ter bolnikovim druzbenim okoljem in vpomai in podpore v skupnosti. Naloga
je zapolnitev praznega prostora med bolniSnicoociadnim okoljem uporabnika in s tem
odprava ovir, ki so na poti do uspeSne ozdravitvedintegracije. S svojim strokovnim
znanjem bolnika vodijo k razumevanju zivljenjsketuacije, izhajajo iz njegove

instrumentalne definicije problema in skupaj vodijmces soustvarjanja podpore in p&mo

(Strzinar 2012: 129).

1.3.1 SOCIALNO DELO S KRONICNIMI BOLNIKI

Veliko kroni¢nih bolnikov se so&a s tezavami, ki jih je povzéta locenost zdravstvenega in
socialnega varstva v preteklosti in se pri tentigeggo s problemi sistema, ki ni prilagojen
potrebam in zahtevam uporabnikov. Dokler socialeto d zdravstveni dejavnosti ne bo
imelo izdelanih standardov in normativov, ne moregoworiti o kvalitetni multidiscplinarni
obravnavi bolnikov. IzkuSnja z gospo s Parkinsonbeteznijo mi to potrjuje, saj sva pri
redni kontroli, ki jo ima vsaka dva meseca porabd kot pet ur in v tentasu je izgubila
zavest.Clovek, ki ima tezko krogno bolezen, bi moral biti spremljan nacm ki je
prilagojen njemu v smislu prilagoditve vsélanov tima in ne obratno. Se zdralovek ne
more v dveh urah odgovoriti na skoraj tristo vprgdse da bi se utrudil, kaj Sele bolnik z

neprekinjenimi mototinimi motnjami.

Potek kronine bolezni pomembno vpliva na bolnikovo druZzinoufda pa s svojimi

custvenimi odnosi, znanjem, prilagoditvami in nerthga s finadnimi sredstvi povratno
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vpliva na nadaljnji razvoj krotne bolezni. DruZzinski¢lani morajo poiskati pravilno
ravnotezje med svojimi sposobnostmi in zmoznostagotavljanja pom& obolelemu in
ohranjanjem svoje svobode, ki jim, kljub novi sttijia ne sme biti odvzeta (Kotnik Gar

2012: 155).

Kotnik Grearjeva (2012) opisuje vlogo socialne delavke v draitetnem klintnem Centru
Ljubljana (UKC) s kroninimi skno-zilnimi boleznimi, katerih zdravljenje in rehétaicija
potekata dosmrtno. \asu sodelovanja z bolnikom socialna delavka vodies\delo po
konceptu storitve, ki jo opredeljujgakon o socialnem varstv(2007) kot prvo socialno
poma:. Obsega pomo pri prepoznavanju in opredelitvi socialne stisketéZave, oceno
moznih reSitev in seznanitev uporabnika s sociamtvenimi storitvami in z dajatvami, ki
jih lahko uveljavi. Naloga socialne delavke je tadgotavljanje osebne potaporabnika v
obliki svetovanj, urjenj in vodenj z namenom izBaljja njegovih socialnih zmoZnosti.
Podrobneje se z njim pogovori o njegovih bivalndtzmerah, finagnih virih, zn&ilnostih
socialne mreze in dinamike medosebnih odnosowa%u sodelovanja z bolnikom svoje
aktivnosti usmerja v raziskovanje zmoznosti njegaverilagajanja na spremenjene razmere
in spoprijemanje z zahtevami, ki jih prinaSa nar&wvanicne bolezni (Kotnik Gtar 2012:
153-157).

Sodelovanje socialne delavke z bolnikom in njegavitiznjimi po transplantaciji srca je
lahko primerljivo tudi z delom po drugih tezkih opeijah, namestitvah razhih ¢rpalk (npr.
pri diabetesu in Parkinsonovi bolezni) in ostaldravstvenih teZavah in kramih boleznih,
ki povzratajo nemalo sitnosti pri prilagajanju na spremenjgsakdanje Zivljenje. Socialna

delavka skupaj z bolnikom, njegovo druzino in kbjicm (ibid):

* Znova evaluira nat pomai in oskrbe, ki je bil dor&en ze véasu pred raztnimi
posegi.

« Zatne spremljati uporabnikovo zmoznost prilagajanjeega Zivljenjskega sloga tudi
iz duSevnega in ekonomskega vidika.

* Pomaga pri ohranitvi in krepitvi medosebnih odnogdnolnikovi socialni mrezi.

» Svetuje pri reSevanju teZav, ki jih imvek s ponovno zaposlitvijo.

* Nenazadnje ima vlogo strokovnjakinje, ki vodi ugmia skozi »nemedicinske«

vidike zdravljenja s poudarkom na socialnem modéiavnave.
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1.4 SOCIALNO DELO Z OSEBO S PARKINSONOVO BOLEZNIJO

Delati socialno delo z uporabniki s kréno boleznijo ni ni drugae kot delo s sicer zdravimi
posamezniki, a z raZhimi tezavami. Po mojem mnenju se na t&imalistanciramo od
razlicnih stigem, ki bolnikom 3e dodatno jemljejo ¢nio prepotrebno energijo za normalno
Zivljenje. Normalizacija bolezni mora biti cilj imkrati pot za uspeSno spoprijemanje z
vsakdanjimi tegobami. Napredovana Parkinsonovazeoleahteva ogromno potrpezljivosti
od skrbnika obolelega, saj j€asih Ze samo opazovarieveka, ki ni niti sekundo pri miru,
kar tezko. Imela sem priloznost videti, da ljudjeegrosto ne zdrzijo in odidejo stran. V
primeru, ko dalgasa preziviS z obolelim, se navadiS na njegoveojiek, vendar Se vedno ni
enostavno. NajhujSe je takrat, ko oseba twzan se sama oprati »Oprosti, ker sem tako
nerodna, saj bom pridnad.akrat zelo boli, ko se zaveS svoje némpa nt ne mores, razen

tihe podpore in ljubezni. Morda je to vse, karstdm trenutku¢lovek potrebuje.

Naloga socialnega delavca pri delu z ljudmi s RPestanovo boleznijo je pondqori reSevanju
socialnih stisk in teZzav. Socialnega delavca v @sadravljenja vkljgi zdravnik nevrolog ali
drug¢lan tima. Z bolnikovimi tezavami ga v bolniSnichko seznani tudi pristojni Center za
socialno delo, patronazna medicinska sestra atidsok. Socialni delavec skupaj z ostalimi
¢lani tima zdruzuje znanje in izkuSnje v celostnoaebavo bolnika. Na podlagi razgovora o
uporabnikovih zeljah, ptakovanjih se izdela socialna anamneza, ki ji shetiit za reSevanje
socialnih tezav. Osebo s Parkinsonovo boleznijoj@govimi svojci se seznani s pogoji in

postopki uveljavljanja pravic s podtip

» Socialnega varstva: svetovanje in p@mari urejanju socialnovarstvenih storitev
(prva socialna ponitp osebna pomip poma na domu, skrbnistvo, itd.).

* Zdravstvenega varstva in zdravstvenega zavarovapjavica do medicinskih
tehninih pripomakih, pravica do prevoza z reSevalnimi avtomobiliayica do
patronaznih obiskov, napotitev na invalidsko kojajsidr.

» Pokojninskega in invalidskega zavarovanja: pogaoji postopki za uveljavljanje
dodatka za pomoin postrezbo, varstveni dodatek, dodatek za telegmaro, idr.

* Svetovanje in pomiobolnikom, ki so zrtve nasilja: pora@ri prepoznavanju nasilja

(fizi¢no, psihéno, ekonomsko), nudenje psihosocialne opore itdi¢A009).
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1.4.1 SOCIALNODELOVNI MODEL

V predhodnem poglavju naStete dejavnosti socialrgavca izgubijo svoj pomere ne
izhajajo iz socialnega in holishega modela. Medicinski model s svojo ozkostjo pojad
trajnost psihofizinin sprememb, ki ne povaio akcije, temvé sprijaznjenje. NovejSe
nevroloSke znanosti ne zanemarjajo ugodnega psifiofiga vpliva na kontinuirano
obnavljanje mozganskih povezav, kar velja tudi gpisane ljudi s tezkimi mozganskimi
poSkodbami in napredujoni boleznimi. Tukaj svoje mesto najde socialnogtalanodel, ki
ne poudarja nendd tezav uporabnikov, ampak izhaja iz &hgosameznika, njegovega

socialnega okolja in zlasti interakcij med njima.

Paradigmatske spremembe konec prejSnjega stotefjapeljale do holistinega razumevanja
¢loveka in njegovih potreb ter sprejemanja posankezrkot enakovrednega partnerja v
procesu pom#. To pomeni, da razumevanjoveka z vidika socialnega dela daje ustrezno
podlago za oblikovanje celostne psihosocialne otaes ljudi s kroninimi boleznimi.
Socialno delo na omenjene pojave gleda tudi kotatnay odnos druzbe do teh ljudi ter
njihovega spremenjenega vedenja inc¢hega okolja, katera nista prilagojena njihovim
potrebam (MiloSewi Arnold 2007: 29).

Flaker (2012) meni, da je socialni delavec v pmstivodgovoren z&loveka in ne sistem.
Socialno delo mora delovati na podlagi uporabnigkegandata, saj odgovornost in
poslanstvo dajo sami ljudje in ne drzava. Socialalm ne sme prevzemati vsiljenih predstav
in vrednot o tem, kakSen naj dovek bil, temve izhaja iz¢lovekove realnosti (Flaker 2012:
120).

Socialno delo je delo, ni razlaganje, ni pojasnpgeaampak dejanje in delovanje. Ljudje, ki
se obrnejo na socialne delavke in delavce, néakuiejo le posluSanja in razumevanja,
temve pricakujejo, da bodo skupaj kaj naredili, da bi seliredzli¢cnih stisk in problemov.
Socialno delo proizvaj&loveSka dejanja. Proizvaja nekaj, kar gre naprejpsemika, je
aktivno. Socialno delo proizvaja spremembe in jegimo tam, kjer je sprememba nujna, kjer
so tezave tako velike, da jih ljudje sami ne znwreg obvladovati. Socialno delo je
inovacija, ustvarjalnost, umetnost in znanost hkidaahko ga opredelimo kot znanost, ki
angazira druzbo, da ustvaritisto, kar si ljudjeij@elhrepenijo in zlasti kar potrebujejo.
Socialno delo je transverzalno, kar pomeni, da gnisel tudi na drugih ravneh, ko se poveze
z drugostjo in krepi resonanco r&gih ravni. Socialno delo je pragmato in ne poudarja,
kaj je prav ali kaj narobe, tem¥&aj deluje in kaj ne (Flaker 2012: 62-67).
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Vrednote po Flakerju (2003), ki jih pri socialnelw moramo upoStevati so:

* sposStovati in ceniti moramo razlike in ra&ziost,

* pomembno je samoodianje, prosta izbira, vpliv na svoje zivljenje,
» biti aktivno proti diskriminaciji,

* ne smemo stigmatizirati in

* poudariti pravica do socialne varnosti.

Temeljne vrednote socialnega dela lahko zdruzimdva temeljna snopa. Prvi govori o
enkratnosti posameznika, njegovi svobodi, samodgbeciji in je utemeljen v Kantovi
filozofiji in sodobnem pojmovanju posameznika. Drugpvori 0 socialni prawinosti,

preseganju krivic, solidarnosti in dolZznosti pomaga stiski. Ta temelji na socialnih

filozofijah iz 19. st. in raztinih pojmovanjih druzbenega delovanja (Flaker 20@3:

V socialnem delu ima pomembno mesto jezik, ki ermmja na n&n, ki zn&ilno poudarja
socialno delovni odnos in z novimi besedami kazeni&dod tradicionalnih konceptov k
novim paradigmatskim. Te besede opogumljajo, dgalajac in vkljucujejo, da bi lahko v
delovnem odnosu opustili besede, ki stigmatizirsgé&ljucujejo. Besede, kot so diagnoza,
tretma, ocena niso ustrezne, kar socialnemu deldagai nalogo in mf) da dold@i, ozn&i.
Govorimo o pogovoru, dialogu, odkrivanju, soustaajy, sodelovanju, spreminjanju,

dodajanju mai (Catinovi¢ Vogringi¢ 2009).
1.4.2 KAKO DELATI SOCIALNO DELO

Prvi in osnovni koncept dela na podwsocialnega dela je vzpostavitev delovnega oditosa
osebnega stika. Na kakSertimapristopimo k uporabniku, je po mojem mnenju Vikiemeri

Ze v naSi osebni naravi, ne glede nadmwb znanja, ki ga posedujemo. Pomembno je, kaksni
smo po zné&aju (lahko smo bolj ali manj odprti, Saljivi alizei, dolg@asni ali zabavni). Torej
da smo pristni, da ne manipuliramo in se ne prgway. Uporabnik prav gotovo hitro zazna,
koliko resnice je v nasih besedah, in ali smo sposcazumevanja in empatije v njegovi

situaciji.

Vzpostavitev osebnega in delovnega odnosa se nageti zpostljivo, a tudi prigno in
neformalno. Socialni delavec mora pokazati, déggeski, dostopen in vsakdanji. Hkrati pa
mora odnos voditi delovno, usmerjeno v nalogo, rabnika pripelje do Zelenih reSitev.

Poglabljanje odnosa in tematike pogovorov je sthaigih podrgij. Socialni delavec mora
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predvsem razumeti, kakSna teZava pesti uporabhkikigzanj to pomeni, in kaj pri tem
dozivlja. Skupaj z njim je potrebno ugotoviti, kakbpredstavlja, da se bo zivljenje odvijalo

naprej in hkrati dolditi naloge, ki bodo dejavno spreminjale aktualn@setost (Flaker 2003).

Razmisljam, na kakSen &a sem vzpostavila osebni stik z uporabnico V. &pgotovo
precej nerodno, saj nisem prepoznala njene bolaznisem vedelagemu pripisati Stevilne
nekontrolirane gibe, ki so jo véas spremljali. Nemo sem jo opazovala in z njéea prvi
pogovor na eni od likovnih delavnic na dnevnem eriko sem opazila njeno ustvarjalno
spretnost pri izdelovanju lutke. Povabila sem jmas dijasSki dom, da bi skupaj z dijaki
izdelovali novoletne vadinice, kar je z veseljem sprejela. Tudi ona je meazveselila z
lutko v podobi angela, ki mi jo je podarila. Se darse spomnim trenutka, ko je risata io

so se ji nekoliko ponestite in je Zelela narediti povsem novo lutko, kamsgeveda zavrnila.
Vendar je vztrajala, Zelela je popolnost in vidsdan v njej tisto m& ki jo je vseskozi gnala
naprej. Odlgitev sem prepustila njej itez cas mi ni prinesla samo nove lutke, tevedi
cel kup drugih izdelkov iz gline. Najini stiki sagtopoma prerasli v prijateljstvo, kar pa je
imelo logicno posledico, da vzpostaviva tudi delovni odnosirEsntenje njenih ciljev. ldeja
za individualni nart je zorela postopoma, pravzaprav po letoSnjeratpplko so ji namestili
¢rpalko in se ji stanje Parkinsonove bolezni niv@sb izboljSalo. Moje delo je narekovalo
naslednje korake v raziskovanju njenega zivljergsksveta, s ciliem spoznavanja njenega

dozivljanja realnosti.

Raziskovanje vsakdanjega sveta je #fjo za socialno delo, saj lahko svoje poslanstvo
uresnéuje le ob upoStevanju vsakdanje realnosti ljudirifovedjo o sebi, o svoji resmiosti,
ljudje drug drugemu opisujemo in razlagamo svojgwd@nje realnosti. V socialnem delu se
vsak dan srajemo z ljudmi, ki zivijo v negotovosti, se trudifmreziveti, ohraniticlovesko
dostojanstvo in njihova realnost je vsaknova konstruirana in dekonstruirana. A vendar se
vsake znova poskuSajo znajti, po&o si nove rutine, ki postanejo nova varnost. V
preigravanju vsakdanjih rutin postanejo pravi mojst dokazujejo, da je nepredvidljivost

Zivljenja mogd@e obvladovati (Grebenc S&t#013).

Raposa Tajnsek merda Zivljenjski svet uporabnika raziskujemo zatobdga uporabili kot

vir moci uporabnika pri ustvarjanju dogovorjenih resSit®anes se veliko govori o premiku
od participacije uporabnikov k njihovem pooblastituniciativi, prevzemu kontrole nad vrsto
in nainom pomai. Problem m¢i je zlasti problem nezadostnega nadzora nad svojim

zivljienjem (RaposSa Tajnsek 2007: 12).
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Rapp (1998: 79, v: RapoSa TajnSek 2007: 12) dolwlo razliko med oceno situacije s
poudarkom na mo in s poudarkom na problemu. Ko raziskujemo znjig&i prostor iz
perspektive m&, smo pozorni na to, k&ovek zmore, hée in si zeli. Zbiramo informacije o
njegovih spretnostih, talentih, znanju. Poudareknge tukaj in zdaj, na kakSen dma je
uporabnik sploh priSel tako dalén kako je zmogel preZiveti do tega trenutke smo pri
raziskovanju usmerjeni v problem, se tudi vpraSargaasSajo na problem, primanijkljaje in

simptome. Uporabnika obravnavamo kot nekredibilnemgavoje zivljenje in ravnanje.

1.4.3 METODE SOCIALNEGA DELA

Metoda socialnega dela je v svojem najSirSem ponmetia, sredstvo in oblika pristopanja k
socialnemu delu. V metodah se zrcalijo vse ostteetjne prvine socialnega dela in se skozi
njih dejansko urestijejo. Vse prvine, od i&l, etike in ciljev, ostajajo na abstraktni ravni
kot del miselnega sestava stroke, dokler jih katmkreocialni delavec ne uresgniv svoji
profesionalni vlogi. V metodah se zrcalijo tako ret@ni koncepti kakor tudi spretnosti
socialnega dela. Prav razvitost metod pomeni, ddrgka ze dosegla da@eno profesionalno

raven in razvila svoje koncepte (Milos&wrnold 2003: 100).

