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Moj moZz me zapusca.

Brez drame, loputajocih vrat —

no, bilo je tudi nekaj loputanja z vrati —
brez kovcka na hodniku,

ampak z drugo Zensko.

Njeno ime je Demenca.

Laurie Graham

(vir: http://www.brainyguote.com/quotes/keywords/dementia.html)


http://www.brainyquote.com/quotes/authors/l/laurie_graham.html

Univerza v Ljubljani

IZJAVA

Spodaj podpisani/-a Ana Jelusi¢, $tudent/-ka drugostopenjskega Studija Fakultete za
socialno delo Univerze v Ljubljani, z vpisno Stevilkko 06130147, s svojim podpisom izjavijam,
da sem avtor/-ica magistrskega dela z naslovom:

»Zagotavljanje oblik pomodi za ljudi z demenco v obcini Sezana in Ilirska
Bistricax.

S svojim podpisom zagotavljam:

>

Y VYV

da je predloZzeno magistrsko delo rezultat mojega samostojnega raziskovalnega dela
ter da so vsa dela in mnenja drugih avtorjev citirana in navedena v seznamu virov, ki
je sestavni del predloZzenega magistrskega dela;

da se zavedam, da je plagiatorstvo, ne glede na obliko in nacin predstavljanja tujega
avtorskega dela kot svojega, v nasprotju z akademsko etiko in s priCakovanimi
moralnimi preprianji ter pomeni hujSo krsitev pravil in predpisov, ki urejajo to
podrodje, kot tudi posledic, ki jih ima takSno dejanje za predioZeno delo in z njim
povezani status;

da sem seznanjen/-a z doloCili Pravilnika o Studiju na programih druge stopnje;

da je predlozeno pisno delo identicno elektronski verziji istega dela;

da v skladu s 1. odstavkom 21. ¢lena Zakona o avtorskih in sorodnih pravicah (Ur. 1.
RS, 8t. 16/07, 68/08 in 110/13) dovoljujem, da se zgoraj navedeno magistrsko delo
objavi v digitalni zbirki eGradiva in repozitoriju UL.

V Ljubljani, 14.12.2015 Podpis avtorja/-ice:

/%U‘\ da(mtv

S svojim podpisom:
» dovoljujem knjiZnici Fakultete za socialno delo Univerze v Ljubljani uporabo svojega

rojstnega datuma za namen obdelave magistrskega dela v sistemu COBISS;

> soglaSam z objavo svojega magistrskega dela na svetovnem spletu;

V Ljubljani, 14.12.2015 Podpis avtorja/-ice:

MM (’gg(mvﬁ'




Podatki magistrskega dela

Ime in priimek: Ana Jelusi¢

Naslov naloge: Zagotavljanje oblik pomoci za ljudi z demenco v ob¢ini Sezana in Ilirska
Bistrica

Kraj: Ljubljana Leto: 2016
St. strani: 104 St. prilog: 2 St. tabel: 2 St. slik: 1
Mentor: izr. prof. dr. Jana Mali

Klju¢ne besede: demenca, socialno delo, institucionalna oskrba, skupnostna oskrba,
dolgotrajna oskrba, koordinacija oskrbe

Povzetek: Magistrska naloga proucuje delo z ljudmi z demenco oz. razlike med
zagotavljanjem in izvajanjem pomoc¢i za ljudi z demenco na obmoc¢jih ob¢ine Sezana in
obcCine Ilirska Bistrica. Podatke sem pridobivala z intervjuvanjem sogovornikov, obdelala pa
sem jih kvalitativno. Prisla sem do ugotovitev, da med ob¢inama obstajajo razlike v nudenju
in izvajanju pomoci za ljudi z demenco. Obe ob¢ini nudita domsko varstvo, dnevno varstvo in
pomoc¢ na domu, ob¢ina Sezana pa je s socialnovarstvenim programom "Kakovostna starost in
sozitje starejSih" na CSD SeZzana korak bolj usmerjena na skupnostno delo z ljudmi z
demenco. Strokovni delavci na podro¢ju demence se morajo pri delu z ljudmi z demenco
osredotociti na osebni nacrt, ki ga je potrebno narediti z vsakim posameznikom, poleg tega pa
ugotavljam, da bi se morala socialna politika v nadaljnje usmerjati na ustanavljanje manjsih
bivalnih/gospodinjskih skupin oz. enot za ljudi z demenco, v katerih bi bila omogocena tako
socialna kot tudi medicinska oskrba.