Metode v socialnem delu je potrebno pogledati rse§ja zornega kota, saj niso le nauk o
postopkih in delu socialnega delavca, tetnvedi tisto, kar se z njim godi. Kak3ni so
dispozitivi mai, kaj pogojuje, organizira in dota situacije, ko si ljudje pomagajo? Katere so
tiste matrice pom®, ki obstajajo v naSih civilizacijah (npr. instionalni, ideoloSki
interakcijski, ettni, sistemski, ekonomski in drugi dispozitivi thov katere vstopajo socialni
delavci)? Zahteva po hierathi organizaciji znanosti (metode so podrejene ji@da v
socialnem delu nevzdrzna, saj so meje med tearijoetodo fluidne. Gre za teorijo ravnanja
o tem, kako v situaciji ravnamo, ne pa za substdmeiteorije o tem, kakSna je narava nekega
predmeta. V primeru socialnega dela jelmvek in druzba in le-ta sama po sebi ne dalo
»ravnanja, obravnavanja in obvladovanja.« V soemamelu moramo vedeti, da so vrednote,
kontekst naloge in spretnosti kijie zadeve za ravnanje socialnih delavcev in nejneka
nakljunega. Torej ne gre le za to, da teorije socialndgja povedo, kako delati socialno
delo, in da jih metode aplicirajo, velja tudi obrat metode tudi prilagajajo teorije (Flaker
2003: 7-8).
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Socialno delo uporablja vrsto raglih metod od svetovanja in pogovarjanja, ocenjeyan;j
skupinskega dela, individualnega c¢riavanja, analize tveganja, zagovorniStva do
zagotavljanja storitev, dajatev in informacij, skogtnega, terenskega dela in Se bi lahko

nastevala.

ZavirSek (2002) govori o inovativnih metodah v sboem delu, ki omogd@jo
opolnomdaenje in samostojno zivljenje ljudi, ne glede nahoyio oviranost. To so: metoda
asertivnosti, metoda opolnogenja in uporabniSka evalvacija, metoda&rt@aanja sluzb,
metoda osebne asistence in etnografska metodeaetbladetode se med seboj dopolnjujejo,
npr. ne moremo biti izdelovalci tida za samostojno Zivljenjée ne poznamo etnografske

metode.

Metode socialnega dela dolo tudi skupine uporabnikov, s katerimi delajoialg delavci
(otroci, mladi, stari brezdomci, revezi, brezpogepovratniki iz zaporov, ljudje, ki imajo
tezave z drogami, alkoholom, ki so gibalno ovirdpidje s tezavami v duSevnem zdravju,
zlorabljene in trpitene Zenske, priseljenci, Romi, begunci, migrantgnkni bolniki in
drugi). Socialno delo se bori proti stigmatizacgato je bolj produktivno razmisljanje, da

situacije socialnega dela razvrstimo glede na aijeiaki sprozijo stisko (Flaker 2003: 21).

StarejSi @beniki socialnega dela navadno naStevajo nasledejede: delo s posameznikom,
skupinsko in skupnostno delo. Ta delitev je Zearatd in je bolj odraz socialnega dela v
¢asu, ko je nastala. Metoda osebnegértoganja in izvajanja storitev presega omenjeno
klasicno delitev, saj v sebi zdruzuje vse tri ravni; @detnega si&anja med uporabnikom in
strokovnim delavcem do iskanja virov v skupnostisikupinskega napora za urestev
Zelenih ciljev. Ko ume&mo omenjeno metodo v socialno delo, moramo potldaksna je
operacija socialnega dela in tudi kakSne operatijecine socialnega dela uporablja (Flaker
et al.2013: 224-225).

Metoda osebnega &@ovanja in izvajanja storitev temelji na raziskopazivljenjskega sveta
uporabnika in omog@nja dostopa do razhih virov in sredstev. V sebi zdruzuje tudi druge
koncepte socialnega dela: vzpostavljanje delovioelymsa in osebnega stika, izvirni delovni

projekt pomgi, krepitev m@i, analizo tveganja, razgovor in druge metode.

Vogringi¢ Catinovié (2009) opredeljuje delovni odnos kot odnos medatoa delavko in
uporabnikom, kar je opora socialni delavki, da \stpwi pogovor, ki omog@a zaetek

raziskovanja in soustvarjanja zelenih izidov. Zagba instrumentalno definicijo problema in
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skupaj z uporabnikom dogovorjene ter ustrezne weSitporabniki in socialni delavci so

sodelavci, ki sooblikujejo deleze v resSitvi vsakatkih izvirnih delovnih projektov.

Delovni odnos v metodi osebnegacmavanja in koordiniranja ze v delu vkljuwcuje ve

ljudi, ne le n&rtovalca in uporabnika. Pri tem ne gre le za ddl@anos, temve tudi za

delovno skupino. V vsakem delovnem odnosu imamaljdjunamen nekaj narediti.
Uresntevanje ciljev dolda delovne naloge. S cilji se delo instrumentalizeralelom pa se
cilji uresniujejo. Posebnost delovnega odnosa v omenjeni mg®dprav v izrazito
instrumentalni dialektiki, ko je uporabnik namik, ki izrazi voljo, strokovnjak pa je
instrument za dosego ciljf ustvena plat odnosa je sicer pomembna, a je odsesno

obrobnega zrija, je instrumentalen (Flaket al.2013: 226).

Odnosi so lahko zelo razhi. Delovni odnos lahko razlikujemo ogustvenih, poslovnih
odnosov in odnosov nid Ce so slednji povezani z delovnim odnosom némala tisti, ki
ima ve& mcei, doloca kaj mora narediti drugi, ne gre za delovni odmesive za tla&fanskega
(ibid).

David in Althea Brandon (1998, v: VidemSek 2013) sgotavljala, da je odnos strokovnih
delavcev in uporabnikov pogosto distanciran. Adata Zelela vplivati na to, da bi strokovni
delavci videli ljudi tudi v drugih vlogah (materagietje, Zene, &itelji itd.) in ne samo v vlogi

uporabnika.

Koncept delovnega odnosa in osebnega stika se mlopdonceptom izvirnega delovnega
projekta pomsi, v katerem se udejanijo zaZeleni razpleti in dagp navajaCaginovi¢
Vogrin¢i¢ (2009). Projekti so izvirni, ker so unikatni zaalkega uporabnika posebej in
delovni, ker konkretizirajo dogovorjene sprememeée govorimo o projektih, ker &ejo v
doloceneméasu in so ciljno naravnani. Nedosezeni cilji in pewljeni koraki pomenijo zgolj
to, da jih moramo bolje raziskati in jih zastavitiko, da bodo urestjivi (Cacinovi¢
Vogrin¢i¢ 2009: 16).

V metodi osebnega tidovanja ima koncept krepitve @icdve plati. Bistveno za uporabnika
je, da lahko urestii svoje cilje, to je njegova nto saj sebi in drugim dokaze, da zmore. Po
drugi plati pa pri urestevanju ciljev sodelujejo tudi drugi ljudje iz okaljkar krepi njegovo

socialno mrezo in ga poslédio reSuje stigmatizacije (Flaketr al.2013: 226).

Krepitev ma@&i moramo razumeti kot proces in ne kot izid, sagsdienja, Zelje in cilji ljudi

spreminjajo. Krepitev mo vkljucuje razvijanje osebnih odgovornosti in prevzemargeih
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vlog, hkrati pa tudi izpostavljanje tveganju in mogti neuspeha. Posamezniku omagala
razi€e svoje potencialne vire rtian s tem prevzame nadzor nad svojim zivljenjenst\® je

v predpostavki, da so spremembe mozne in da imajelsami odgovore in resSitve za svoje
tezave (VidemSek 2013: 97).

Drago$ (2008: 27) meni, da je pomembno, da se lsodealavci zavedamasie je cilj naSe
storitve ali vpliv, ki ga izvajamo pri svojem delse tako nujen, uprasen, dobronameren,
strokoven in zakonitie ga uporabnik razume kot prisilo, potem to tudiCje uporabniki ne
razumejo suhoparnih obrazloZitev, sicer ustreznarmganih vlog, ¢e so neinformirani o
pritoZbenih postopkih¢e gojijo nerealna ptakovanja do vioge socialnega delavca, so to

recepti za ustvarjanje odpora, ki je posledicaavéghpercepcije mio kot prisile bid).

Caginovi¢ Vogrirgi¢ (2009) pravi, da v jeziku socialnega dela govorimoodkrivanju
kompetentnosti uporabnika, virov v njem in v okolNe gre zgolj za reSevanje tezav, ki jih

¢lovek sam ne zmore resiti, tendje cilj tudi izboljSanje kvalitete Zivljenja.

Pomembno je, da prepoznamo razliko med pojmomaitkeenaii in perspektive md.
Perspektiva m& pomeni, da se kot strokovni delavci usmerimo kaigu reSitev in se ne
osredotéamo na probleme. Dennis Saleeby (1997) oprededipp&tivo mai kot prakso, ki
temelji na zahtevi, da je potrebno videti uporaknikjihovo okolje in trenutni poloZaj na
druga&en n&in. Kljuéna vpraSanja, ki se dotikajo perspektive¢m®o osredotena na
priloZznosti posameznika in odstranjevanje druzbemiin, ki onemogéajo proces krepitve
moci posameznika. Socialno delo iz perspektivetnoalkriva clovekove potenciale in temelji
na prepitanju, da ima vsak svoje spretnosti in sposobnksiih lahko razvija in si s tem
poveiuje ma. Avtor krepitev moi opredeli kot proces, v katerem se podpira posaikez
druzine skupine, da odkrijejo svoje vire v sebokoli sebe. Pojem krepitve rige tako del
perspektive mé (Videmsek 2013: 99-100).

Analiza tveganja je tista operacija v socialnenudki je nepogresljiva pri umestitvi v metodo
osebnega riatovanja in izvajanja storitev. Lahko govorimo camem rekus»Kdor ne riskira,
ne profitira,« ki se pokaze tako na podjo deinstitucionalizacije kot institucionalizacije.
Potrebno se je vpraSati, kdpveku prinese ena ali druga izbira, kakdne bode nwiloZnosti,
kaj bo manjSe ali \ge tveganje, zlasti pri starejSih ljudeh, ki imdjojSe zdravstvene tezave

ali Sibko socialno mrezo.
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Smisel nartovanja, postavljanja ciljev in nato spremljangyalviranja je prav tem, da
¢loveku, ki tvega drugao zivljenje, da bi bolje zivel, omogmno stalnost in varnost pri
novih izzivih (Flakeret al.2013).

Metode socialnega dela se med seboj prepletajazaphjo, dopolnjujejo, redko izkljwjejo.
Metoda osebnega &i@ovanja in izvajanja storitev vsebuje mnogo prsotialnega dela, ki
zavzemajo celosten in ne parcialen pogled na vegimsameznikovih stisk, hotenj, tezenj in
ciliev. Je metoda socialnega dela in hkraténmworodije, s katerim se priblizamo uporabniku,
ki omogaa spoj njegovih ciljev v skupnosti, je orodje, khogaia boljSe Zivljenje in tudi
orozje, ki ga lahko uporabimo za uresvanje pravic. V osebnem drtovanju lahko
enakovredno uporabimo celoten arzenal spretnosialsega dela; na kakSen ¢ira misli

pretopiti v besede in potem besede v dejanja (Fletkal. 2013).

Kako lahko z zgoraj omenjeno metodo vplivamo naliZlanje kvalitete Zivljenja uporabnici
s Parkinsonovo boleznijo, bo predmet njenega iddainega n&ta (ostati v skupnosti kljub
tezki krontni bolezni, poiskati lastne vire rdioin vire v okolju ter si upati zeleti in postaviti
cilje, ki omog@ajo vpliv nad samostojnim zivljenjem). To je bilnza izziv, kako sodelovati

z uporabnico V., kako usmerjati svoje delo, pénm podporo in hkrati odkrivati ovire, ki
onemogdajo odgovore na njene potrebe. Njena¢n@ Zelja po neodvisnosti je vzbudila
upanje in pogum tudi za njenega prihodnost v fanzmega poslabSanja bolezni. Huda
obremenjujdéa bolezen ji ni odvzela njenega ustvarjalnega reghwgsprotno, pobeg v svet
umetnosti je bil hkrati pozaba in razbremenitekéeealnosti. V. je razmisljalaMislim, da
me je bolezen naredila r1ejSo in odlénejSo, saj sem vasu mladosti wkrat klonila in

nisem realizirala svojih ciljev. Zdaj Zivim zanje.«
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1. 5 METODA OSEBNEGA NACRTOVANJA IN IZVAJANJA STORITEV
1.5.1 NASTAJANJE METODE

Metoda osebnega &ovanja in izvajanja storitev izhaja iz osemddsdit prejSnjega
stoletja, ko se je zaradi deinstitucionalizacijgapida potreba po koordiniranem delovanju
razlicnih sluzb in usklajevanju storitev v skupnosti. Rz se je iz vodenja primeradse
managment)natrtovanja in izvajanja oskrbedre planning and managmenpredvsem pa iz
neodvisnega posredniStva storitémdependent service brokerage). Sloveniji jo je prvi
predstavil David Brandon (1994), razvijali pa saJgka Skerjanc in Vito Flaker s sodelavci
(Flakeret al.2013: 19-20).

Nacrtovanje skrbi je pomembno vpraSanje skrbi v skspindo je bistvena povezava med
sluzbo in potencialnim uporabnikom, tako r&kai¢, ki se sklada z whico. Ce haejo nove
strukture utelesiti reséme in revolucionarne spremembe, morajo pokazatnséene in
fleksibilne n&ine odzivanja na Stevilne raznolike potrebe upoikedn Mo¢ mora preiti od
strokovnjaka k potencialnemu uporabniku, kar jeikegiski izziv. Bistvo naSega dela je
pomagati razkriti ljudem svoje osebne zgodbe in fiavedati, kakSne vrste potfidahko

pricakujejo od drugih (Brandon, Brandon 1994: 5-6).

V Sloveniji se je metoda z zagotovljenim vplivompouabnika razvijala vzporedno z uvedbo
menedZmenta oskrbe v Veliki Britaniji in tudi s pafjo izobraZevalnega programi@mpus-
duSevno zdravje v skupnosti, ki je potekal sredietigesetih let prejSnjega stoletja na takratni

e

varstvenih storitev so proavali v treh projektih:

1. Naértovanje in vodenje skrbi za ljudi z dolgotrajnigsihosocialnimi tezavami Altra
(Oreski 2008),

2. Individualno financiranje spremljanja in potiiea ljudi s posebnimi potrebami na
Obali (Skerjanc 2004) in

3. Individualizirano financiranje storitev socialnegaarstva (Flakeret al. 2007)
(Skerjanc 2010: 87).
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1.5.2 INDIVIDUALNI NA CRT

Socialno delo dandanes zagovarja popolno udeleplooabnika v n&tovanju pomei in
storitev zanj. Zagovarja individualni pristop inafpevanje zelja uporabnika. S tem namenom
SO Vv svetu in pri nas &ali razvijati razltne metode, ki strokovnim delavcem omdajo
uresnéevanje te prakse. Metodo individualnegérteso v osemdesetih letih¢edi razvijati v
Kanadi in Veliki Britaniji, v Sloveniji pa je ledmorala Jelka Skerjanc leta 1995 s projektom
Individualiziran pristop pri vzpostavljanju sociamstoritev za ljudi z duSevno prizadetostjo.
V slovenskem prostoru je dasu razvoja metode priSlo do Stevilnih preimenaveendar se
vsa hiso skladala s principi dela, ki jih je metaayotavljala. Od rta skrbi, nértovanja
psihosocialne skrbi, dgovanja podpore, so bili uporabniki Se vedno dedim kot ljudje, za
katere je potrebno skrbeti in ne kot upostevankewadniclani skupnosti, zato so pobudo za
spremembo preimenovanja dali prav hendikepirardjgjuNe glede na razhe termine je
bistvo individualnega rta v premiku moéi od strokovnih sluzb, sorodnikov k samim
uporabnikom (ZavirSek 2002: 149-150).

Izraz individualni nart se je v zadnjih letih spremenil. Ne gre naimea nedeljiv nért

(indivisumv latin&ini pomeni nedeljivo), saj ga, prav nasprotno, adgjo posamezni deli.
Prizvok besede individualnost, je prizvok pojma ividlalizacije kot funkcije
industrializacije in kapitalizma. Zato se je strokecialnega dela odiida za izrazosebni
nacrt. Gre namré za osebno noto, za personalizacijo nasproti iddadizaciji. Zanimivo je,
da se je tak semadtii premik zgodil tudi v angleSkem govornem ol@joo saj zdaj tam

govorijo opersonalised carali serviceqFlakeret al 2013: 31).

Metoda izdelave individualnega drta je primerna za oblikovanje socialno varstvenih
storitev, ki jih uporabnik potrebuje pri uvajanjecyih zivljenjskih sprememb, oziroma pri
nacrtovanju zahtevnejSih, kompleksnejSih zivljenjskdituacij. S pomgo n&rtovanih
storitev posameznik ohrani vpliv ob zivljenjskirefomnicah in spremembah, ko je potrebno

nove okoli&ine sprejeti ter Zivljenje peljati v Zeleni smeSkerjanc 2006: 59).

Individualno n&rtovanje z udejanjanjem ciljev je torej tista metod socialnem delu, ki
omogaa oblikovanje pomd& uporabniku za njegov kakovostnejSi jutri. Potala@izrazeno
Zeljo osebe, ko se je ta seznanila o tem, kaj otfmgdako poteka in kaj lahko od tovrstne
poma:i pricakuje. Pri tej metodi ima uporabnik vpliv in zadijesedo od prvega genja do
zakljucka sodelovanja s strokovnim delavcem. Uporabnilstiokovni delavec raziskujeta
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poti k ciliem, vrsto podpore, ki jo posameznik ediwje in zeli na tej poti ter katere naloge bo
opravil strokovni delavec. Pri iskanju poti za umésvanje ciljev je pomembno izhod& da
ima uporabnik poleg svoje stiske tudi vire za otnje in naloga strokovnega delavca je, da
te vire razie in ugotovi, kakSna oblika poriobi bila najprimernejSa za zagotovitev
kakovostne podpore (Skerjanc 2010: 103-106).