Master's Thesis abstract and keywords

Title: Forms of assistance for people with dementia in the municipalities of Sezana and
Ilirska Bistrica

Keywords: dementia, social work, institutional care, community care, long-term care,
coordination of care

Abstract: This Master's thesis studies professional work with people with dementia and
differences in providing help for them in municipality of Sezana and Ilirska Bistrica.
Interviewing people | collected data, which | later processed qualitatively. | found out that
between the two municipalities there are many differences in offering and performing help to
people with dementia. Both of them offer institutional, day care and home assistance, but only
the municipality of Sezana has the social security program “Qualitative age and cohabitation
of elderly people.” With this program the social work center of Sezana has moved to the new
level in direction of providing the community care with people with dementia. Professional
workers for people with dementia have to concentrate on the personal plan, which has to be
created with every individual separately. Additionally 1 conclude that the social politics
should direct towards the establishment of smaller living/household communities or unities
for people with dementia, in which the social and medical nursing would be provided.



Predgovor

Med studijem na Fakulteti za socialno delo, pa tudi zdaj, ko opravljam pripravnistvo v Domu
upokojencev Sezana, spoznavam, da je demenca vse bolj prisotna v Zivljenju sodobnega
Cloveka. Zaradi staranja prebivalstva se namre¢ povecuje tudi delez ljudi z demenco.
Programi ter oblike pomoci za ljudi z demenco, ki jih najdemo v institucionalnem varstvu in v
skupnosti, so ze razviti, sluzbe, specializirane za delo z ljudmi z demenco, pa S0 pri has Se v
nastajanju in izoblikovanju (dnevno varstvo in bivalne enote za ljudi z demenco, ki ponekod

ze delujejo, so primeri dobre prakse).

Pred izvedeno raziskavo se mi je dozdevalo, da so sluzbe na obmocju upravne enote Sezane
dobro pokrite in med seboj kvalitetno sodelujejo za dobro ljudi z demenco in njihovih
sorodnikov. Ker povzemanje storitev in oblik pomo¢i samo na obmoc¢ju ob¢ine Sezana ne bi
imelo smisla, sem se odlocila narediti primerjavo z ob¢ino Il. Bistrica. Obe obcini sta
priblizno enako veliki in lezita v primorski pokrajini, kljub temu pa sta medsebojno oddaljeni
priblizno 40 km. Obe naselji zagotavljata namestitev v domsko varstvo (v Domu upokojencev
Sezana stanuje 189 stanovalcev, v Domu starej$ih obCanov Ilirska Bistrica, ki je novejsi, pa je
nastanjenth 213 ljudi), obe mesti imata vsak svoj Center za socialno delo in v obeh ob¢inah se

izvaja pomo¢ na domu.

Zanima me, ali ob¢ina SeZana in obc¢ina Ilirska Bistrica ponujata enak nabor storitev in oblik
pomoc¢i za ljudi z demenco in njihove sorodnike ter kakSne in katere metode pri tem
uporabljajo. Poizvedovala sem tudi, kako strokovni delavci iz Sezane in Il. Bistrice v svoje
delo vkljucujejo uporabnike ter kako se povezujejo in sodelujejo z drugimi sluzbami.
Ugotovila sem, da med ob¢inama le obstajajo razlike v ponujenih storitvah za ljudi z demenco
(Dom starejSih obcanov Ilirska Bistrica ponuja varovani oddelek, CSD SeZana pa ima
dodatno socialnovarstveno storitev "Kakovostna starost in soZitje starejSih", kjer terenski
socialni delavec obiskuje ljudi z demenco na njihovem domu), prav tako pa prihaja do razlik
med izvajanjem pomoci med strokovnimi delavci iz Sezane in Il. Bistrice. Moja pri¢akovanja
so se delno uresnicila, saj sem sklepala, da razen socialnovarstvene storitve na CSD Sezana

med ob¢inama ni drugih vecjih razlik.



Na podlagi primerjave 14 intervjujev zelim rezultate predstaviti strokovnim delavcem iz obeh
ob¢in, saj bodo mogoce tako dobili morebitne nove ideje in inovacije pri svojem delu z ljudmi

Z demenco.