1.5.3 STRUKTURA INDIVIDUALNEGA NA CRTA
Individualni n&rt obsega tri vsebinske dele indasovne razseznost:

1. uvod, ki obravnava preteklost,
2. Stiri vidike: vpliv, stiki, spretnosti in skrb ozeselje, ki raziskujejo sedanjost in

3. cilje, ki usmerijo delovanje za prihodnost.

Metoda individualnega raovanja odpravlja pokroviteljsko prakso v sociamearstvu, s
katero je uporabnika potrebno razvrednotiti, za@obd imel dostop do socialno varstvenih
storitev (Skerjanc 2006: 60-61).

1. UvOD

Uvod se ukvarja s preteklostjo in prinaSa osnovodagke, potek zivljenja od rojstva do
danasSnjega dne. Uporabnika spodbujamo, da se sadstavi in v Idi nekoga, ki nekaj zna

in zmore. Na koncu uvoda bo zapisal trenutno stiapge s kom danes Zivi, status idr.).
2. STIRJE VIDIKI

To je osrednji del nata. V njemu njegov lastnik zapiSe cem odl@a, kaj ima rad irtesa
ne, kaj zmore in zna, kaj ga veseli, zalosti, skknlo so pomembni ljudje v njegovem
Zivljenju, potek zdravljenj in kaj mu je v nagje zadovoljstvo. Vsak vidik raziémo
posebej, zaporedje pa délmseba sama glede na pomembnost Zivljenjske tkiesnutno

previaduje.

Vidik vpliva

Uporabnik razmiSlja, na katerih podjitn svojega Zivljenja ohranja vpliv, &m odl@a, s¢im
upravlja, katere vloge prevzema, kaj ima radesa ne. Razmislek se bo vrtel okrog obsega
vpliva, ki ga ima pri vsakodnevnih oditvah, izbirah, na kaj lahko vpliva in na kaj nea N

koncu vidika vpliva bo sogovornik zapisal Zelje ggremembah.
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Vidik spretnosti

Pri vidiku spretnosti pogledu uporabnik zapiSe, 2@ in zmore, kaj ga veseli, naStejeciss
in spretnosti, ki jih obvlada ter katera nova zaain vegine zeli pridobiti. Strokovnega

delavca zanima, kako lahko pomaga in katere sarianstvene storitve pri tem potrebuje.
Vidik stiki

Pri temu vidiku sogovornik razmisli o svoji socialmrezi (kdo so pomembni ljudje v
njegovem zivljenju, kakSne odnose si zeli, kajdd phranil in kaj bi spremenil). Pomembno
je osredotdanje na spremembe, ki jih zeli zase in ne za spjamje drugih iz njegove

okolice.

Vidik zdravje — skrbi — veselje

V zadnjem vidiku uporabnik govori o posebnostihzemavje, diagnoze, zgodovino bolezni,
potek zdravljenj, terapije in morebitne Zelje poespembah v tej smeri. Nadalje zapiSe svoje
skrbi, zamere, sovraStva ter v nadaljevanju ted&aj kaj mu prinaSa naj¥ezadovoljstva,

veselja in srée.
3. CILJI

Cilji so pomembna tretjlasovna razseznost, ki je usmerjena v prihodnosb ismerokaz za
naSe delovanje. Vsak cilj je pomemben v posamezngaiivu in ne obstajajo nerealni cilji. V
individualnem nértu sogovorniki nanizajo do Sest ali sedem ciljipwazlcnih zivljenjskin
podraij (Skerjanc 2006: 63-70).

Metoda individualnega @aovanja z udejanjanjem ciliev je po mojem mnenjaibnlj
humana metoda, ki se je razvila v polju poklicetialme pomei. To, da lahko sam odias,

kaj bo s tvojim zivljenjem¢e se ti karkoli hudega zgodi, je neprecenljiva watrin svoboda,

ki omogaa ¢loveku, da zadrzi tisto ndov sebi, ki mu bo pomagala k zelenim razpletom v
prihodnosti. Lastna néoin dostojanstvo sta tista pomembna stebra, keljudmogoata, da
ohranjajo svojo osebnost na svogimain s pravicami, ki jim pripadajo in ne s skrbdruzbe,

v kateri zivijo. Socialni delavci moramo torej zagati opolnom@enje uporabnikov v

procesu individualnega tidovanja.
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1.5.4 KREPITEV MOCI V INDIVIDUALNEM NA CRTU

ZavirSek pri procesu individualnegadn@vanja opozarja na naslednje pomembneilrasti,

ki vplivajo na krepitev mé& naSih sogovornikov (2002: 151-153):

o
o
o
o

®
%

Nacrt se zapiSe na Zeljo uporabnika, pobudo lahko dia drug, on pa mora Zeljo
izraziti.

Uporabnika je potrebno pred zapisom seznaniti skooh individualnega rgata.
Uporabniku se pov&emu je namenjen zapis individualnega e

Oceni se, kako dolgo bo trajala izdelava individegla narta.

Z uporabnikom se je potrebno dogovoriti octina zapisa, kdo bo zapisovalec in v
kateri osebi bo rat zapisa.

Zagotoviti se mora enakovreden odnos.

Uporabnik se sam odibo kraju in prostoru stevan;.

Zagotovijo se primerne okotife, kjer je zagotovljen mir, zasebnost, varno in
prijateljsko vzdusje.

Uporablja se jezik, ki je razumljiv za uporabnika.

Na vsakem sk@&nju se uporabniku prebere (ali prebere sam), kaj gapisali na
zadnjem sr&anju.

Zagotovi se doléitev prioritetnih uporabnikovih potreb in Zelja.

Zgodbam uporabnika se verjame brez preverjanja.

Ob zakljieku vsakega st@nja se uporabniku zahvalimo za sodelovanje.

Ob zakljiku vsakega st@anja preverimo, koliko mi in vpliva je imel v procesu nas
sogovornik.

Skupaj z uporabnikom se je potrebno dogovoritips lse bo sodelovalo.

Uporabnika se seznani s tem, kdo bo imel vpogleest.

Uporabnika se seznani, da je individualnim&jegov osebni dokument.

Po enem letu se & revidira ali popravi.

Izdelan nart je potrebno evalvirati.

Najbolj pomembno je, da je ima uporabnik ¥as pregled nad ieovanjem

Flaker (2013) navaja, da moramo uporabnikov@ m@rvi vrsti razumeti kot pogodbeno

mo¢ — kakSno mod ima sklepati pogodbe in v kolikSni meri je pogodéestranka.

Krepitev m@i ni le krepitev samozavesti, odlwosti, kar so psiholoSke ztikosti
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¢loveSke mei, pogodbeno mb posameznilkérpa iz svojega formalnega statusa (kdo je,
kako ga vidijo drugi, kaksne vloge igra in opraylj#omemben je tudi njegov status,
koliko ima dohodkov, premozenja ali ima urejenonsianjsko vpraSanje in redno
zaposlitev.Na kak3en n#n krepiti ma: je med glavnimi temami geovanja. Se najbolj
pa se vpraSanja miouporabnika vidijo pri vidiku vpliva, ki je zaresinonim za mao.
Kako uspesni smo bili pri osebnemwria, se moramo na koncu vpraSati, kje in koliko

se je resloveku poveéala ma (Flakeret al.2013: 42-46).

1.5.5 AD HOC NACRT

Ad hoc n&@rtovanje je metoda ®eovanja socialno varstvenih storitev za hitro avegg
manjSih sprememb v vsakdanje zivljenje, kadar ugafge ciljev ne predvideva ¥gh
dodatnih virov, npr. denarnih, organizacijskih, eralnih. Gre za uvajanje sprememb znotraj
danih okolig€in in moznosti. Pri izvedbi ciljev se usmerja zealstoj€e neuporabljene vire v
institucionalnem okolju ali v posameznikovem Zzinjgkem okolju. Za izvedbo in zapis ad
hoc n&rta so potrebna vsaj tri s@mnja, ki trajajo od uro in pol do dve uri, zaZzelemo
¢asovnem intervalu enega tedna. Uporabimo deln@tstitani intervju, s katerim razismo
uporabnikovo opredelitev situacije in Zelene spmaipe v ciljin. Raziskujemo torej zdajSnje
stanje za natovanje sprememb trenutno ali v bliznji prihodnoiporabnik pove, kako
prezivi dan in zapiSemo vse, kar mu je pomembnaeen®@im raziskujemo prihodnost; kako
mislite naj bi bilo? Ob vsaki temi bomo poizvedavaldi iz vidika ¢asovne perspektive
bliznje prihodnosti. Pri izdelavi ad hoc dama dosledno upoStevamo vsacela za
zagotavljanje vpliva uporabnika nad procesondrtoanja. Tako kot pri individualnemu
natrtu velja tudi pri ad hoc raovanju velija né&elo za dosledno izpeljavo miselnih
nastavkov, kar bo spodbudilo uporabnika o tem, ka§cse neka sprememba zgodi, diéy

vlog za izvedbog¢as izvedbe in morebitno pokritie strodkov (Skerjafo6: 72-76).

V posebnih situacijah govorimo o éasnem ali delnem fegu, ki je usmerjen v ozji del
¢lovekove stvarnosti, v reSevanje samo detoh stisk. Nekdo si na primer zeli le, da bi
obdrzal sluzbo in se izognil hospitalizaciji. V ®&fuaciji je legitimno narediti le delni td.
Vrsta kratkega nata je ad hoc nat, ki ga naredimo hitro zato, ker je potreba hiaakljub
temu n@rtovana akcija. Tudi za delne, preliminarne alitaxt n&rte je potrebno opraviti
revizije (Flaker 2013).
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1.5.6 NACRT NA ZALOGO

Metoda nartovanja na zalogo je uporabna za organiziranjekdessiega Zivljenja v
prihodnosti, ko se vpliv posameznika zmanjSa, alinjnnima neposrednega vpliva.
NajpogostejSe skrbi in strahovi pred prihodnostjorimeru bolezni ali starosti se povezujejo
Z izgubo vpliva nad odtdtvami v vsakdanjem Zivljenju. Ljudi je strah, dalili v odlog¢itvah
odvisni od volje drugih, in da ne bi imeli zadnjeskde pri pomembnih stvareh v svojem
Zivljenju. UporabniSka perspektiva pri razumevamazlicnih izvorov strahu navede na
sklepanje, da se obseg vpliva v Zzivljlenju ne pojezoeposredno S sposobnostjo
obvladovanja vsakdanjih opravil, tentve vpraSanjem dostopa do ustreznih virov in steyite
ki bodo vsakdanja opravila omaogia na n&in, ki bo uporabnikom ustrezal. Metoda ustvarja
prostor za pogovor in spafanje posameznikove volje o temah, ki so predvseein iz
njegove okolice naporne, boke in bi se jim najraje izognili. Gre za zapis o aniziranju
poteka zivljenja ob prehodih, ki so ponavadi bplepr. izgube telesnih sposobnosti, izgube
zmoznosti presojanja, samostojnosti. Pri tej metpeiza zapis volje in za podelitev mandata
drugim, ki bodo uposStevali dogovorjenidng da bo zivljenje potekalo na ¢ia uporabnikove
zelje, ko sam ne bo vemel zadostnega vpliva. Z &om na zalogo uporabnik posredno
zadrzi vpliv nad posameznimi segmenti Zivljenjkotda predhodno zapiSe, kako naj bo le-to
organizirano, kdo naj to opravi in na kakSedina Za zapis n&ta na zalogo so potrebna tri
sre&&anja po dve uri. Izhajamo iz sedanjega trenutkad&e je vsa pozornost usmerjena v
prihodnost. Pogovor usmerjamo tako, da uporabnpgiSeapismo, v katerem sp@a kako
Zeli imeti organizirano Zivljenje v spremenjenikzjih okoli€inah. Pismo naslovi na tisto
osebo v njegovem Zivljenju, za katero verjame, dabe najbolj zavzela za uresitev
njegovih ciljev. V zapisu predvidi potek svojegadalinjega Zivljenja in opredeli bistvene
teme: kje bo Zivel, s kom bo Zivel, nego in potekaxljenja, komu bo poveril upravljanje s
premozenjem, kaj naj se dogaja, da bo njegovoetijdj zapolnjeno z ljudmi, ki jih ima rad
(Skerjanc 2006: 77-80).

Krizni nacrt (Flakeret al. 2013: 113) je n&t, ki ga naredimo vnaprej za primer kakrsnekoli
krize (na primer, kako ravnati v psthi krizi, stanju neprisebnosti, poslabSanju ktoei
bolezni). Krizni n&rt lahko naredimo tudi za drugj@e krize (npr. finaéna kriza, konflikti na
delovnem mestu, v druzini, s sosedi). Jérnaa zalogo, ki ga naredimo, da dobimauiek
varnosti, ker vemo, kako bomo ukrepék, se zéne dogajati nekafesar si ne Zelimo ali kar
nas potisne v neugoden poloZaj.
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2. EMPIRICNI DEL

V prakticnem delu diplomske naloge je moj osrednji cilj pkeis metode individualnega
natrtovanja v delu pomo osebi s Parkinsonovo boleznijo, njena izvedbaeualvacija,
priprava ndrta na zalogo ter izvedba dveh intervjujev z upoikedma, ki pri svojem

zdravljenju uporabljatérpalko.
2.1 ZGODBA UPORABNICE V.

Ljudje se delimo na tiste, ki radi govorijo, nateiski rajSi poslusajo in tiste, ki imajo obe

spretnosti pribliZzno uravnotezeni.

V socialnem delu govorimo o spretnostih posluSanjazastavljanja vprasanj. Socialna
delavka kot antropologinja z etnografsko metodoSsge naslednje zi@nosti pozornega

posluSanja po ZavirSkovi (2002: 233):

- pomembnost nedeljene pozornosti,

- pomembnost empatije,

- pomembnost spoStovanja uporabnika,

- pomembnost vprasSanj, komentarjev, ki ne bodo obtdie

- sposobnost uporabe teoteih znanj, da lahko pogovor v konkretni situaciji
prevedemo, ga povzamemo, kontekstualiziramo in @gadko reflektiramo,

- izogibanje direktivnosti in

- pomembnost zastavljanjam manj vpraSanj, ki govorijo bolj o naSi radovedtian

Zelji po nadzorovanju, kot pa da bi sluZzili konstuporabnice.

Pripovedovanje in posluSanje zgodb sta za socidélo bistvenega pomena, obenem pa ju
dozivljamo kot nekaj tako samoumevnega, da selphspe zavedamo. Zgodbe so nedvomno
v sredigu socialnega dela ie res nikjer drugje, si lahko prav v socialnem daldrugih

podraijih dela z ljudmi, zasluzijo vso pozornost (UrekO3).

Uporabnica V. mi je svojo Zivljenjsko zgodbo zawpakh enem od mojih rednih obiskov v
dnevnem centru, kjer sva obiskovali likovno delamiTako me je popeljala na potovanje

skozi zgodovino svojega vsakdanjega zivljenja:

»Brezdelje in dolgéasje. Tako sem si predstavljala svojo upokojitew, dem bila Se

usluzbenka in sem hitela z enega na drugo gradbiSele sedaj priznam, da je to bila velika
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odgovornost, ki me je pripeljala do statusa delofi@ upokojenke. Tukaj na dnevnem centru
ze vé kot pet let ustvarjam skulpture iz gline, lutkizélaga, poslikavam stekleke in svilo,
izdelujem mozaike, preSam cvetje in izdelujemfredistenske dekoracije ... Na PovSetovi 29
v glavnem nadaljujem z delom dnevnega programa,ssaa prijetno poutje privogim
druzenje z mojimi prijatelji iz dnevnega centra,j\dekrat Ze zgodaj popoldan @@mo s
preigravanjem taroka. No ja, sem ter tja pridirkaedn nas tornado, katerega pa hitro

obvladamo in gremo dalje, kot da se ni ngodilo.«

»PriSlo je kot strela z neba. Pred 18. leti se gmadoma vselil v moje telo podnajemnik, ki mi
je postal scasom zvesti prijatelj in ta si dovoli poigravanjemojim pa@utjem vsak trenutek
mojega zivljenja. Ime mu je ekstrapiramidni sindralinbolj doma’e Parkinsonova bolezen.
Vsako jutro, ko se zbudim, se zavem, da bo kdidtio normalen dan odvisen predvsem od
mene. Kruto je spoznanje, da si sam odgovoren ag wljenje od otroStva, ko se zave$
sebe, pa vse do smrti. Poleg dnevnega vzdrzeuanjaef kondicije se disciplinirano lotevam
razlicnih rocnih in miselnih spretnosti. Tekmujem z boleznijo,pkdobiva na méi in
napreduje, jaz pa se ne dam in se trudim realizisabje cilje. Moji projekti so povezani
predvsem z narav@geprav mi je vedno manj dosegljiva in se zelo trudandosego svojih
cillev. Nabiram in preSam cvetje, iz katerega infgh stenske dekoracije, ki so v glavnem
namenjene starejSim ljudem v domovih in otrokomtaihvter bolnikom v bolniSnicah. Tako
lahko okFudujejo Stevilno cvetje &asu zime, ko je narava osiromaSena. lzdelkeci mreeri
poklanjam. lzdelujem lutkice iz ostankov blaga pwnu Florjana in Ludvika. Lutkice so
izdelane iz 90-tih krpic, seSite so popolnoménmin pogosto povzt@jo obolenje komolca.
Pravijo mu tudi teniSki komolec. To se mi je zgmdier pretiravam s Sivanjem. Recikliram
male steklerke zdravil s poslikavo, oblikujem izdelke iz finasm in vasih se zgodi tudi
kakSna nesi@a v pe&i in namesto kipca ostanejo drobni delci, iz kaiepiotem oblikujem
mozaike. Réno gnetem in oblikujem skulpture iz gline. Zgleda,sem méno cepljena z
medgeneracijskimi odnosi, saj v veliki meri izdetnj bajeslovna bitja, ki so namenjena
otrokom. lzdelujem tudi razne zivali in uporabnegmete in v letoSnjem letu senvea
izdelovati tudi stenske reliefe. Tisti dan sem laoidelati svet, na katerem se sprehaja Mali
princ. Ko pa se mi je druga polobla izmuznila ik,reaj moje roke niso veste, sem zgla
razmiSljati, kako resSiti nest@o situacijo. Ni trajalo dolgo in posvetila se reiideja, da bo
gri¢ z vasjo namenjen Zenskemu klobuku prava stvaeniPoti je ostalo samo Se dokanje

izdelka in dolditev uporabnosti. Moj klobuk mora postati zenskepgala, saj je namenjen
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samo zenskam. Pod istim klobukom sem slikala 3g&pih Zenskih obrazov — mlade, manj
mlade, lepe, manj lepe — vse pa zelo prijazne. \{sglizen obraz ima svoje ime, svojo

preteklost, sedanjost in prihodnost. Moj klobulagje na griéu je edinstven na svetu.«
2.2 V. INDIVIDUALNI (OSEBNI) NA CRT

Osebni nart je pisno objektivizirana volja posameznika, &ihm govori o tem, kako ke, da
poteka njegovo Zivljenje, in kakSno podporo pri teatrebuje. Hkrati je tudi r&enitev tako
Zivljenjskih okoli€in kot tudi nalog, ki so potrebne, dacnauresnéimo. Nart ima praviloma
dva dela, pripovednega (narativnega) in izvedber{egarativnhega). S pripovednim delom
utemeljimo cilje in paket storitev, ki jih bo uptwak prejemal. Bistveni del pripovedi je opis
njegove sedanje zivljenjske situacije in hkrati soptisk, ki jih ¢clovek dozivlja, pa tudi
njegove zelje in reSitve povezane s prihodnostiedbeni del je del, na kateremcrastoji
ali pade. Vsebuje naloge, dejavnosti, izvajalcedstva, vire infasovne roke (Flaker 2013:
71-73).