Za potrpezljivost, nasvete in pomoc¢ pri izvedbi naloge se v prvi vrsti zahvaljujem mentorici
izr. prof. dr. Jani Mali in seveda vsem mojim sogovornikom. Za vso potrpezljivost in

spodbudo sem hvalezna tudi svoji druzini. Hvala!
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1 Teoreticni uvod

1.1 Razumevanje demence

Demenca je fenomen, ki se vedno pogosteje pojavlja v danasnji druzbi in je tako ze precej
poznan med ljudmi. Govorim o bolezni, ki se pogosteje pojavlja med starimi ljudmi (Mali
et al. 2011: 13). Po kriterijih World Assembly of Ageing iz leta 2002 zaradi podaljsevanja
zivljenjske in delovne dobe za stare ljudi veljajo tisti, ki so stari 65 let in ve¢ (Sircelj 2009:
16).

Starost prebivalstva se visa in s tem se poveCuje moznost ljudi, obolelih z demenco — v
starosti nad 65 let ima kar 5 % ljudi demenco, v starosti nad 80 let pa se demenca pojavlja
med 20 % starostnikov, sta mnenja Mali in Milosevi¢-Arnold (2007 a: 5). Balfour (2006:
329) je podobnega mnenja, saj pravi, da demenca prizadene enega od petih ljudi, ki so

starejSi od 80 let. Dodaja, da bo s staranjem prebivalstva demenca skokovito narascala.

Mlakar (2015: 72) ocenjuje, da je v Sloveniji priblizno 30.000 ljudi z demenco. V starosti
od 65 do 69 let ima demenco 2 % moskih in 1 % Zensk, v starosti od 80 do 85 let pa za
demenco zboli 12 % moskih in 13 % zensk. Ceprav naj bi (statisti¢no gledano) demenca
enako pogosto prizadela tako moske kot Zenske, je v povprecju ve¢ Zensk, ki imajo
demenco, saj so Zenske, starejSe od 65 let, StevilénejSe (Statisticni urad Republike
Slovenije 2010: 50). Znano je, da Zenske v starosti docakajo visje Stevilo let kot moski,

zato je tudi moznost, da Zenske obolijo za demenco, ve¢ja.

Za boljSe razumevanje teoretinega izhodis¢a tematike je najprej treba razdistiti, kaj
demenca je in kako vpliva na posameznika ter njegove svojce. Z medicinskega vidika 10.
mednarodna klasifikacija bolezni (MKB-10) opredeljuje demenco (F03) kot sindrom, ki ga
povzrota moZzganska bolezen (Kogoj 2007: 15). Demenca povzroa motnje zivénih
dejavnosti spomina, misljenja, orientacije, razumevanja, racunanja, sposobnosti ucenja,

sposobnost besednega izrazanja in presojanja (ibid.).

Ko pomislimo na demenco, se najprej spomnimo na ¢loveka, ki je pozabljiv oz. pozablja.
Motnje v spominu so tudi tiste, ki najprej za¢no ovirati cloveka — v zacetnih stadijih
govorimo o pozabljanju, »sklerozi«, v poznejsih stadijih pa so motnje tako mocne, da se
¢lovek z demenco ne spomni niti imena partnerja, lastnih otrok, meni Kogoj (2007: 15,
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16). Tezave povzroca tudi otezeno razumevanje informacij in podajanje informacij — v
poznejsih stadijih postaja govor vedno bolj okrnjen in nerazumljiv. Z napredovanjem
bolezni tudi simptomi rastejo in se poveCujejo — v zadnjem stadiju pa ljudje z demenco
potrebujejo celostno pomo¢ in podporo pri vsakodnevnih aktivnostih. Dejstvo je, da je
demenca lahko tako prikrita, da njene znake oz. simptome zlahka zamenjamo za obicajne

starostne spremembe.

Kot sem Ze omenila, naj bi torej bilo ve¢ stopenj oz. stadijev te bolezni — ti S0 seveda
odvisni od vsakega posameznika in njegovega poteka bolezni. V grobem pa naj bi
demenca imela tri stadije. Preden nadaljujem s stadiji demence, velja izpostaviti opozorilo
Perko (2007: 161), ki pravi, da je velikokrat poznavanje diagnoze uporabnika lahko prej
ovira kot ugodnost, saj uporabnika etiketira in mu dolo¢i vedenje, Se preden zaénemo z

njim konkretno komunicirati in vzpostavljati delovni odnos.

Po Milosevic-Arnold (2007 a: 25-27) se ljudje v prvem stadiju demence zavedajo, vendar
JO poskusajo prikriti, ker si jo tezko priznajo. Komuniciranje $e ni otezeno, opazijo pa
vrzeli v svojem misljenju, zato misli oz. staliS€a preoblikujejo. Pogostokrat se ljudje z
demenco v tem stadiju prepirajo s svojimi bliznjimi ali pa npr. s sosedi in so do njih
obtozujoci. Ljudje, ki so v drugem stadiju bolezni, zacno izgubljati stik z realnostjo in
¢asovno orientacijo ter izgubijo samokontrolo. Tretji stadij demence pa vodi do precej
vecjih sprememb: ¢lovek z demenco se na zunanje draZljaje zelo redko odziva in se raje
zapre pred zunanjim svetom, zato so v tem stadiju najbolj potrebni in pomembni dotik,
priznanje in skrb. Njegova samoiniciativa je na stopnji lastnega prezivetja, clovek pa se v
velikih primerih umakne v zivotarjenje, ¢e uporabimo prisilne ukrepe ali ga preveckrat
soo¢amo z realnostjo. Nekateri avtorji (npr. Feil 2008) pri demenci omenjajo tudi Cetrti
stadij, za katerega naj bi bilo znacilno le vegetiranje ¢loveka (Milosevi¢-Arnold 2007 b:
137-139). Ceprav drzi, da s poznavanjem diagnoze &loveka »oznadimo, etiketiramo, je
prav, da bolezen prepoznamo, da lahko v pravem ¢asu Se urgiramo in ¢loveku pomagamo
pri spoprijemanju z njo. Ceprav to ni tipiéno za socialnodelovni model, moramo poudariti,

da zdravila za demenco ni, obstajajo pa zdravila, ki demenco upocasnijo.

Demenca ne prinaSa sprememb le na individualni ravni, temve¢ tudi na ravni medsebojnih
odnosov — socialni krog prijateljev se pri ¢loveku z demenco vedno bolj manjsa in ravno
tako pride do velikih sprememb v odnosih v druzini (Mali 2007 a: 39, 40). Z

biomedicinskega modela razumevanja demence lahko na podlagi znacilnosti, poteka



bolezni in moznosti zdravljenja lo¢imo ve¢ vrst demence. Najpogostejsa je Alzheimerjeva
demenca, ki se najveckrat zacne po 70. letu starosti in pogosteje prizadene zenske (Mali et
al. 2011: 15). Bolezen se za¢ne z motnjami spomina, nadalje pa prizadene govor in
Casovno orientacijo (ibid.). Za Alzheimerjevo bolezen je znacilno progresivno propadanje
mozganskega tkiva, ki povzro¢i hud dusevni napad — izbruhe jeze, napade strahu in
obdobja globoke brezbriznosti (Konte et al. 1998: 102). Zelo pogosta demenca je tudi
demenca z Lewyjevimi telesci, za katero so znacilne halucinacije in tezave z motoriko.
Vaskularne demence so demence, ki nastanejo kot posledice majhnih, ponavljajo¢ih se
infarktov, frontotemporalne pa zajamejo ¢elne in senéni¢ne reznje, ki se kazejo kot vzrok
za spremembe osebnosti, socialni upad in motnje govora. Znane so tudi reverzibilne
demence — npr. demenca zaradi alkoholizma, ki je v zaCetnem stadiju Se ozdravljiva (Mali

etal. 2011: 15, 16).

Posledice demence pa so posredno vidne tudi na bliznjih, na sorodnikih in drugih, ki za
¢loveka z demenco skrbijo. Tudi svojci imajo svoje potrebe, ki so med skrbjo velikokrat
prezrte in se jih ne zavedajo. Mali (2007 b) pravi, da so to psiholoske potrebe, ki so skupne
tako sorodnikom (in drugim bliZznjim) kot tudi ljudem z demenco. Problemati¢no je, da
ljudje z demenco svojih psiholoSkih potreb sami ne morejo zadovoljiti, zato imajo
sorodniki nalogo, da ¢loveku z demenco pri tem pomagajo in teh potreb ne zanemarijo,
hkrati pa morajo poskrbeti tudi zase. Taka skrb je za svojce lahko zelo obremenjujoca, ker
zahteva veliko truda, energije in potrpezljivosti, kar lahko vodi v osebnostno izgorelost
(Mali 2007 b: 117, 118). Skrb za ¢loveka z demenco je utrudljiva in naporna, pot, kako se
nauciti pomagati ¢loveku z demenco in sebi, pa dolgotrajna. Demenca se pri posamezniku
zacne prej ali slej spreminjati in bolezen napreduje, zato smo se pri skrbi ¢loveka z

demenco primorani stalno uciti.