RazmiSljala sem, po kateri metodiceti delo z uporabnico V. Po novejSi metodi osebnega
natrtovanja z izvajanjem ciljev ali po &etniSki metodi individualnega tdovanja z
uresnéevanjem ciljev. Na prvi pogled ni velikih razlikemdar se mi prva vseeno zdi nekoliko
kompleksnejSa in primerna za ljudi, s katerimi aértujejo veje spremembe. Pri uporabnici
V. se je bolezen poslabSala do te mere, da sil@aZzpredvsem podpore pri obvladovanju
zahtevnega zdravstvenega stanja in ut@sei kratkor@nih in nezahtevnih ciljev le za nekaj
mesecev vnaprej. Najino skupno delo je potekaloptodi individualnega @atovanja. Sam
nart pa vseeno poimenujem osebni, saj je termin davelpvenski in tudi primernejSi zaradi

svoje enkratnosti, ki jo narekuje vsakokratna osaimwta posameznegkveka.

Metoda individualnega @eovanja z uresgevanjem ciljev je uporabna za oblikovanje
podpore posamezniku pri uvajanju sprememb, izboijSaudi za utrditev obstojega stanja,
da s pomg&o narta in storitev ohranja aktualno Zivijenjsko sitij@ac ki mu ustreza.
Spremembe in podpore se lahko nanaSajo zgolj np@h@je zivijenja, kjer si uporabnik ne
more pomagati sam in brez po#nasocialno varstvenih storitev. Pri ljudeh, ki jtitro
zapugajo telesne mo ali imajo veje tezave z duSevnim zdravjem, bolj razmiSljamo o
kratkorainih ciljih, poskrbimo pa za kontinuirano in predyib sodelovanje na &, ki si

ga izbere uporabnik (Skerjanc 2010: 116-117).
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Gospa V. kljub napredujo Parkinsonovi bolezni ohranja izjemno intelektuain ¢ustveno
kondicijo, zato je tudi osebni &d pisan v prvi osebi. Slog krepi njeno &aapisan je iz

uporabniSke perspektive in perspektivemo
2.2.1 UVOD IN PREDSTAVITEV V.

»Predvidevam, da me Se ne poznate, ampak zagotavhm, da sem jaz jaz, torej ime mi je
V. Moja notranjost je dokaj uravnoveSena, zato seninmikdar ni bilo treba bati, da bi se
skrivala pod kak3no drugo osebo. Tudidfiziizgled mi ni nikoli delal problemov, saj sem
imela vedno dovolj spremljevalcev. Glede na let&ewedno uspeva ohranjati vitko postavo,
pa tudi visoka sem in ne pukljasta. Imam kratkdlesvuase po naravi, vendar mi jih frizer
pobarva po svojem okusu, ki pa jed/B&di meni, z oranznimi prameni. Za moja leta Sgnee
vzdrzujem dober vid, le redko uporabljadala, pravzaprav pa se v mojih letih spodobi dati
ocala na nos. Rada hodim v naravo, kjer nabiram asetlki jih kasneje spreSam. Rojena sem
bila v Ljubljani konec 2. svetovne vojne. V otras$em obiskovala verouk predvsem na zeljo
matere. e pa je bil zagrizen komunist in za verouk ni smeeleti. Danes sem zapriseZzena
antikristka, predvsem zaradi manipulacij s straairSev. Kodala sem srednjo gradbeno Solo
v Ljubljani. Z moZzem sem se preselila v Velengy, 8m dobila svojo prvo zaposlitev. Po
sedmih letih sem sedita in se s sinom vrnila nazaj v Ljubljano. Po wxisem kmalu
adaptirala mamino hiSo, ki je bila Ze v slabem gtater dozidala prizidek. Ko sem bila Se v
sluzbi, sem prepotovala pol sveta, to mi je bikeliko veselje. Na poti po svetu serdeta
nabirati spominke, ki mi e danes veliko pomemijoe spominjajo na prejSnj@se. Zelim,
da so v moji blizini kot stalna zbirka mojega dnaya in bivalnega prostora. V primeru
hospitalizacije jih zelim imeti pri sebi, do takna& naj bodo na varnem v moji kuhinji, kjer
jih lahko vsak obuduje. Sedaj nameeze vé let zivim v lastniSki garsonjeri, ki sva jo izbaal
skupaj s sinom. Veliko hodim na dnevni center kadaz zimo meaka veliko dela in
ustvarjalnih delavnic, predvsem oblikovanje glipgeSanje cvetja in akvareli. Rada se
udelezujem vseh madb aktivnosti, ki mi jih ponuja Zzivljenje, npr. é&bv ali ekskurzij.
Zadniji izlet, ki me je zelo razveselil, je bil ajlelektrarne Krsko, ki pa se je v vseh teh letih
zelo spremenila. Povedati Zelim, da sem bila saelanv ekipi, ki je postavila temeljni
kamen za gradnjo elektrarne. V zadnjem letu sogeadnosi s sinom izboljSali, predvsem
zaradi obiskov, ki mi jih pokloni v dopoldnevih.|&glo mi je, da se ureja premoZenje na
sodigu in afitno sva oba zadovoljna. Nisem pa zadovoljna z dgngem, ki mi ga nudi
¢rpalka z zdravilom duodopa, ker se mi zdravstveanje ni izboljSalo.«
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2.2.2 Vidik vpliva

»Menim, da imam Se vedno veliko vpliva na svojaidr Kvaliteto Zivljenja si ustvarjam po
svojih kriterijih. Vendar Se vedno gledam, da ugijam ¢im manj zdravil, da prezivim in da
me ¢im manj dozirajo. Zdravnikom tudi povem, da ne \a@amvsega, kar mi &ejo in da me
ne bo nilde wil. Od tiste izku3nje, ki se ji ¢e 'drug holiday', me ne bodo nikolicdvgripravili

na kaj podobnega. Bila sem povsem breziymhce me ni povedal, kaj bodo delali z mano.
Lezala sem kot hlod, ko so na meni nekaj testigiaj vem, da ne bom nikoli #@a to
pristala, raje crknem. Vedno bi ti morali poveda&iaj te caka, ne pa da te samo nasSopajo z
zdravili. Druga’e pa se je sedaj, ko uporabljafrpalko, moj vsakdanjik le malo spremenil.
Dobro je, da mi ni treba vejemati zdravilcez dan. Zjutraj med sedmo in osmo drpalko
vklopim, potem pa je dopoldne moje stanje zadawpljkmalu popoldne pa se Zecrejo
stare tezave. Podomoram dva do trikrat Se vedno vzeti zdravila énzbuditi na tri urece

ne sem vsa trda. Vendarckeat tudi ne vzamem, po potrebi kontroliram svdgng. Zjutraj
samostojno opravim osebno nego in drobna hiSnawlagraKo sem urejena, se prie moj
dan z zajtrkom. Potem pride moja soseda, zlata ,dkiSgre v trgovino in mi nabavi, kar
potrebujem. V vseh teh letih ni nikoli zelela dg¢manajbrz me ima res rada. Sicer sama
upravljam s svojim denarjem in odkim, kako ga bom uporabila. Vsak mesec ga nekaj dam
sinu, ki je brezposeln. Gospodarska situacija, tel{ase nahajamo ze kar nek&psa, ni
zavidljiva. Sredina, v kateri prezivljam prostertutke, je véinoma prizadeta z zelo nizkimi
dogodki. Za sebe sem zadovoljna, da mi dohodkistaggo in da imam Se vedno vpliv nad
razpolaganjem. Dohodke razporejam tako, da‘pjem poloZnice. Prehranjujem secir&a v
doma’ kuhinji. Rada kaj skuham tudi za obiskovalcejitkipovabim na kosilo ali v@rjo.
Vesela sem, ko grem po nakupih za likovne izdeldéo popoldnevov prezZivljam v dnevnem
centru, kjer najrajSi kartam. Tukaj bi rada sprenmmmda bi imela v&i vpliv. Vc¢asih, ko sem
bila vodja likovne delavnice, je bilo vse drdgaDelali smo raztine projekte, imeli razstave,
tudi pri ljubljanskem Zupanu. Zdaj je pa priSla deuin ni nobenega reda #&eodSlo je tudi
nekaj starihclanov in se je vse spremenilo. Pri meni je bolezagoredovala in pideli so me
ignorirati. Jaz nisem gledala na svojo bolezeutila sem pa, da me ne sprejemaj@ ket
vcasih. Zdaj si ne zelim #iidrugega veé kot, da me sprejmejo, ne da sem vodja. Samo, da bi
bili vsi zadovoljni, pa da bi Se kak projekt skupaipravili. Rada bi Se ustvarjala skupaj z

njimi. Upam, da se bodo odnosi popravili.«
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2.2.3. Vidik spretnosti

»Vcasih sem veliko potovala. Spoznala sem veliko Zaihimirzav, razen ZDA in Avstralije. V
¢asu slovenske vojne pa serieta spoznavati svojo domovino.c8é sem s pohodi v naravo
in odkrila svojo novo ljubezen. Odkritje narave jmprineslo spoznanje o lepoti Slovenije in
nisem vé razmiSljala o potovanjih po svetu. &da sem se zavedati, da bodo kontakti z
naravo vse tezji, zato sem si jo priblizala, (taka)sem posadila zefid na svoj vrt. Nek§
morda Ze jutri, bo to moja narava, saj bo PohorjeBela krajina za mene predéleZa enkrat

pa Se vedno ohranjam stik z naravo, Se vedno nabaneetje in ustvarjam dekoracije, ki si jih
lahko ogledate na mojih razstavah. Najraje se zadijse ukvarjam z glino, s stenskimi
reliefi. S svojimi izdelki sem nagovorila tudi deugpokojenke k izdelavi glinenih izdelkov.
Izdelke doniram najveotrokom v Solah in starejSim v domovih. Se vegin rada v druzbi,
predvsem v tisti, kjer igramo tarok. Mislim, da gmam kar dobro. Dobro tudi kuham in
véasih povabim goste. Spoznala sem se tudean@nikom,ceprav je bilo tezko, sem danes
ponosna na znanje, ki sem ga pridobila s pgmaole. Sréala sem se tudi z novim
digitalnim fotoaparatom in mobitelom, katerih osage poznam. Mislim, da sem zelo aktivha
v vseh dobrih momentih, ki jih zmorem. V zadnfesu se sicer ne posiljujem tako dno s
svojimi izdelki, ker opazam, da nisa’tako kvalitetni kot Se pred pol leta. Opustiladbnes
nisem Se nobenegé&eprav me pdéasi utrujajo. Bolijo me nameeroke. Nimam md, sploh

pri gnetenju gline.Ce pa riSem, moram imeti réigceno glavo. Yasih izgubljam vsebino,

nimam povezav, pride do kratkotrajnih prekinitesknlico.«
2.2.4 Vidik stiki

»V Zivljenju sem vedno stremela za pristnimi inosegdnimi odnosi z ljudmie to ni bilo
mozno, sem se iz takega odnosa iZkjusama. V zadnjih letih, ko je moja bolezen
napredovala, opazam, da moji prijatelji nimajocvéoliko potrplienja z menoj in mojo
boleznijo. Tudi objemamo se ne’vkar je bila moja posebna vrsta pozdrava obrargu in
poslavljanju. Kljub temu imam Se nekaj odkritinpiiateljskih stikov z nekaterimi ljudmi. Na
prvem mestu naj omenim svojo drago sosedo T., kobiie vsak dan. Prinese mi stvari s
trgovine in zdravila, ki jih potrebujem.cssih se igrava igrice, npr. memory. HvaleZzna sem ji
ker mi zmasira stopala.cdsih se mi zdi, da jo presézkorigam. Druga oseba, ki me ob&

je gospa Lidija, ki pride k meni enkrat na tedeminprinese kosilo, da me ni treba skrbeti za

obrok. Ne smem pozabiti B. ki mi popestri nedddge greva vekrat na sprehod ali pa se
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kratkacasiva s kartanjem. Obe sta moji bolj novejSi pgjati, poznam jih kakSno leto. ¥e
bivsih prijateljev se je od mene odmaknilo, vegejih moti mojacrpalka, ko jo vkljdim.
Stiki s sinom A. so se izboljsali, saj me abigsak dan tudi ob sobotah. Zdaj ga moram res
pohvaliti, rekel mi je, da mi bo pomagal ne gledenmnenje svoje partnerke. Mislim, da lahko
Se kaj vé pricakujem od njega. Skupaj se bova trudila za kvaktge odnose. Ne smem
pozabiti T., ki je moja najboljSa prijateljica zedeset let in me obi® enkrat na mesec. Na

koncu naj omenim Se P., kiasih pride k meni in mi prinese roZice in pecivo.«
2.2.5 Vidik: zdravje — skrbi - veselje

V. je v preteklem poletju Zala z novim zdravljenjem Parkinsonove bolezni sepog®
¢rpalko. Njena zelja in ptakovanja po izboljSanju bolezni z omenjeno metanlbik velika.
Zal se za enkrat Se niso uresiai. Cuti, da je e vedno na pol poti, ne zaupa sebe inegino
upa na izboljSanje. Prednost vidi v tem, da se g&ila ravnanja scrpalko, kar ni bilo
enostavno. V zvezi s tem, se ji tudi poraja skrd,btd neko, ¢e bi se psiliino izgubila,
pozabila in ne bi bila sposobtigalke aktivirat. Skrbi jo tudi, da bi ji zmanjkadonpul, da bi
jih prenehali izdelovati. Prednost dridgaga n#éina zdravljenja vidi tudi v tem, da se je
krepko zniZzala doza zdravil, ki jih potrebujez dan. TeZave ostajajo vamem ¢asu, ker
mora dva do trikrat vzeti zdravila, ker je taktgpalka izklopljena. To pomeni, da ostajajo
neprespane kokot v casu, kocrpalke Se ni uporabljala. V. teZzko gakuje trenutek, ko se bo
njeno p@utje normaliziralo in to upanje ji vzbuja veseldeseli se tudi pomladi, ko posije
sonce in gre na Urh nabirat regrat in cvetje. Prdaiga letos ne bo presala, ker je ze izpela
Svoj opus. Z veseljem pa ustvarja nove slike s $poamskim motivom, ki bodo podlaga za
uresnéitev njenega cilja. To bo razstava v DijaSkem ddpoijane.

Ta vidik ni pisan v prvi osebi, ker se¢ntila, da V. tezko govori o svojem raayanju nad
novim zdravljenjem, ki ji ni prineslo prakovanega olajSanja. RazmisSlja celo o ukinitvi
¢rpalke, ¢e se njeno stanje ne bo izboljSalo. Svetovala serkljucitev v skupino za
samopomd, kjer bi lahko z ljudmi, ki imajo Parkinsonovo leakn delila svojo izkuSnjo,

hkrati pa bi pridobila mnenja drugih, ki zivijatgpalko.
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2.2.6 Cilji v individualnem naértu

NajnujnejSa sestavina individualnegama so cilji, saj brez njih ne moremodnivati in tudi
ne vemo kaj natovati. So glavno vodilo ratovalca in naSemu getju dajo namen in smoter
ter so tudi merilo uspeha, s katerim bomo meritilik§en del nérta smo uresgili. Za
socialno delo je pomembna kakovost Zivljenja posamke, ki ga lahko dok le ¢lovek sam
s svojimi cilji. Ceprav imamo v zdravstvu na videz objektivna merthavja, na ravni
posameznika objektivna merila zdravja niso moznhi. \Cnacrtu so tisti cilji, ki izhajajo iz
subjektivnega zivljenja, kot ga nekdo zivi. Ne nmmacese strinjati, da cilji izhajajo zgolj iz
¢loveSke stiske. Izhajajo naj tudi iz volje in vgagbosameznika do Zivljenja (Flaket al.
2013: 93-94).

Cilji v vidiku VPLIVA:

V. si pri tem vidiku ne Zeli sprememb. Njena Zgkale obvladovanje bolezni s potjo
¢rpalke in boljSe razumevanje njenega delovanja.aVhamen sem naredila raziskavo o
kvaliteti Zivljenja ljudi, ki Zivijo s Parkinsonovboleznijo, in uporabljajo omenjeriwpalko,

oziroma metodo zdravljenja.

Cilji v vidiku SPRETNOSTI:

1. Izdelati veéje Stevilo pukk iz blaga in jih podariti prijateljem.
2. Naslikati akvarele in imeti razstavo v DijaSkdomu Poljane.

Cilji v vidiku STIKI:

3. Obiskati prijateljico v domu starejSih v llirsRistrici.

Cilji v vidiku ZDRAVJE — SKRBI - VESELJE :

4. Priskrbeti socialno oskrbovalko za pamma domu.

5. Spremstvo pri kontrolnem pregledu in pogovor atignim zdravnikom glede delovanja

¢rpalke.

V. cilji so glede na naravo njene bolezni kratkmio Vsi so enako pomembni in ne zahtevajo

dodatnih finagnih sredstev. Zeli pa si kontinuirano vzpodbudooporo za vztrajnost pri
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izdelavi likovnih izdelkov, za katere jicasih zmanjka fizine mai. Njena psihina ma in

volja sta neomajni in tu ne potrebuje nenehne padpb celo pomai.
2.2.7 Izvedba individualnega nérta

Glavni del izvedbe individualnegadréa sestavljajo tabele. Za vsak cilj v posameznatiky
naredimo posebno tabelo, ki je sestavljena iz ISedtilpcev: koraki, dejavnost, izvajalec,
cena, planik in ¢as realizacije predvidenih nalog. Tabele si sledokronoloSkem vrstnem

redu, kot so bili udejanjeni V. cilji.

Vidik: zdravje — skrbi — veselje 1. CILJ: Preskrba socialne oskrbovalke za pothioa

domu

KORAKI DEJAVNOST IZVAJALEC CENA PLACNIK DO KDAJ ‘
1. Obisk Spremstvo, V., NataSa / / 15. 11. 2014
Zavoda za pogovor z
oskrbo na usluzbenko
domu,
Ljubljana
2. Obisk Spremstvo, V., NataSa / / 20. 11. 2014
organizacijske prevoz in
enote v Siski podpora
3.Sreanje s Narediti n&grt V., socialna 3,43€na V. 30. 11. 2014
socialno pomai skupaj oskrbovanka uro (12 ur
oskrbovanko z uporabnico in NataSa na mesec)
4.Evalvacija ReSevanijt V., Natas / / 30. 1. 2015
dela socialne vprasalnika,
oskrbovalke poma: V. pri

odgovorih
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Vidik - spretnosti

2. CILJ: lzdelayaunck iz blaga

KORAKI DEJAVNOST IZVAJALEC CENA PLACNIK DO KDAJ
1. Nakup Spremstvo V. V., NataSa 50 € V. 20.12. 2014
blaga
2. Razrez Poma pri V., Natas / / 15. 1. 2015
blaga sestavljanju

purck
3.lzdelava Poma pri NataSa / / 20.1. 2015
glavic, delu, kjer je
risanje potrebna fina
obrazov motorika
4. Priprava  DruzabniStvo, V., NataSa / / 25.1. 2015
darilnih svetovanje
paketov
Vidik — stiki 3. CILJ: Obisk prijateljice v domu za starejSe vrHki Bistrici
KORAKI DEJAVNOST [ZVAJALEC CENA PLACNIK DO KDAJ
1. Telefonski NataSa / / 15. 1. 2015
Vzpostavitev pogovori z
stika z vodjo oddelka
domom za  in gospo A.
starejSe v
[lirski
Bistrici
2. Telefonski V. / / 25. 1. 2015
Organizacija pogovor z V.
prevoza do prijateljico
llirske glede prevoza
Bistrice
3.Sretanje  Prevoz do V., NataSa 20 € V. 28. 1. 2015
V. z njeno kraja sréanja,
prijateljico spremstvo in

fotografiranje




Vidik: zdravje — skrbi - veselje 4. CILJ: Spremstvo pri kontrolnem pregledu in pogovar

matnim zdravnikom

KORAKI DEJAVNOST IZVAJALEC CENA PLACNIK DO KDAJ ‘
Vzpostavitev  Telefonski NataSa / / 5.2.2015
stika s pogovor glede
klju¢nim datuma
delavcem pregleda
Kontrolni Spremstvo, V., NataSa / / 16. 2. 2015
pregled na prevoz do
nevroloski nevroloske
kliniki klinike,
podpora,
zagovornistvo
Pridobitev Pogovor z V., Natasa / / 16. 2. 2015
natargnejSih  zdravnikom,
informacijo  predlog o
delovanju ponovnem
¢rpalke testiranju
Hospitalizaciji Pogovor z V., Natasa / / 18. 2. 2015
zdravnikom o
rezultatih
testiranja

Vidik — spretnosti

5. CILJ: Risanje akvarelov in razstava v DijaSkem darRoljane

KORAKI DEJAVNOST IZVAJALEC CENA PLACNIK DO KDAJ ‘
1.1zdelava in DruZenje, V., Natasa / / 30. 3. 2015
izbor slik svetovanje
2. Organizacija V., Natasa / / 5. 4. 2015
Vzpostavitev prevoza slik in
stika z postavitev
ravnateljico razstave
in mentorico
za likovne
dejavnosti
3.Priprava  Animacija NataSa / / 6. 4. 2015
kulturnega  dijakinj
programa
4.1zdelava  Poma pri V., likovna / / 7. 4.2015
vabil delu z pedagoginja

racunalnikom in Natasa
5. Otvoritev ~ Spremstvo, V., NataSa 50 € DD Poljane  11.4. 201
razstave podpora,

vzpodbuda

OT
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2.2.8 EVALVACIJA

Enostavna definicija evalvacije je ugotavljanjepsiie, do katere so dosezeni cilji dejavnosti
(ukrepov, programa, politike). Po Pattonu (199%)eyalvacija mnogo ¥ekot le ocena
dosezenih ciljev. Vsebuje tudi izvedbo, proceseprittieakovane posledice in nenazadnje
dolgoratne vplive. Patton definira evalvacijo, kot sisterdiad zbiranje informacij o
delovanju, znélnostih in izidih programa z namenom izboljSanjgegovega delovanja,
oziroma pridobitve podlage za oblikovanje novih addev glede nadaljnjih n@tovani

programov (Rodet al.2006: 9).

Evalvacija je vedno evalvacija ¢esa. Ima (bolj ali manj) jasno dékn namen in je narejena
po (bolj ali manj) jasno dotenih kriterijin (Rodeet al.2006: 11).

V socialnem varstvu je sploSen kriterij evalvaaigzlicnin programov kakovost Zivljenja
uporabnikov. Kakovost Zivljenja se kaze v r&zih razseznostih: delo, zdravje, varnost,

materialni standard, partnerstvo, druzina, préasti socialna mreza in duhovno Zivljenje.

Antoni¢ in Boh (1991, v: Rodet al. 2006) ugotavljata, da je zanimanje za kakovosjéeiijd
ljudi izraz nove alternativne opredelitve druzbemeazvoja. Vzrok spremenjenega pogleda je
kriza ekonomskih in polignih razmer ter spoznanje, da politika, ki sluZzk&pitalu, nujno

drsi v nevzdrzno kopenje druzbenih problemov.

Drug pomemben kriterij pri evalvaciji je strokowkiiiterij funkcionalne sposobnosti. NanaSa
se na uporabnikove omejitve tudi kot del usposafajan krepitve moi, saj se ljudje z
razlicnimi ovirami lahko marsikaj ponovno né&jo. Naloga izvajalcev je, da jih naijp, kako

kljub tezavam ziveti samostojno zivljenje in kjiggl@ti poma, ko jo potrebujejoibid).

V socialnem varstvu se izvajajo Stevilni prograknise evalvirajo po spectfinih kriterijih in z
uporabo metode fokusnih skupin, v katerih izvajafciuporabniki omoggjo vpogled v

njihove cilje in s tem se oblikujejo tudi kriterga merjenje kakovosti doseganja teh ciljev.
Pri evalvaciji individualnega reta nas zanima (Flaket al.2013: 216):

» Kateri cilji so se urestili, kateri se niso in kateri so se urashile delno?
» Kako je potekalo urestgvanije ciljev?
» Kaksne so bile ovire pri uresiivanju ciljev?
* Kaj je bilo v poma pri uresnéevanju ciljev?
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» Kaj je potrebno storiti za uressinje ciljev, ki se ne ureshijejo?
» Katere naloge smo pri posameznem cilju izvedliatekih ne?

* Razlogi? Ovire? Dobre in slabe strani opravljeralog.

Poleg uresrievanja ciljev in izvajanja nalog nas pri ovredmjile zanima tudi proces
izvajanja in odnosi med izvajalci in uporabniki. dtpbnikom so lahko pri izvajalcih
pomembne razine vrline, zato skupaj z njimi dalijpo merila kakovosti procesa in odnosa.
Za kakovostno delonpr. natatnost, zanesljivost, dinkovitost, vztrajnost, zskakovost
odnosa npr. zaupanje, prijaznost, sporazumevanje,omganizacijsko tinkovitost, npr.
sistematinost, fleksibilnost, izpolnjevanje rokov. Pri ocevéinju ciljev si lahko pomagamo s

Steviknimi ocenami (od 1 do 5), ki pa jih je potrebno lenmtirati (bid.).
Skerjanc (2010) opredeljuje evalvacijo z naslednjiprasanii:

* Kaj se je dogajalo na poti do cilja?

* Kaj se je zgodilo?

» Kaksna je uporabuina ocena urestitve cilja?

» Kaksna je uporabtina ocena mojega dela?

» Kaksne so bile vloge in naloge, ki sem jih prevzieyha

» Koliko ¢asa je bilo porabljenega za posamezen cilj?

Glede nato, da je V. individualni & zaradi narave njene bolezni bolj podoben kratkeuah
hoc nd&rtu, je tudi evalvacija temu prilagojena s smiselmporabo ustreznih vpra3an,.
Zanimala me je predvsemciokovitost metode pri uporabnici s Parkinsonovacelzaljo, in ali

je dosegla svoj namen, torej je izboljSanje kaktvosljenja.

Evalvacija V. individualnega r#ta

Evalvacijo sem skupaj z uporabnico V. izvedla pstifemesecih, ko je bil uresin njen
zadniji cilj. Najini skupni koraki so tlakovali zgbd. Na prvi pogled skromno, brez velikih
sprememb, pa vendar bogato, z novimi izkuSnjamvizijo za prihodnost, z atom na
zalogo. V kontekstu socialnega dela se moram vprakako je metoda individualnega
nacrtovanja uporabna pri ljudeh s kronimi boleznimi in na kakSen t@ jo je smiselno
prilagajati posameznim uporabnikom. Kot je biloré&no, V. individualni nért ni vseboval
vetjih sprememb v njenem Zivljenju, temiveresnéitev za njo pomembnih ciljev v kratki

¢asovni periodi. Glede na to, da nima svojcev, kizémnjo skrbeli, je bil moj cilj, da ji v
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dolocenemcasu stojim ob strani in z omenjeno metodo pomagaizbé&ljSanju kvalitete
vsakdanjega zivljenja. Parkinsonova bolezen ji jeadnjem obdobju povz¢ala nemalo
tezav, zato je bila njena prva Zelja pridobitevdwadstne socialne oskrbe na domu. Poslanstvo
stroke sem udejanjila v profesionalni vlogi nosifmamera ali koordinatorja in oskrbovalca

obenem, ker sem ji priskrbela poénma domu.

Kroni¢ni bolniki pogosto potrebujejo dobro in zanesljmmanizirano pomg zato se socialni
delavec pogosto pojavlja v vlogi nosilca primeragkrbovalca, vendar bistvenih vsebinskih
razlik med njima pravzaprav ni. Malijeva (2011)mela je profesionalna vloga oskrbovalca
pri delu s starimi ljudmi z razihimi boleznimi primernejSa, prav zaradi bolj intemega

stika z uporabnikom.

Pri evalvaciji prvega cilja je uporabnica menila, & njena pfakovanja niso izpolnila. Ni ji
bilo vS&, da je bilo vé oskrbovalk, in da niso prihajale ob dogovorjeni, wato smo
omenjeno storitev po Stirih mesecih prekinili. Pé@mpo gospodinjskih opravilih in spremstvu
je prevzela njena prijateljica. V. je obdrZala svpjiv nad odl@itvijo, kdo ji bo pomagal pri
osnovnih opravilih in na kakSen dia. UpoStevala so se njena merila kakovosti prodesa

odnosa pom& na domu.

Flaker (2013) navaja, da koordinator lahko pomagarabniku pri ocenjevanju tako, da ga
opozori na posamezne vidike ocenjevanje stikov znimi izvajalci in njihovimi deli,

uporabnik pa sam dalorazlicne kriterije,

Uporabnica v svoje vsakodnevne rutine viljje Stevilne ustvarjalne dejavnosti, ki ji
pomagajo pri spoprijemanju s Parkinsonovo bolezr@jtutek, da Se vedno nekaj zmore, je
neprecenljiv, saj se na tadma ohranja njena samozavest, kompetentnost in sveselje do
zivljenja. lzziv, da naredtim ve¢ purctk iz blaga in jih podari prijateljem, je bil drugilj, ki

si ga je zastavila v individualnemdntu in ga tudi v celoti realizirala. To dejavnostizvedla
prakticno sama. Jaz sem ji nudila pamie toliko, kolikor jo je potrebovala pri delih, ki
zahtevajo vgo mct in fino motoriko. Vesela je bila, da sem bila wgi druzabnice. Vedno
sem bila pripravljena na pogovor in spremstvo plupih materiala za njene izdelke. Zgoraj
nasteto mi je omogdo, da sem raziskovala njen Zivljenjski svet, &i gna od osnovnih

operacij individualnega geovanja.

57



Krepitev druzabnosti je prav gotovo potreba po pizjganju pomdi in podpore ljudem z
dolgotrajnimi stiskami. Pongopri navezovanju stikov je potrebna iz dveh raziodérvi kot

neposredno druzenje z uporabniki in drugi kot ptisoez organizacijo dogodkov, gsmj in

situacij, ki take stike omogajo (Flakeret al.2008).

Sretanje z dolgoletno prijateljico, ki sedaj biva v dora ostarele, je bil V. tretji cilj, ki se ga
je zelo veselila, tudi zato da ji je podarila pkm iz blaga za njene vnuke. Vzpostavila sem
stik z vodjo doma in gospo, ki smo jo obiskali. &.poskrbela za organizacijo prevoza do
llirske Bistrice. Bila sem v vlogi povezovalke ipremljevalke, da smo cilj lahko uresitii
Uporabnici se je zdela moja prisotnost pomembnadiaopore pri pogovoru z nhjeno

prijateljico in fotografij, ki sem jih posnela medganjem.

Izvedbacetrtega cilja v individualnem detu je bil V. in meni najbolj pomemben zaradi
moznosti izboljSanja vpliva na zdravljenje Parkimsee bolezni. Bila sem v vlogi posrednika

in zagovornika uporabnice, ki je potrebovala tavogpboma.

Socialni delavec v vilogi posrednika povezuje posarike in skupine, ki potrebujejo porho

(in je ne znajo najti) s sluzbami in viri, ki tompo¢ zagotavljajo (Mali 2011).

ZagovorniSka drZza je namenjena zastopanju inter¢jsioN, je odvetniSka in zastopniSka
vloga, namenjena zagotavljanju polnopravnosti irdomaeganju primanjkljajev tistih
posameznikov, katerih nioje Sibka in neenakovredno zastopana Vv primerjavi S
polnopravnimiclani druzbe (Flakeet al.2009 v Mali 2011: 33).

Omenjeni vlogi sta bili zdruzeni v moji nalogi zavédbo cilja, ki bi uporabnici omogib

ponovno testiranje zdravila duodopa za izboljSamgaega péutja ob Parkinsonovi bolezni.

Po pogovoru z zdravnico je bila V. odobrena pondwospitalizacija in spremljanje delovanja
¢rpalke. Uporabnici so zviSali dnevni odmerek inlpd&no se je njeno pwtje nekoliko

izboljSalo, zato je bila zadovoljna z doseZenirjeaqnil

Zadnji cilj v metodi individualnega &aovanja je bila razstava V. likovnih izdelkov v
dijaSkem domu, ki je bila hkrati tudi priloZnost abeleZitev njenega Zivljenjskega jubileja,

sedemdesetletnice.

Ob koncu evalvacije se mi poraja vprasSanje, kakimkavita je metoda individualnega

natrtovanja z udejanjanjem ciljem pri kré@nih bolnikih, kakSen vpliv ima na reSevanje
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problemov in kako uspesna je bila pri tem, za kao 0 uporabili. Po pogovoru z uporabnico
imam deljene ofutke. Z ve&ino izvedenih ciliev je bila zadovoljna. Do zadgioh
rezultatov pa ni priSlo pri zanjo najpomembnejSeitju dn sicer izboljSanje sploSnega
psihofizinega poutja s pomgjo ¢rpalke. To spoznanje zasemstale uresiene cilje, ki pa
so ji vendarle popestrili vsakdanjik in s katerigiza hip pobegnila v svet izpolnjenih Zelja.
Obicajno v ljudeh s krornimi boleznimi ostaja tiho upanje po izboljSanjuadstvenega
stanja, morda celo po ozdravitvi in to jim je najgembnejSe v Zivljenju. Sprejeti dejstvo, da
lahko jutriSnji dan prinese Se hujSe stiske, lablkbweka psihtno izredno prizadene. Na tej
tocki velikokrat medicina zataji, vendar priloZznostbisocialno delo, ki naprejdé reSitve za
boljSe razplete v uporabnikovem Zivljenju. Z uparigb sva se «ikrat pogovarjali atlankih
na temo Parkinsonove bolezni in o izku3njah drugibrabnikov. Zelela sem ji dati potrebna
znanja in spoznanja, ki sem jih pridobila tekomlpbflanja v to tematiko in bi ji koristila pri

razumevanju bolezni.

V vlogi witelja socialni delavec posreduje pomembne infofjeao uporabniki se ob tem
ucijo vsega tistega, kar jim bo pomagalo bolje fuokaiati v zivljenju (v naSem primeru je to
ucinkovito spoprijemanje s kroimo boleznijo) in ta vloga je pri delu s starimidjai zelo

pogosta, meni MiloSewiArnold (2000).

NaSi uporabniki so eksperti iz izkuSenj, zato sugparabnico obiskali dva, ki se zdravita z
omenjenocérpalko, da je V. pridobila nova znanja in izkuSrja poveéanje vpliva nad

Parkinsonovo boleznijo.
2.2.9 INTERVJUJA Z UPORABNIKOMA CRPALKE

Novembra naslednje leto bo deset let odkar so we8ip priceli zdraviti Parkinsonovo
bolezen z zdravilom duodopa in sedaj je ze prektedet oseb, ki uporabljarpalko.
Uporabniki so prav gotovo pravi sogovorniki za iziavo izkuSenj in mnenj o delovanju
omenjene novejSe terapije. Glede na to, da V. Ugjardrpalko Sele nekaj mesecev, ni Se
pridobila dovolj potrebnih izkuSenj, pa tudi znazg optimalno dovajanje zdravila, zato sva

se odl@ili, da poiZeva pom¢ v drustvu Trepetlika.