Bolezen pa lahko kljub temu prinese tudi spremembe, ki na Zivljenje ne vplivajo samo
negativno. Zaradi bolezni za¢ne veliko ljudi na zivljenje in osebne prioritete gledati
drugace in tako lahko pridejo v ospredje tudi sanje in upanje, ki so bili zaradi natrpanega

vsakdanjika velikokrat zanemarjeni (Mali et al. 2011: 80).

1.1.1 Modeli razumevanja demence

V svetu ne obstaja samo ena definicija demence. Mogocnejse, starejSe stroke razvijajo

svoje modele demence, ki vsak po svoje razume in opisuje demenco. Najdominantne;jsi



modeli razumevanja demence So psiholoski model, biomedicinski model, socioloski model,
in ne nazadnje $e socialnodelovni model, ki je najmlajsi, a kljub temu zelo pomemben, saj
prispeva pomembne ugotovitve in svojevrstne nacine razumevanja demence v korelacijo

omenjenih treh modelov (Mali et al. 2011: 37).

Na podlagi raziskovanja modelov se razvijajo prakti¢na ravnanja pri delu z ljudmi z
demenco, ki temeljijo na teoretskih izhodis¢ih vseh Stirih povezanih strok. Zanimivost vseh
stirih modelov je ta, da se ti med seboj dopolnjujejo, ne glede na specifi¢nost stroke, ki so
si med seboj razliéne (Mali et al. 2011: 35, 36). Povezavo vseh modelov lahko grafi¢no

prikazemo na spodnji nacin.

Psiholoski model razumevanja demence poudarja pomembnost sprejemanja ljudi z
demenco kot enkratnih osebnosti, s prav tak$nimi potrebami, kot jih imamo wvsi, ki
demence nimamo — ta model poudarja ¢lovekovo individualnost (Mali et al. 2011: 18).
Radikalno spremembo v zagotavljanju storitev za ljudi z demenco je sprozil Kitwood, ki je
s svojo definicijo demence v ospredje postavil osebnost ¢loveka z demenco, njegove
potrebe in si prizadeval za prepoznavanje ljudi z demenco kot enakopravnih ¢lanov druzbe

(ibid.: 21).

Socialno delo vidi povezavo tudi s Kitwoodovim razumevanjem demence, kajti tudi on
opozarja na pomembnost med¢loveskih odnosov pri nacrtovanju skrbi za ljudi z demenco.
Trdi, da vsak ¢lovek z demenco doZivlja bolezen na svoj nacin, zato naj bi tudi pomoc

ljudem z demenco temeljila na teh dejavnikih (Mali et al. 2011: 38).

Podobne smernice razumevanja demence najdemo tudi v socioloskem modelu — ta opozarja
na interakcije, ki jih ljudje z demenco vzpostavljajo z razlicnimi predstavniki socialnega
omrezja (Mali et al. 2011: 21). Z modelom lahko doumemo, da so razseznosti demence

predvsem socialne narave (Mali et al. 2011: 27).

Vedno bolj jasno torej je, da demenca ni le medicinski fenomen, saj so njene posledice
vidne na ¢lovekovi celotni osebnosti, pravi Milosevi¢-Arnold (2007 a: 23). Tukaj dobi
moznost, da se izkaze tudi socialno delo, ki je podlaga za izoblikovanje socialnodelovnega
modela razumevanja demence. Omenjeni model ne vidi demence le kot neko bolezensko
stanje, za katero je znacilno odmiranje mozganskih celic, ampak vidi bolezen kot neko
dopolnilo ¢lovekovih osebnih znacilnosti. Bistvo socialnodelovnega modela demence je

torej to, da ta na prvo mesto postavlja Cloveka z njegovimi osebnimi in socialnimi
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znacilnostmi, katerim je Sele nato dodana bolezen demenca (Mali et al. 2011: 14). Model
je torej usmerjen na krepitev moci posameznika, ki ima demenco, in vseh udelezenih, ki so

povezani z njim.