Trepetliko, slovensko drustvo bolnikov s parkingomom in drugimi ekstrapiramidnimi
motnjami, sta pred 22 leti ustanovila prof. dr. Zdan PirtoSek in Lidija Ocepek, dipl. m.s.

Trepetlika ima status humanitarne organizacijediruzuje preko 676lanov (bolniki, njihovi
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svojci, zdravstveni delavci in drugi). Glavni cilgruStva so: zagotoviti bolnikondim
kakovostnejSe zivljenje, bolnikom in skrbnikom orodigy druzenje ter ozaveati javnost o

Parkinsonovi bolezni (Jerina 2012).

Pomemben cilj in Zelja v V. individualnemdntu sta bila spoznati dva uporabnika, s katerima
bi se pogovarjala o zivljenju &palko, o njenih prednostih in pomanjkljivostih. ridamalo jo
je, na kakSen r#n se je izboljSala urejenost Parkinsonove bolezniporabo omenjene

metode.

Mene je zanimala Parkinsonova bolezen iz psihaswega vidika. Zelela sem ugotoviti,
kaksSna je kakovost zivljenja uporabnikov, ki secsgo s tezavami, ki jih povzta omenjena

bolezen.

V intervju sva z V. vkljdili dva uporabnikarpalke, ki sva jih spoznali v drusStvu Trepetlika.
Ta naloga ni bila lahka, saj ni veliko uporabnikevrpalko, ki redno obiskujejo tedenska
srgganja v druStvu. V@na izmed njih se sta le enkrat letno na raghih taborih po
Sloveniji. S pomgjo strokovnih delavcev nama je uspelo pridobiti dwvasSka predstavnika,
stara 60 in 70 let, ki ze nekaj let uporabljata njaeo metodo zdravljenja.

Individualna intervjuja sta bila izvedena na terepvi v drustvu in drugi v stanovanjskem

objektu uporabnika. Predhodno sem z obema vzptstagebni stik, predstavila namen

intervjuja ter jima prepustila izbirdasa in kraja st&anja. Dobili smo se v tednu od 9. 3. do
16. 3 2015 in posamezni intervju je potekal prilptizzno uro. Potem sta bila uporabnika Ze
vidno utrujena, motogha nihanja so postala izrazitejSa, zato smo seoyibist moznostjo

nadaljnjega sodelovanja.

Z intervjuiema sva z V. Zeleli raziskati Zivljenjsgvet dveh oseb, ki imata Parkinsonovo

bolezen in uporabljatépalko.

Moska, stara Sestdeset in sedemdeset let, imataekaj skupnih &k v zvezi s Parkinsonovo

boleznijo: zdravita se Ze preko dvajset let, iskgnjpve diagnoze je potekalo tri leta in oba ze

nekaj let uporabljatarpalko. Sprejeti diagnozo je bilo teZko. Se teXjezmanje, da bolezen

napreduje in da nevednost do kam te lahko pripeifrda tudi do vozka. Nista se predala,

zlasti mlajsi, je vso svojo energijo usmeril v izabevanje in se do potankosti spoznal z
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boleznijo. Se dandanes deluje kot pravi »ambasadrmrkinsonove bolezni in lahko

marsikomu svetuje.

Zdravljenje bolezni z gelom duodopa pre&gpalke spada med novejSe metode, ki so v
zadnjih leti na voljo bolnikom. Za marsikoga jezadnje upanje za izboljSanje simptomov te
hude, kronine bolezni. V praksi se je pokazalo, da ima omengravljenje tudi nekoliko
manj prijetno plat (kontinuirano noSenje teZ&kmalke, teZzave s cevko pri obé&nju in
slatenju, za8ita stome). Poleg tega se Se vedno pojavljajo tedieleni dinki kot pri
oralnem jemanju zdravil, vendar po pripovedovamjtenvjuvancev, v veliko manjSi meri.
Kljub vsemu pa uporabniki ne bi pod nobenim pogojehzamenijali zdravljenja s prejSnjim
natinom (tablete, injekcije). Priklop in izkloprpalke ni enostaven, saj imadvetopenj, ki
lahko bolniku s tremorjem ali slabSim spominom opgmiajo vzpostavitev pravilnega
delovanja. Uporabnika v raziskavi sta bila mnedg,mata vpliv nad ravnanjemcégpalko.
Res pa je, da imata oba svoja skrbnika (zeno)akkd kadarkoli pomagaie pride do
zapletov. V. je v temu primeru na slabSem, ker ngkidbnika in je prepu&na sama sebi in
trenutnemu obvladanju maid ucinkov bolezni. Zlasti jo skrbi, kako bo z uravnajem
¢rpalke v primeru v@ega upada kognitivnih sposobnosti. Za spremljanjaigotavljanje
motoricnih odzivov na duodopo je po mnenju zdravnikov @omio voditi dnevnik, kar pa
uporabniki smatrajo kot nepotrebno, zaradi vsakedime ponavljajdih se reakcij na
zdravljenje. Pomembno je, da bolnikom individuaprdagodijo odmerek levodope, glede na
razlicno motoréno dinamiko in s tem zagotovijo optimalno delovatjpalke. Danes se
soatamo z vedno bolj izobraZzenimi bolniki, ki Zelijoi @mvoji bolezni aktivnho sodelovati in

odlocati s pristopi, ki jim zagotavljajodinkovito zdravljenje.

Napredovanje bolezni v veliki meri vpliva na vsakedno Zivljenje, saj njeni simptomi
predstavljajo velik napor pri vsakodnevnih oprdvilin premagovanju razinih ovir.
Kakovost Zivljenja je odvisna od obvladovanja mateih in nemotornih motenj bolezni.
Velikokrat so nemotoéni simptomi Se celo pomembnejSi kot motaij ker bistveno
poslabSajo p&utje bolnikov. Ve&ina izmed njih trpi za motnjami v spanju in zjutsa zbujajo
neprespani in utrujeni, poleg tega imajo panpogosto bolée ke v nogah in vékrat
morajo na vodo. Veliko omenjenih tezav povaobolezen sama, lahko pa so posledica
stranskih dinkov zdravljenja. Uporabnika sta navedla relativdobro urejen spanec s
kontinuiranimi Sestimi urami, kar je za V. prayudez, saj ona ne spi &ekot tri ure
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nepretrgoma. To je bil tudi eden od razlogov, dgesedicila za ¢rpalko, zal pa se njena
pricakovanja glede izbolj$anja omenjene teZzave nisolidp. Se vedno potrebuje zdravila
tudi pon@i, cesar mosSka v intervjuju nista navedla. Vsem treinikom se je obseg zdravil
bistveno zmanjSal, kar ima pozitivne posledice fihomo prezivljanje prosteg&asa, saj

gredo lahko od doma zaer, ne da bi jih skrbelo ali imajo pri sebi cedddrno tablet.

Med nemotokinimi teZavami so pogoste duSevne motnje (deprepgihoza, demenca,
anksioznost), ki nastopajo skupaj ali posameznmréimika nista navajala nobene od teh
teZzav, po opazovanju sadsta delovala vedra in optimi&tia, za moj pogled prava heroja
glede na izrazene motdnie motnje. Oba sta bila usmerjena v prihodnosb@&spo njunih

oceh bi rekla, da pripravljena na izzive, kakrSnelkelibodo.

Uporabnika rada igrata namizni tenis, saj igra gicm pomaga izboljSati zaznavanje in
koordinacijo v prostoru. Enemu se je na téimazboljSala voznja z avtom, kar ga je posebe;j
razveselilo. Oba sta tudi vkljana v drustvo Trepetlika zaradi druzenja in delizl@iSenj z
drugimi bolniki, kako bolezen obvladovati in z njon bolje ziveti. V. ne Zzeli obiskovati
drustva, ker pravi, da se boji hudih znakov bolezqijih vidi pri nekaterih ljudeh s
Parkinsonovo boleznijo. Rada pa gre v dnevni cetder igra tarok in tja je povabila tudi
intervjuvanca, ki je bil ¥asih tudi ljubitelj te igre, z njo ohranja dobrossino kondicijo

moZganov. Vesela sem bila, ko sem videla, da stanginjala telefonski Stevilki.

Nekoliko sem bila raz@rana, bolje @&no preserena, nad odgovori kar seidi vpliva
socialnega dela nad spremljanjem bolnikov. Vsetgiakténo nismo imeli nobenih izkusen;
s socialnimi delavci tekom cele kariere poteka kinega obolenja. Menim, da je razlog v
primerni oskrbi svojcev, zadovoljivem materialnetangu, mogdée pa tudi v nevednosti
uporabnikov, kje bi lahko bila omenjena stroka &wr& v premagovanju njihovih stisk.
DruZzbena, socialna skrb za osebe s Parkinsonowztigm temelji na pravni podlagi, da se
razsodna oseba sama a@m® poteku zdravstvene in socialne oskrbe. V Sligivgprasanja s
pravicami krontno bolnih ureja vé& kot Sestdeset zakonov, zato je nentegala bi osebe s
Parkinsonovo boleznijo poznale vse pravice in me#n&i bi jim olajSale tezave. Socialno
delo ima na voljo raztne moznosti, ki jih potrebujejo bolniki in njihosvojci. Naj jih nekaj
nastejem: pravica do ocene telesne okvare (invabkdnpravica potrebe po stalni poéh@
postrezbi (nadomestilo za pot)ppravica do druzinskega pofimika, razléne olajSave in
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oprostitve (npr. pravica do parkirne karte, uptamost do povezave Arnes, prednost pri
dodeljevanju neprofitnih stanovanj, ipd.). Vprag&awostaja, ali so z navedenimi pravicami

seznanjeni bolniki in kako socialno varstvo opradyoje naloge.

Bolj kljuéno vpraSanje za uporabnika je bilo medicinske rgr&ar je logino, saj bolnik
polaga vse upe Vv izboljSanje svojega psihdfiega poutja, v kar sem se prepala tudi pri
evalvaciji V. individualnega rta. V zvezi z medicinsko obravnavo bi si Zeleld§ pogoste,
redne preglede in moznost telefonskega stika z miselzdravnikom. Glede celostnega
zdravljenja je bil prvi od bolnikov bolj zadovoljemrugi manj. Pohvalila sta dostopnost
zdravil v bliznjih lekarnah. Oba pa sta bila mnermja jeclovek predvsem odvisen od sebe,
svojega znanja, sposobnosti indnala vzdrzi kalvarijo krortine bolezni. Mnenje, da bolniki
velikokrat igrajo poskusne zajce, in da se zdravnikijo in eksperimentirajo, tudi

uporabnikoma ni bilo tuje.

V. je bila zadovoljna z odgovori, ki jih je dobifea svoja vprasSanja, pomirilo jo je predvsem

spoznanje, da sama, s svojo vztrajnostjo in pogunsemedno veliko zmore.

2.2.10 V. NACRT NA ZALOGO

Narediti n&rt na zalogo je bilo smiselno nadaljevanje V. indidalnega nérta, saj v primeru
Parkinsonove bolezni ne moremodakovati izboljSanja bolezni, nasprotno, bolezetaso
napreduje in je vsaj do zdaj neozdravljiva. Napwedita faza bolezni se pri V. vedno bolj
kaze in potrebovala bi aktivho vk{itev druzinskeg&lana ali skrbnika v proces zdravljenja.
Po dvajsetletnem, dolgotrajnem jemanju zdravilaoé®pe, se pogosto pojavijo motora
nihanja, diskinezije, psihiatme motnje in demenca, ki @wo vplivajo na vsakodnevno
pocutje in kvaliteto zivljenja bolnikov. ZdravljenjeaPkinsonove bolezni grpalko, V. ni
izpolnilo pricakovanj. Vse naStete tezave in stransknki so v veliki meri prisotni tudi v

sedanjentasu, ko spoznava prednosti in slabosti novejSedeetdravljenja.

V. je bila zadovoljna z urest@nimi cilji v individualnem né&rtu. Meni pa se je zdelo
pomembnejSe, da naredivaértaza njeno prihodnost, za organizacijo Zivljenjaasu, ko se
bo njen vpliv na pomembne oditve zmanjSal. Stanje bolezni ji zaenkrat Se doéaus
Zivljenje brez skrbnika, vendar se zaveda, da jKinpmpu$ajo in da brez kontinuirane
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pomai nekoga, ki bi v nedogled skrbel zanjo, ne bo $iRada bi imelacloveka, ki bi mu
zaupala, rada bi prijateljico,«je bila njena prva misel. Pogovor sem vodila v smer
povpraSevanja po njenih bliznjih sorodnikih, kidili pripravljeni prevzeti skrbnistvo, vendar
sem kmalu razumela, zakaj je na prvem mestu ompnjkteljico. V. v svojem sinu in sestri
ne vidi tiste primerne osebe, ki bi ji lahko zaapalemvé svoje Zelje in upe polaga v
prijateljico T., s katero imata dobre odnose zendddosti. Povedala mi je, da sta skupaj
razmisSljali, da bi Sli Zivet v varovano stanovar@@menjeno moznost sva vkdili kot zadnjo

v nartu na zalogo, saj to ni bila prioritethna Zelja, gk misel, ki se pojavi v slabSih

trenutkih.»Kadar sva slabe volje, utrujene, kadar nama kuzlia ska‘e,«je bila iskrena V.

Za svojo skrbnico¢e bo le-ta potrebna, se je torej V. aglla za dolgoletno prijateljico T., ki

je njeno zaupanje sprejela. Naslednji korak ¥rtnana zalogo je ureditev premozenjskega
stanja, ki po mojem mnenju ni stvar prihodnosti,pak sedanjosti, saj je s tem povezana
njena materialna varnost in moznost drugih vrst @@raskrbe v skupnosti, ki terjajo dj®

financno participacijo uporabnikov.

V¢asih se pri V. pojavijo tezave z upravljanjénpalke, ker pozabi na zaporedje d@noih
postopkov in vklop naravna po spominu. Menim, dstajla tveganje za najfj@ nastavitev in
posledéno nepravilno delovanjérpalke, ki onemogéa optimalen pretok zdravila preko
celega dne. Nujna bi bila &éisna kontrola patronazne medicinske sestre na dkirioi,
spremljala pravilno namestitev in tudi oskrbo storifieetji korak v nartu je dogovor z

osebnim zdravnikom, ki bo izdal delovni nalog zadtivni del v okviru zdravstvene nege.

V zadnjih letih se potrebe po patronazni negi sjSlargem lezalnih dob in staranjem
prebivalstva pové&jejo, hkrati pa se dostopnost sluzbe zmanjSujekipnosti je vedno ve
osamljenih starostnikov, ki nimajo dovolj stikowwojci in sosedi. Sami se pa ne odpravijo k
zdravniku. V osnovnem zdravstvu po neuradnih ocelglje precej manj patronaznih sester,
kot jih financira Zavod za zdravstveno zavarova8jevenije (ZZZS). Na ministrstvu za
zdravje trenutno pripravljajo novo mrezo, ki bo egelila potrebe po zaposlitvah. Ze slabo
desetletje pa veljajo pripotiba stroke, da mora biti na 2500 prebivalcev en&op@zna
medicinska sestra (Knavs 2015).
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Za varno in samostojno zivljienje na domu se zadita uveljavlja storitev varovanja na
daljavo, ki ljudem, ki zivijo sami, omoga, da s pritiskom na poseben gumb kadarkoli

priklicejo pom@.

Storitev temelji na posebnem telefonu zdidegumbom (imenovan tudi telefon Lifeline), ki
je name&en pri uporabnikin pomi® na domu. Uporabniku omoga, da kadarkoli in od
koderkoli v stanovanju ali hiSi s pritiskom na gumdklice na pom®é v center za pomona

domu, ki organizira pontouporabniku (internet 3).

Omenjeno storitev sem predlagala V. kot nasledrpdrmast v nartu na zalogo, ki bi ji prisla
prav v nepredvidenih, izrednih trenutkih in ji nladipodporo v vsakodnevnem Zivljenju.
Potrebno bi bilo najprej urediti priklop stacionega telefona, ki bi omogal montazo

telefona Lifeline.

Nacrtovanje V. prihodnosti z izrazeno njeno voljo ydito tudi k moznosti osebne asistence,
saj je invalid 2. stopnje. Predstavila sem ji nanomenenjene metode, ki ljudem ohranja

dostojanstvo in omoga neodvisno Zivljenje v domiam okolju, kljub njihovi oviranosti.

Osebna asistenca je oblika pafnm temeljnaclovekova pravica v danasnjih druzbah, kjer

smo prte razlénim, druzbenim spremembam (ZavirSek 2002):

- procesu deinstitucionalizacije

- procesu individualizacije

- procesu defamilializacije

- procesu opolnomnja in samozavesti ljudi, ki kljub oviranostim majo pravico

do izbire, pravico do kvalitetnih storitev in zief)ja v obtajnem okolju.

Temeljno né&elo osebne asistence je moznost izbire in vplivav@e Zivlijenje. Uporabnik
ima pravico, da se odibkaterega asistenta zeli, kakSertinaskrbi, pom@i in asistence

potrebuje, kdaj naj bo delo opravljeno in na kaksaim (ibid).

Zal pri nas osebna asistenca e ni sistemsko ardjeahko le upamo, da bo zakon o
dolgotrajni oskrbicim prej sprejet, saj bo v okviru njega tudi urejdim@nciranje omenjene
storitve.

Kot zadnjo izbiro v nétu na zalogo je V. omenila tudi namestitev v itgtionalno oskrbo,
ki ji ne bi predstavljala wgih tezav,ce bi imela enoposteljno sobo v Ljubljani, & bi bivala
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v oskrbovanem stanovanju skupaj s prijateljico.d8lea njeno zdravstveno stanje sem ji

svetovala obliko varstva, ki zdruzuje socialno bskin zdravstveno nego.