Milosevic-Arnold (2007 a: 28) trdi, da socialnodelovni pogled na demenco razume in
uposteva korelacijo vedenja Cloveka z demenco z njegovo preteklostjo, splo$nim
zdravstvenim stanjem in z drugimi Stevilnimi (vendar nezanemarljivimi) dejavniki
Clovekovega zivljenjskega okolja. Poudarja pomembnost odnosov med clovekom z

demenco z njegovimi druzinskimi ¢lani ter z oskrbovalci.

Po Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ et al. (2008: 5) so ljudje z demenco v pojmovanju socialnega dela
sogovorniki s strokovnjaki v procesu pomo¢i. S Caginovi¢ Vogrinéi¢ et al. se strinja tudi
Milosevi¢-Arnold (2007 a: 29), ki trdi, da je tudi ¢lovek z demenco partner strokovnjaku v
procesu pomod¢i, ne glede na naravo obolenja. Ceprav je demenca zelo tezka bolezen, ki
lahko prizadene tudi govor nekega c¢loveka, moramo vsakega posameznika, ki ima
demenco, povabiti k sodelovanju. So sogovorniki iz izkusenj, ki jih je bolezen wprisilila«

poiskati pomo¢.

Biomedicinski model demenco opredeljuje kot bolezen, ki je posledica organske
poskodovanosti mozganov (Mali et al. 2011: 14). Zal se bolezni $e ne da pozdraviti, lahko
pa se nadzoruje in omejuje (Mali et al. 2011: 17). Medicina deluje na nacin, da vsakemu
bolniku postavi diagnozo, ki mu razlozi, kak$no je njegovo trenutno stanje in kako lahko
tezave omili, v nasprotju s socialnodelovnim modelom razumevanja demence, Ki ni
usmerjen le na eno samo osebo, ampak tudi na njeno socialno okolje in interakcije med
njima (MiloSevi¢-Arnold 2007 a: 28). Poslanstvo socialnega dela na podro¢ju demence je
spoznati problemsko situacijo ¢loveka, zagotoviti individualizirane storitve in pri tem
upostevati njegove potrebe, pravi Milosevi¢-Arnold (2007 a: 29), ki navaja Parsons (2005).
Socialnodelovni model razumevanja demence v proces pomoci vkljucuje Cloveka z
demenco, kot tudi njegove sorodnike. Cloveku z demenco ponudi pomog¢ pri spoprijemanju
z boleznijo tako, da ga pri vsakodnevnih zivljenjskih opravilih ¢im manj ovira, sorodnikom
pa zagotavlja pomoc¢ in oporo pri razumevanju bolezni ter spoznavanju in zadovoljevanju

lastnih ter potreb sorodnika z demenco.

Socialnodelovni model se vedno bolj razvija in razvija svojevrsten nacin razumevanja

demence, zato je nujno, da ga umestimo v prevladujoci trikotnik biomedicinskega,



psiholoskega in socioloskega modela (Mali et al. 2011: 37). Ceprav ima vsak model svojo
definicijo demence, pa te niso vedno izkljucujoce, ampak se med seboj tudi dopolnjujejo
(Mali et al. 2011: 35). V Sloveniji se podro¢je oskrbe ljudi z demenco $e proucuje in stanje
je kaoticno. Stroke si rade lastijo uporabnike in le sebi pripisujejo zasluge, zanimivo pa je,
da si ljudi z demenco ne lasti nobena stroka. Zato je razumevanje vseh modelov za stroko
socialnega dela zelo pomembno, saj le tako lahko razvijemo teoretsko in prakti¢no znanje,
ki bo v pomo¢ in korist ljudem z demenco in njihovim oskrbovalcem (Mali et al. 2011:

36).

1.1.2 Potrebe ljudi z demenco

Da lahko ¢loveku oz. uporabniku najbolje pomagamo in z njim sodelujemo, moramo
najprej poznati in upostevati njegove potrebe, ki jih je seveda treba raziskati. Koncept
raziskovanja in sodelovanja v socialnem delu imenujemo delovni odnos. Strokovnjaku je v
pomo¢ pri vzpostavljanju pogovora, s katerim skupaj z uporabnikom raziskujemo in
sooblikujemo dobre izide (Caginovi¢ Vogringi¢ et al. 2008: 9). Delovni odnos sestavljajo

naslednji elementi:

e dogovor o sodelovanju,

e instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev,
e 0sebno vodenje,

e perspektiva moci,

e ctika udelezenosti,

e znanje za ravnanje in

e ravnanje s sedanjostjo (ibid.).

Tudi Mali et al. (2011: 95) povzemajo Caginovi¢ Vogrin¢i¢ (2007), ki pravi, da »&lovek z
demenco potrebuje, da se z njim in zanj vzpostavi izvirni delovni projekt pomoci, v
katerem se vzpostavi nosilna socialna mreza, ki zavezuje vse udeleZence projekta k
sodelovanju in uresni¢evanju dogovorjenih korakov k zelenim izidom. Predvideni so
osebni nacrti za delo, iz socialnodelovnega koncepta delovnega odnosa pa izhaja, kako se

oblikujejo.«



Avtorji razliéno pojmujejo in interpretirajo CloveSke potrebe. Za zaCetek bi omenila
Abrahama Maslowa, ki je leta 1943 predstavil hierarhijo potreb. Kot je razvidno iz sheme
(slika 1), je Maslow

potrebe po potrebe razdelil v pet
samoaktualizaciji, B ..
estetske potrebe in kategorij: na  najniZjih

kognitivne potrebe

mestih so potrebe, ki so

potreba po spoétovanju] najpomembne;jse za
Clovekovo prezivetie —

potreba po ljubezniin ] fizioloske potrebe, sledijo

ripadnosti

potrebe po varnosti, po

potreba PO varnosti ljubezni in pripadnosti, nato

so potrebe po spostovanju,

fizioloske potrebe najvisje pa so kognitivne,

estetske potrebe in ne

Slika 1.1.2.1: Maslowova hierarhija potreb nazadnje tudi potreba po

(http://svetovalnicakameleon.si/splosno/maslowa-hierarhija-potreb/) . -
samoaktualizaciji.

Maslow (http://svetovalnicakameleon.si/splosno/maslowa-hierarhija-potreb/) pravi, da

potrebe zadovoljujemo postopoma, od niZjih proti vi§jim. Bioloske potrebe so najnujnejse
in Sele, ko jih zadovoljimo, se pojavijo visje potrebe, ki so psiholoskega znacaja (ibid.).
Poznavanje hierarhije potreb je izredno pomembno tudi pri delu z ljudmi z demenco.
Odvisno od samega poteka bolezni, vendar pri posamezniku lahko pride do stopnje, ko
sam ne zmore veC izraziti svojih Zelja in potreb, zato je nujno, da ga opazujemo in
poskusamo razbrati, kaj Zeli in potrebuje, pri tem pa nam pomaga omenjena hierarhi¢na
razporeditev ¢lovekovih potreb. Poleg tega je znano, da kot vsi ostali imajo tudi ljudje z
demenco potrebo po ljubezni, pripadnosti, spoStovanju ... in ta je pri njih lahko toliko bolj

izrazita.

Grebenc (2012) je mnenja, da so potrebe druzbeno konstruirane in so arbitraren pojem, Ki
je povezan z vrednotami posameznika in socialno-kulturnim okoljem. Dodaja, da odrazajo
potrebe za pravice, razumevanje blaginje, revs¢ine in kvaliteto Zivljenja. Meni, da je
pomembno, kdo potrebe  definira in za  njih postavlja  kriterije
(file://IC:/Users/Ana/Downloads/Vzpostavljanje%20skupnostnih%20odgovorov%20na%?2
Opotrebe%20starej%C5%A1ih%201judi%20(1).pdf).



http://svetovalnicakameleon.si/splosno/maslowa-hierarhija-potreb/
file:///C:\Users\Ana\Downloads\Vzpostavljanje%20skupnostnih%20odgovorov%20na%20potrebe%20starej??ih%20ljudi%20(1).pdf)
file:///C:\Users\Ana\Downloads\Vzpostavljanje%20skupnostnih%20odgovorov%20na%20potrebe%20starej??ih%20ljudi%20(1).pdf)
file:///C:\Users\Ana\Downloads\Vzpostavljanje%20skupnostnih%20odgovorov%20na%20potrebe%20starej??ih%20ljudi%20(1).pdf)
http://svetovalnicakameleon.si/splosno/maslowa-hierarhija-potreb/