Storitev institucionalnega varstva je lahko zagtgma tudi v oskrbovanem stanovanju. Ta
storitev je praviloma namenjena starejSim ljudem,s& sami ne morejo vev celoti

oskrbovati ali negovati, kljub temu pa lahko Sen@divijo razmeroma samostojno Zivljenje
z veijo ali manjSo pomgo strokovnega osebja. Upr&encem v oskrbovanih stanovanijih
mora biti zagotovljena tudi moznost uporabe celedeenujne pomdé preko klicnih centrov

za pom¢ na daljavo. Obseg in oskrba se prilagodi potrebanzeljam posameznega
upravicenca. lzvajalec storitve je dolzan zagotoviti izargg zdravstvenega varstva in
zdravstvene nege. Stanovalci pa imajo moznostzb@ajo posamezne storitve ali pakete

storitev (internet 4).

Razlika med individualnim rmatovanjem udejanjanja ciljev in &iovanjem na zalogo je
bistvena predvsem iz perspektive dnaporabnika. V. je z velikim veseljem odkrivala in
nacrtovala svoje cilje, ki sva jih nato skupaj urégviali v sedanjosti. Sedanjost je edias,

ki ga zivimo in ga lahko bolj ali manj obvladujerZa V. je tudic¢as relativno kakovostnega
Zivljenja s Parkinsonovo boleznijo. RazmiSljanjaj kam bo prinesla prihodnost lahko vodi v
negotovost in strah, pri ljudeh s tezjimi zdraestvni teZavami tudi v hudo pstmo stisko.
Skozi nd@rt na zalogo sem to stiskoczdila pri V., ki je s teZzavo nizala Zelje in pregiza
¢as, ki si Zeli, da ne bo nikoli priSel. Zato ima&mijn&rt le medle obrise njenega Zivljenja v
prihodnosti, ki ga je sklenila z besedarBamo upam, da me ne bodo hodili gledat kot v
izlozbi, jaz bom pa nertino kricala, ja tega se bojim.«
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3. RAZPRAVA

Zgodba z uporabnico V. je prispela h koncu, vse@pam, da tudi na 2atek njene boljSe
perspektive za prihodnost. Kot ba@dlgocialni delavki mi bo izkuSnja neposrednega dela
metodo individualnega &govanja v skupnosti gotovo koristila, saj mi jepdd ve novih
pogledov na ljudi, ki imajo dolgotrajne kréne tezave s svojim zdravjem in potrebujejo
dolgotrajno oskrbo. Dolgotrajna oskrba je vednoj ladtualna tema zaradi sprememb v
druzbi, kot so staranje prebivalstva, demografskeeraembe in zlasti zaradi procesa
deinstitucionalizacije. Omenjena metoda je takogdtma, da jo lahko uvrstim med
najpomembnejSe pristope, ki bodo potrebni pri vigodgnju Zivljenjskih pogojev za ljudi, ki

bi radi ziveli¢im dlje v svojem okolju.

Govori nam o nujnosti vzpostavljanja takega sistemonauji in pravici, da ljudje, ki doZivljajo
dolgotrajno stisko, zivijo med nami, ostanejo dorGavori nam tudi o tem¢e smo v hudi

stiski lahko zmoremo in moramo ohraniti vpliv nagvzivljenje (Flakeet al2011: 11).

Sistem neposrednega financiranja bi tudi ljudemalabsim izidom Parkinsonove bolezni
(nekateri ne morejo ¥ehoditi in ostanejo na vo#ku) omogail svobodnejSo izbiro poteka

svojega zivljenja. Med bolniki so tudi mlajsi, lo se zaradi tezke bolezni ze kmalu upokaojili,
in sem jim je zaradi invalidnosti poslédo ma&no poslabSal socialni in ekonomski status.
Naloga socialnega dela je polnopravno wdanje vseh ljudi v druzbeno skupnost in

ustanavljanje takih sluzb, ki bodo na strani upoilad in ne strokovnjakov.

Sluzbe, ki delujejo po relu od spodaj navzgor, temeljijo na individualiZazagotavljanja
storitev, saj izhajajo iz posameznikove ocene fopre storitvah, ki jih potrebuje (Skerjanc
2006 v Humljan Urh 2013: 113).

Nacelo zagotavljanja storitev »od spodaj navzgor«wgpha nartovanje in izvajanje storitve,
ki jo uporabnik sam oceni, vpliva na kakovost &wfp s tem, ko si posameznik zastavi

zivljenjske cilje (bid).

Metoda individualnega ®aovanja z udejanjanjem ciliev osebam z railni teZzavami
pribliza moznost, da bi Ziveli »normalno ZivljenjeZivljenje, ki ima kljub oviranosti e
vedno pravico do razihih izbir, svobode in sodelovanja v skupnosti alisti »normalnimi«

ljudmi.
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Govorimo o konceptu normalizacije, v katerem seSakustvariti enake vzorce in razmere za
zivljenje vsakega posameznika, tako za tiste svtgna kot za tiste, ki jih nimajo. David
Brandon (VidemSek 2013) je raje, kot o normalizagipvoril, o na&elih vsakdanjega,

obi¢ajnega zivljenja, ki ljudem omogajo njihovo izbiro zelja, ciljev, zahtev in tez€ibid).

Wolfensberger (1972, v: Videm3ek 2013: 86), gowokionceptu druzbeno vrednotnih vlog in
jih opredeli kot kowni cilj normalizacije. Koncept druzbeno vrednotnitog temelji na
spreminjanju druzbe, kajti prav druzba mora nareditkaj za spremembo poloZaja
izkljucenih ljudi. Koncept je pomemben za stroko sociadndgla, ki temelji na vkligenosti
posameznikov in spodbuja skupnostne oblike podpore.

Moje diplomsko delo ne vsebuje kl&se raziskave, zato ne morem razpravljati o relevhnt
rezultatih, lahko pa podam nekaj ugotovitev in &woj, ki sem jih pridobila z uporabo
metode individualnega ndovanja z osebo s kramo boleznijo. Metoda osebnega
nacrtovanja z izvajanjem storitev je po mojem mnenjimgrna za zahtevne in kompleksne
reSitve uporabnikov, zlasti ko gre za preselitvengtitucij. Individualni nért, ki je primer
izrazanja zelja in urestevanja ciljev gospe s Parkinsonovo boleznijo, jeoskejSi, saj
izhaja iz njenih potreb, ki so prisotne v sedamjdsbt tak je sluzil svojem namenu, da je v
dolotenem kontinuiranendasu priSlo do aktivnega ustvarjanja manjSih spremgmjenem
Zivljenju. V svetu njene kakovosti je Slo za krepitmai v smislu, da je lahko s svojo
ustvarjalnostjo tudi drugim pokazala, kaj zmorezima. To je za bolnike s Parkinsonovo
boleznijo neprecenljivega pomena, saj jim, ko vajops druge vloge, takSna kompenzacija

pomaga drobiti okove stigem.

Flaker (2013) pravi, da ima vsak svojo stigmo, mekesar se sramuje, strah pred
diskreditacijo. Kako nekdo ravna s gakovanji drugih? Kako ravna s potho drugih? Za

natrtovalca individualnega r&a je kljucno vprasanje, kako deluje stigma na uporabnika.

Osebno sem bila zelo preséapa nad izpovedjo uporabnice, da se Se vedno sasvojega
stanja. Po w& kot dvajsetih letih bolezni Se vedno nekoliko sipde¢, pred zdravniki in se
naredi ménejSo, kot je v resnici. Zadrege, ki nastajajoipierakcijah z drugimi, vplivajo na
to, da se ljudje izolirajo, zato je pomembno, deiaai delavec vstopa v vlogo zagovornika,
kar sem imela priloZnost izkusiti na nevroloSkinkti. Pomembno nglo v n&rtovanju in
izvajanju je pravica do napak, boljecemo, da se uporabnik lahko kadarkoli za karkoli
premisli.
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Pravica do napak je nelgvo povezana s predpostavko, da @@imo o svojem Zzivljenju.
Uporabniki pogosto zivijo pod pritiskom, da ne smdglati napak, in da morajo sprejemati

odlccitve, ki so sprejemljive za druge in gaijo o njihovi skromnosti (Flakeat al.2013: 46).

Uporabnica je ohranila svoj vpliv nad zdravljenjeko, si je upala povedati zdravnikom, da
mogaie ne bo pristala na doZivljenjsko uporabmalke, v kolikor ne bo priSlo do
pricakovanega izboljSanja simptomov Parkinsonove balé&premembo si je Zelela tudi pri
oskrbi na domu. Po pogovoru z vodjo in izvajalciosstoritve prilagodili njenim Zeljam.

UpoStevana je bila zi#nost metode n&tovanja in izvajanja, ki je reflektivna in reflaisa.

Reflektivna je, ker odslikava uporabnikovo realndjénjsko situacijo, okoli§ine, staliga,
usmerjenost. Hkrati pa je metoda tudi refleksivsag,upoSteva aktualne, stvarne okotig in
dogodke, ki spreminjajo potek ¢rga. Nart kot izdelek ni tog. Je vodilo in ne pravilo i g
lahko nepredvideni dogodki spreminjajo, dopolnjojeje odziv in pogled na konkretno in
dejansko stvarnost posameznika (Fladesl.2011: 116).

Nacrtovanje ima kljgno zn&ilnost, to je proaktivnost, kar sem upoStevala friinartu na
zalogo, saj sva se z uporabnico dogovorili 0 prelvih moznostih v prihodnosti v primeru

bistvenega poslabSanja njenega zdravstvenega.stanja

Flaker (2011) meni, da je &r@ovanje odziv na pretekle dogodke in na trenutaajs, hkrati
pa je ena od osnovnih operacij¢rtavanja, ki omogdé aktivno ustvarjanje prihodnosti.
Prihodnost je za ljudi s Parkinsonovo boleznijo atega, ker ne vedo, kaj jibaka, kljub

temu je pomembno, da se o tem govori v sedanjostiika krepitve maoi.

Krepitev mai je bistvenega pomena v metodi individualneg&rtaaanja. V procesu
natrtovanja se k njej vedno znova vano. Pri tem ne gre samo za psiholoSko¢ mo
posameznikov, njihovo samozavest, @diost, temve predvsem za pogodbeno &di izvira

iz druzbenega polozZaja. Pogodbenairélovek ¢érpa iz svojega formalnega statusa in viog, ki
jih ima in opravlja. Ali ima status drzavljana, atia opravilno sposobnost, ali je upokojenec,
invalid, bolnik itd (Flakeret al.2013: 42).

Uporabnica je finatno preskrbljena, kar je gotovo prednost pri ustwgtj njenih Zelja in
ciliev tako v sedanjosti kot v prihodnosti. Ze zedolgo je od takrat, ko je bila redno
upokojena. Priznana ji je invalidnina za 3. stoptglesne okvare in pripada ji dodatek za

poma: in postrezbo. Metoda se v svoji osnovi pomembrmztikige od drugih metod, ker za
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izvedbo storitev osebnih paketov potrebuje finaarge, ki Se ni sistemsko urejeno.
Ekonomsko socialni status uporabnikov ni zanenvadja pomena pri osebnihdnevanjih.
Menim, da je celo eden izmed pomembnejSih, daldellkaj naredi v zvezi z uresevanjem

ciljev in kakovostjo zivljenja vsaj pri ljudeh, kivijo doma.

Omenjeni dejavnik tudi Siri izbiro in poveje varnost v natu na zalogo, kjer se lahko
uporabnik svobodneje odia, kako si Zeli Ziveti v negotovi prihodnosti. Rtikriznem nartu

je Slo za problem miselnega odmika, ki je onenddgmllocitev konkretne, realne moznosti
za ¢as spopadanja z napredovalo boleznijo. Kljub zavedaesnosti situacije ni bila
pripravljena nt zapisati, kar se mi ni zdelo v redu, saj je upadritivnih sposobnosti pri

Parkinsonovi bolezni progresiven in ji lahko kagnepemogd definicijo njene zelje. Tukaj

se tudi kaze velik manjko skrbnika, ki bi ji vlivaaupanje in hkrati podporo v tezkih
trenutkih kriznega razmi$ljanja. Se najmanj si gela psinine pomdi, katero bi najbol]

potrebovala.

Kratka intervjuja sta bila koristna z vidika nepedme izkusnje z uporabnikoma s podobnim
potekom in obravnavo bolezni. Verjetno bi bila sehig SirSa raziskava o pozitivnih in
negativnih dinkih ¢rpalke, predvsem iz medicinskega vidika, ki pa Béila narejena. Za
socialno delo je bolj klignega pomena, kakSen vpliv in zaupanje ohrani umikapri
vzpostavljanju stikov v omenjenem programu, do Kk&e mere je obvédn, predvsem pa

dobrodoS3el sogovornik.

Razpravo sklenem z ugotovitvijo, da so bila mojggkovanja v zvezi celotnim praktiim
delom z uporabnico nekoliko §@. Predvsem iz vidika dotenih preobratov, ki naj bi jih
metoda individualnega teovanja prinesla. Kljub temu menim, da je opédai svoj namen.
Bila je droben kameatek v V. mozaiku vsakodnevnega Zivljenja in popésirnjenih Zelja in
potreb. Metoda individualnega drtovanja stoji in pade z voljo uporabnikov, ki sevojem
Zivljenju Zelijo tiste spremembe, za katere mendja,z njimi boljSe ZiveliCe te volje ni,
oziroma je zaradi objektivnih razlogov slabSe iere&, zlasti pri ljudeh, ki imajo tezave v
duSevnem zdravju, je potrebna vztrajnost in potjpest strokovnjakov v dialogu s
posameznikom. Pri tem se moramavalec zavedati €tnih razseznosti #atovanja, in da je

imperativ svobode drugega temelj njegovega dekk@ret al.2013: 35).

70



4. SKLEPI

Namen moje diplomske naloge je bil skozi metodoividdalnega né&tovanja priskrbeti
poma: osebi s Parkinsonovo boleznijo in urégninjene cilje in zelje Wasu vémese&nega
ustvarjanja najine zgodbe. Svoje dosedanje znamjekuSnje sem skozi socialno delovni
model, ki v ospredje postavijdoveka in njegove vire nto, zelela deliti z V. Z delom sem
relativno zadovoljna, saj bi v danih okdaii$ah tezko storila W& saj sem polno zaposlena in
skrbim za starejSo mater. &akovanja uporabnice so bila skromna, saj je Zeledalvsem
oporo pri vsakdanjih, a zanjo pomembnih opravikhji vendarle predstavljajo ovire, glede
na to, da nima skrbnika. Zato je izrazila zadovetjsda se pr¢i v Zivljenju nekdo ukvarja z

njo v povezavi s potekom bolezni, kot se je relrealezno izrazila.

Menim, da je omenjena metoda dovolj Siroko zavpetsstor Zivljenjskega sveta uporabnice
in celostno vplivala na izboljSanje njenega psilbt@Eoega stanja véasu nhajinega
sodelovanja. Pri prvem cilju (porigocialne oskrbe) je po Stirih mesecih uporabnalala
spremembo. Njene pripombe in predloge sem posrémoediji organizacijske enote, ki jih je

upoStevala. S storitvami je V. sedaj zadovoljna.

V ¢asu izvajanja individualnega ¢réa se je pokazala potreba po kontinuiranem obiskjov
patronazne sluzbe zaradi oskrbovanja stome in popro vklapljanju ¢rpalke. Dogovor z
osebnim zdravnikom je prinesel odilev, da patronazna sestra enkrat tedenskoc@bis
uporabnico in ob morebitnem nastopu tezav lahkdip®lkparkinsonsko medicinsko sestro.
Medsebojno sodelovanje kompetentnih strokovnjakevnpjno za ustrezno spremljanje

dolgotrajnih bolnikov.

Za krontnega bolnika je dobro, da ima ob sebi zagovorrdaga v stiku z uradno medicino
podpre, zastopa in omogovpliv nad odl@itvami zdravnikov, za katere meni, da so
neustrezne. Intervenirala sem v smeri &néi presoje dotedanjega odmerka zdravila in
uporabnici so po krajSi hospitalizaciji ter ponommetestiranju spremenili vzdrzevalni

odmerek, kar je prispevalo k zmanjSanju pare motoine dinamike.

Izrazanje skozi umetnost je za uporabnico s Pavkimg boleznijo Zivljenjskega pomena, saj
ji daje olgutek, da Se vedno zmore, coltek izpolnjenosti in atutek zmagovalke v vojni z

boleznijo. Z n&rtovanjem in izdelavo razinih likovnih izdelkov se je krepila njena o
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volja in pogum za optimisten pogled na vsakodnevne tezave. Individual@rtna svojo
¢asovnico in termini je bil okvir, ki je pospesSewdklus ustvarjanja in uspela razstava ob V.
sedemdesetletnici je bitgeSnja na torti njenega dolgoletnega opusa. Pozorsipsdbujanje,
izrazanje pohvale so tista duhovna hrana, ki opugeismiselnost upora treSm rokam in
drhtenju telesa. Ustvarjalnost je tista vrednofamkogim ljudem z okvarami centralnega

zivénega sistema, va vero v zivljenje s tem, ko delajo tisto, kary#seli.

DruZenje z drugimi bolniki je lahko pomembno, keizenenjujejo izkuSnje, pomagajo drug
drugemu in sé€ustveno podpirajo. V Sloveniji ni veliko ljudi s liR@&sonovo boleznijo, ki pri
svojem zdravljenju uporabljajérpalko, zato V. ni imela priloZnosti st&i koga izmed njih.
Posledtno je bil en izmed ciljev v individualnem &ré&u spoznati sotrpina, ki ima ze datisa
izkusnjo z omenjeno terapijo. Intervjuja sta daleagdcen vpogled v Zzivljenjski svet
uporabnikov, ki sta pojasnila svoje dozivljanjedmli skozi véletno druzenje srpalko. V.

je dobila uvid v pozitivne in negativne plati zdijawja, ki ji je sluzil za primerjanje svoje
situacije. PriSla je do spoznanja, dac¢jpalka pravzaprav edina in zadnja moznost, ki jo
trenutno ponuja medicina in daje dobre rezultateb&lnik in zdravnik dosezeta optimalen
odmerek. Odldila se je, da se bo Se bolj izobrazila v tej snierbo lahko bolj dejavno
sodelovala pri obravnavi svoje bolezni. 1zobraZzg¢vajudi, ki imajo kakrSnokoli bolezen, je
bistvenega pomena, saj matlovek po mojem mnenju v prvi vrsti zaupati sebipjsmu

telesu in postati enakovreden partner v odnosuimblealjami.

Priprava osebnega &1éa na zalogo v primeru bistvenega napredovanjeznoje potekala ob
koncu najinega sodelovanja. Dobila seniuibk, da tezko razmislja o svoji prihodnosti, da se
pravzaprav odmika od moznosti slabsSih izidov, kapghoma razumem, saj ttloveka
spravlja v hude notranje stiske. Na tem mestu neemanimo izpovedi ene od bolnisVse
sprejmemo, raztrgane noge, brezzoba usta, slabmapre le napake mozganov ne, saj vzbuja
strah, blodnja pa je Se posebej straSljiva. Zarage lahko izgubiS druzino, opravilno

sposobnost, zvezejo te v prisilni @ier si nevaren. In v najy stiski si popolnoma sam.«

V. se na koncu ni odéla za nobeno od moznosti, ki sem ji jih predseavh sodanje s
kriznimi trenutki, za spremembo Zivljenjskega sloga izbiro drugénih prioritet, ki bi ji

ohranjale vpliv nad drugaimi razmerami.
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5. PREDLOGI

Na osnovi izkuSenj in dela z uporabnico s Parkingon boleznijo, po evalvaciji

individualnega né&ta, po prodevanju ustrezne literature, opravljenih intervjujibiranju

podatkov in njihove analize, predlagam naslednje o

>

Nujni je boljSi model multidisciplinarne obravnabelnika v smislu, da ga strokovni
delavci (nevrolog, psiholog, logoped, delovni teret) ob redni kontroli pregledajo na
enem mestu in ne, ddovek s tezko boleznijo roma od zdravnika do zdiean
Multidisciplinarni tim bi moral biti na enem mestsi,tem bi bil tudi celostni pristop
kvalitetnejsi.

Translacijska medicina je ponekod po svetu Ze ddmipraksa, zato je prav, da si
odgovorni v naSi drzavi prizadevajo za njefimprejSnjo uveljavitev. Gre za prenos
najnovejSih znanstvenih izsledkov v storitve inipvode, ki pomembno izboljSujejo
nevrodegenerativne bolezni, kot sta AlzheimerjevBarkinsonova bolezen.

Glede na izkuSnjo spremljanja pregleda, ki je bieden na Nevroloski kliniki UKC
Ljubljana, socialna delavka ni bila soudelezenaopriavnavi bolnice, kar je slabo za
tiste, ki nimajo skrbnika, saj sami ostanejo s a&oaini stiskami in problemi.
Preskromno je svetovanje, da se za dodatna p@ask@hko po predhodnem
telefonskem dogovoru bolniki oglasijo v Svetovadocialni sluzbi UKC.

Ugotavljam, da ne obstaja primerno in potrebno kEs@@je med nevrologom in
socialnim delavcem, kar ne zagotavlja optimalnedyavjenja, saj si strokovnjaka ne
izmenjujeta pomembnih informacij o psihosocialnenzdravstvenem stanju bolnika.
Na ta ndin je okrnjeno potrebno znanje obeh, krajSi konagpptegne uporabnik z
manjSim vplivom na potek krotne bolezni. Torej ne predlog, ampak nuja
sodelovanja socialnega delavca v timu in ne sanmapéju.

Parkinsonova bolezen je progresivna itgsma, a vztrajno napreduje v vedno tezje
simptome, tudi demenco. Seevaj je ¢lovek z dobrim spominom lahko danes
popolnoma zmeden in prestraSen v svojem doZivljaojazni. To izkusnjo sem imela
priloZznost opazovati pri uporabnici, zato menim, jdavrmesnicas prehoda izredno
pomemben za izdelavo ¢réa na zalogo, ki bo predvidel tudi nezelene izide.
Problem vidim pri ljudeh, ki nimajo skrbnika in tas lahko zamudijo, kar lahko
pripelje bolnike v situacije, ki jih sicer ne bilék (npr. institucionalna namestitev).

Ureditev skrbniStva je naloga socialnih delavcguimerih, ko se ugotovi, da za ljudi
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s Parkinsonovo boleznijo rib primerno ne skrbi zaradi raaiih razlogov
(zavraanje ozjih sorodnikov, odsotnost socialne mreze).

» Postavlja se vpraSanje, kdo jih bo informiral o takssituaciji. Moznost vidim v
socialnih oskrbovankah ali patronaznih sestrahsdivkljwene v zivljenjski svet
uporabnikov in opazijo spremembe, ki so &ljg za pravéasno reSevanje tezje
nastale situacije.

» Sodelovanje socialnih delavcev bi bilo potrebnoegpiti tudi s skrbniki ljudi z
nevrodegenerativnimi boleznimi. To so bolezni, &htevajo izjemno potrpeZljivost in
neredko vodijo v izgorelost sorodnikov. Priprav&lmsih nartov tako za njih kot za
oskrbovance bi bila lahko prioritetna naloga, kiopredelila raztine oblike pomadi,
morebitna tveganja, predvsem pa bi izrazala zeipdjo in vpliv uporabnika za
obvladovanje bolezni.

» Parkinsonova bolezen ima Stevilne ndetemotoréne winke, ki ljudem povzréajo
hudecustvene stiske, predvsem sram pred okolico. Pasgrstigmatizacija in s tem
se javlja potreba po ¥em ozave&nju SirSe javnost. Javnadila in sodobni mediji
bi morali posveti vé& pozornosti omenjeni problematiki in prispevatidstigmatizaciji
bolezni.

> V tej smeri bi vé lahko naredilo tudi drustvo Trepetlika, ki zecvieo dvajset let
zdruZuje bolnike, skrbnike, sorodnike in prijatelge¢ pravim zato, ker sem imela kar
nekaj tezav, da sem sploh prisla do intervjuja arapnikom. Vodstvo me je nantre
napotilo k ustrezni zdravstveni sluzbi, ki je zafate cel kup birokracije za dovoljenje
za pristanek pogovora z osebo s Parkinsonovo hige®&redlog gre v smeri ¥gEega
zaupanja socialnim delavcem in daim obkianom, ker lahko le s skupnim

sodelovanjem razbijemo predsodke in ustvarimo oglzasipanja v skupnosti.

Da se stvari premaknejo naprej in ne ostanejo ilepqadlogih, so potrebne sistemske
reSitve, ki narekujejo drugan odnos drzavnih institucij in organov do bolnikev
Parkinsonovo boleznijo. Zakonodaja bi morala vyie§mergijo med razéina ministrstva,
kar bi posledino uresntilo skupni cilj: omogdgiti ljudem kljub tezki bolezni dovolj

normalno, samostojno in kakovostno Zivljenje.
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7. PRILOGE

7.1.1. INDIVIDUALNI INTERVJU Z OSEBO A
(moski, 60 let)

1. Koliko ¢asa ze uporabljatepalko?

»Bil sem med prvimi v Sloveniji, od leta 2008, e$® Ze sedem let.«

2. Kako vklopitecrpalko, z navodili ali brez?

»Cisto rutinsko, po spominu, dokler mi e sluzi.«

3. Ali vodite dnevnik za ugotavljanje motémega odziva na Duodopo?

»Ze dolgo ne, saj je brez veze, vsak dan je istnasadis.«

4. Ali imate teZave pri vklopu in izkloptrpalke?

»Zaenkrat Se ne, sem samostojedasih crpalka zataji, piska, zdaj sem se ze navadil, da ni

ni¢ hudega.«

5. Ali se vam pojavljajo stranskiinki in kako pogosto?

»Se vedno se mi pojavi tremor, vendar v_manj$i ,medi zmrznem 3Secasih, potem pa

dodam bolus in je v redu.«

6. KolikSen je va$ vsakodnevni vzdrzevalni odmate&dope?
»5,2.«
7. Ali ponaii potrebujte dodatne tablete?

»Na sr&o ne. Spat grem ob pol#ioin spim tja do Seste zjutraj. Tabletgagih vzamem

zjutraj, kocakom, da duodopa prime.«

8. Ali kdaj razmisljajte, da bi prekinili zdravlj@nscrpalko?

»Ne, nikoli ne bi Sel nazaj,gpalko sem mnogo bolj svoboden, ni mi treba skedail na

uro in Steti tablete.«
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9. Ali ste vkljuteni v kakSno drustvo?

»Senrlan druStva Trepetlika idlan EPDA.«

10. Kje dobite kasete z zdravilom?

»V bliznji lekarni, ni nobenega problema, sem sgodoril za redno dostavo.«

11. Kako se je bolezen pri vase@a?

»S tremorjem desne roke, ki pa se je vse bolj gualo.«

12. Kako je potekalo iskanje pravilne diagnoze?

»Dolgo ¢asa so ugotavljali, so mislili, da imam multiplolesiozo. No, po treh letih sem le

docakal pravilno diagnozo. Bil sem namdrgée mlad, trideset let sem Stel.«

13. Kako ste sprejeli diagnozo?

»TeZko, vendar je pomembno, da jo sprejmes in sat@anas do podrobnosti. Takrat so mi

rekli, da bo bolezen ozdravljiva v desetih letia, S8 zdaj ni reSitve.«

14. Kako je bolezen napredovala?

»Ni Slo hitro, Sele po petih letih s@inoki zdravil za*eli popu&ati in imel sem wetremorja,

zgibkov in slabo sem spal. Postalo me je stralhaia odvisen od drugih.«

15. S kakSnimi tezavami ste se &aloali se Se vedno soéate?

»Po petnajstih letih ni bilo veboljSe in sem z&l razmiSljati o drugem r#nu zdravljenja.

Ko zdravila niso védelovala, tudi hoditi nisem mogeldvé’ong’ imam Se kdaj tezave, ga

pride do tremorja, se s pritiskom na gumb reSimez

16. Kaksna je vaSa kakovost zivljenja s Parkinsortmeznijo?

»Ce bi ocenjeval z lestvico od 0 do 10, bi ocenil Bdbro je scrpalko in uZivam Zivljenje.

Kolesarim, igram namizni tenis, veliko tudi potwex zeno, ali pa greva na sprehod po

kosilu. Veliko tudi kolesarim in sem zawaalnikom.«

17. Ali imate olsutek, da vas medicina celostno timsko obravnava?
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»Nekje bi ocenil, da je zlata sredina. Veste jan $8 pogajalec, pomembno je, da se ne

ustraSiS, da posluSas sebe, pa tudi da malo ekseatiraS. Jaz imartrpalko vkloplijeno tudi

ponaf in zaenkrat ni posledic. Zadovolien sem z nujealicinsko pomt)o.«

18. Ali ste imeli véasu bolezni stik s socialnimi delavci?

»Ne. Pdutim se samostojnega, tudi teZzav z govorom Se niknam

19. Ali bi si Zeleli pomoi socialnega dela pri svoji bolezni?

»Moga’e se bom nanje obrnide bom potreboval vazk. V veliko oporo mi je soproga.

20. Ste po zaslugi Parkinsonove bolezni pridobdk3na nova spoznanja, izkusnje ali pa

morda spremenili pogled na zivljenje?

Y

»Bolezen te strezni, sam Parkinson mi mi aidl, lahko te ubije. Ne prosim za pamde

lahko stvari najprej opravim sam.«

NajlepSa hvala za sodelovanje!

7.1.2 Individualni intervju z osebo B
(moski, 70 let)

1. Koliko ¢asa Ze uporabljatepalko?

»Tri leta.«

2. Kako vklopiteérpalko, z navodili ali brez?

»Osnove obvladam, vedno poizkuSam s&nmi ne gre, mi pomaga Zzena.«

3. Ali vodite dnevnik za ugotavljanje motémega odziva na duodopo?

»Sem ga pisal, zdaj nedve

4. Ali imate tezave pri vklopu in izkloptrpalke?

»Ce se kaj zatakne, mi pomaga Zena.«

5. Ali se vam pojavljajo stranskginki in kako pogosto?
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»lmam hud tremor kot vidite zdajle in sploh danednpriSel,ce ne bi bili domenjeni. Tudi

zqibki se Se vedno pojavljajo. Bdilee imam v nogah, pa tudi po celem telesu. Spomin p

imam dober.«

6. KolikSen je va$ vsakodnevni vzdrZzevalni odmddekidope?
»10.«

7. Ali ponaii potrebujte dodatne tablete?

»Ne potrebujem, ker spim od enajstih do Sestihswgnem samo enkrat odib«

8. Ali kdaj razmisljate, da bi prekinili zdravljenpcrpalko?

»Ne, ker se je stanje izboljSalo, prej sem imddi§ge zgibke.«

9. Ali ste vkljuwteni v kakSno drustvo?

»Zadnji dve leti redno obiskujem druStvo Trepetliaj nisem mogel gledat vseh teh ljudi, ki

trpijo. Zdaj mi je lazje sprejemat, pa druzenjemakaj pomeni.«

10. Kje dobite kasete z zdravilom?

»Za to poskrbi Zena v lekarni klimega centra.«

11. Kako se je bolezen pri vasiea?

»Dobil sem obutek, da me telo ¥ene uboga, tezave so bile s pisanjem.«

12. Kako je potekalo iskanje prave diagnoze?

»Tri leta so iskali reSitev.«

13. Kako ste sprejeli diagnozo?

»Postal sendrnogled, nisem vedel, kaj niaka.«

14. Kako je bolezen napredovala?

»Z vedno hujSim tremorjem ali pa z negibnostjos&misem mogel premakniti.«

15. S katerimi tezavami ste se &alp ali se Se vedno stéate?
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»V glavnem so to fizie narave, ko nimam nadzora na sabo, to najbolj.rRet stoma se mi

je vnela, pozdravil sem jo z bepantenom.«

16. Kaksna je vaSa kakovost zivljenja s Parkinsortmeznijo?

»Ce ne bi imeFrpalke, bi bilo sigurno huje. Rad igram tarok, pbung, pa na Smarno goro

grem rad. Vasih sem rad hodil v planine, zdaj nhe morerni. Weste, Zena pa se je zelo

izkazala.«
17. Ali imate olsutek, da vas medicina celostno timsko obravnava?

»Sam moraS poskrbeti zase, drugi ne bodo. Radddibolj pogoste kontrole, na dva meseca.

Ali pa da bi poklical zdravnika, kadar kaj ne bided «

18. Ali ste imeli véasu bolezni stik s socialnimi delavci?

»Ne, nisem potreboval, je bila Zena zraven.«

19. Ali bi si zeleli pomo socialnega dela pri svoji bolezni?

»Ja,ce bi ostal sam.«

20. Ste po zaslugi Parkinsonove bolezni pridobdk3na nova spoznanja, izkusnje ali pa

morda spremenili pogled na Zivljenje?

»Bolezen medi potrpezljivosti.«

NajlepSa hvala za sodelovanje!
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8. POVZETEK

Zivljenjska doba ljudi se dalj$a, s tem naefudi Stevilo kroninih bolezni, kot so diabetes,
Alzheimerjeva in Parkinsonova bolezen. Slednjaili todi predmet moje diplomske naloge
v povezavi z metodo individualnegacn@avanja z osebo, ki Ze ¥det Zivi z omenjeno
boleznijo. V teoretinem delu sem Zzelela podrobneje osvetliti Parkingortmwlezen, oskrbo
starejSih v skupnosti, metode socialnega dela,volra bolezni iz zdravstvenega vidika in

socialno delovni model, ki v sredi& postavicloveka in ne bolezen.

Sredi€e in rd€&a nit mojega zanimanja je v teotgtem in empitnem delu, torej metoda
osebnega r@tovanja z izvajanjem storitev in && na zalogo z uporabnico. V najini
ve¢meseni zgodbi sva n&tovali, izvedli in evalvirali cilje, ki jih je V.Zelela uresriti Ze
predéasom, vendar ni imela nikogar, ki bi ji bil pri tesmpoma@. Meni pa je bil izziv delati

konkretno socialno delo in preveriti v praksi kopiceporabe dotne metode.

Metoda je izredno kompleksna in v sebi vsebujeateénal spretnosti socialnega dela. Prav
gotovo je primerna za koordinirano obravnavo v siaghi, ko gre za socialno delo z ljudmi,
pri katerih se porajajo ¥g spremembe. V. ggovanje pa je Slo v smeri izpolnitve njenih
manjSih zelja, ki so vplivale na kvaliteto njenagakdanjika in menim, da je metoda vseeno
opravtila namen; zlasti v empimem delu, ko gre za sodelovanje z osebnim zdrawmiko
realizacijo razstave ob njenem Zivljenjskem jubil@) nenazadnje intervju z uporabnikoma

¢rpalke.

Moje ugotovitve gredo v smeri, da mora socialnoodeh terenu posvetiti ¥epozornosti
ljudem, ki kljub teZzkim kroninim boleznim, Se vedno Zelijo Ziveti v skupnostirimajo
svojcev, ki bi zanje skrbeli, ali pa imajo zelokibsocialno mrezo. Kako in na kakSertina

se sprasujem.

Levji delez odgovornosti, po mojem mnenju nosijciami delavci v zdravstvu, ki bi
omenjene ljudi morali kontinuirano in strokovno esmijati. Se pa najbrz tudi tukaj kaze
kadrovska podhranjenost in palite nezainteresiranost. Moji predlogi so namenjetjevmnu
sodelovanju med medicinsko in zdravstveno strokge klju¢no za uveljavitev dolgotrajne

oskrbe in s tem tudi ustrezne oskrbe k&aiti bolnikov na domu.

Najina zgodba z uporabnico se jec¢asi priblizala zakljiku, vendar ne koncu najinega

poznanstva. Sama sem se znaSla na nekem razpatmmiSljanju, kako sedaj naprej, glede
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na to, da sem dokaj temeljito spoznala problemaRkdkinsonove bolezni in zlasti tezave

uporabnice, ki Se zdalaiso izzvenele.

Nagibam se k zavestni oditvi za prostovoljno socialno delo, da del svojggastegatasa
namenim tudi uporabnici s kramo boleznijo in s tem, uresnijem svojo potrebo po
solidarnosti in koristnosti v danasnji, pogosto umelani, druzbi. Ramovs (2003) govori o
zdravem Zrtvovanju, ki je en od osnovniltinav za osebnostno samoure&sev v Zivljenju,

in ki z uravnoteZenintustveno razumskim pristopom uspesno pomaga ljudstiski.
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