Kitwood (2005) trdi, da dejansko poznamo samo eno vseobsegajoco potrebo — potrebo po
ljubezni. Povzema Freno Grey-Davidson, ki na podlagi lastne izku$nje
negovalke/oskrbovalke ljudi z demenco pravi, da ljudje z demenco pogosto kazejo
neprikrito in skoraj otrosko hrepenenje po ljubezni. So velikodu$ni, brezpogojno
sprejemajo in vracajo, brez kakrSnegakoli pricakovanja neposrednega placila. Kitwood
(2005: 81) pravi, da je potreba po ljubezni v srediS¢u, v tesnem povezovanju s potrebo po
udobju (comfort), navezanosti (attachment), vkljucenosti (inclusion), delu oz. zaposlitvi
(occupation) in osebni identiteti (identity) — te potrebe se prekrivajo in zapolnjujejo, meje
znotraj teh potreb so nejasne. Kitwood pravi, da ¢eprav so ljudje z demenco veliko bolj
obcutljivi in obicajno manj sposobni sprejemati pobude, ki bi vodile do izpolnjevanja
njihovih potreb, so te (potrebe) bolj ocitne za prepoznavanje (Kitwood 2005: 81). Dodaja,
da ce je izpolnjena oz. zadovoljena ena glavna potreba, bo to vplivalo tudi na druge
potrebe. Npr.: oseba, ki se pocuti bolj varno oz. zanesljivo in ¢uti povezanost (attachment)
v druzbi, svojih bliznjih, bo sposobna ve¢ pozornosti nameniti zaposlitvi (occupation), se
zavarovati pred tesnobo in strahom, posledi¢no pa bo to zadovoljevalo njene potrebe po
izrazanju in oblikovanju osebne identitete (identity). Ko bo ¢lovek z demenco zadovoljil
vseh pet glavnih potreb, se bo izboljsal njegov dragoceni in cenjeni globalni obcutek lastne
vrednosti. Na neki tocki bo ¢lovek za sabo pustil strah, obzalovanje in jezo ter se

premaknil v domeno pozitivnih izkusenj (Kitwood 2005: 84).

Podobnega mnenja kot Kitwwod je tudi UrSi¢ (2004: 63, 64), ki pravi, da je ljubezen (in z
njo povezano brezpogojno, spravljivo sprejemanje drugega brez pricakovanja protiusluge)
osrednja psiholoska potreba ljudi z demenco. Poleg osnovne potrebe po ljubezni razvrsca

v

S¢:

e 7eljo po naklonjenosti ali tolazbi,

e 7eljo oz. potrebo po primarni zvezi, ki se ¢loveku z demenco pomaga Custveno
orientirati,

e 7eljo po vkljuCevanju v majhne skupine, ki dajejo obcutek pripadnosti,

e potrebo po delu, katere zadovoljitev ustvarja obcutek potrebnosti, dozivljanja
majhnih uspehov,

e potrebo po identiteti — vedenje, kdo sem, ki temelji na kontinuiteti preteklosti v

sedanjosti (ibid.).



Mali et al. (2011: 85, 86) na drugi strani pravijo, da obstajata le dve temeljni potrebi
¢loveka — ti sta potreba po povezanosti in po avtonomiji. Povzemajo Bouwkampa (1995),
ki pravi, da Zelja biti dragocen drugemu, biti drugemu v pomoc, zas¢itnik socloveka, hkrati
pa biti ljubljen in cenjen, definirajo potrebo po povezanosti, potreba po avtonomiji pa se
izraza po zelji z zadovoljitvijo lastnih potreb, z zagovarjanjem lastnih interesov, biti
neodvisen/svoboden v odgovornosti zase in biti zadovoljen s seboj ter s svojo aktivnostjo.
Mnenja so, da je treba znova definirati avtonomijo in povezanost, ko se posameznik in

njegova druzina srecata z demenco.

Flaker et al. (2008: 384) pisejo, da ljudje, ki so odvisni od pomo¢i drugih, po eni strani
pricajo o temeljni medsebojni odvisnosti med ljudmi, po drugi strani pa se sreCujejo z
neodvisnostjo kot poglavitno vrednoto moderne druzbe. Dodajajo, da je clovek lahko

avtonomen takrat, ko skrbi zase in ko hkrati lahko skrbi zase takrat, ko drugi skrbijo zanj.

Feil (2003: 24) je pri delu s starimi, dezorientiranimi (kar je lahko posledica oz. »znak«
bolezenskega stanja demence) ljudmi spoznala, da imajo dolo¢ene psiholoske in socialne

potrebe:

e Zelja po izrazu obCutkov, ki so jih zadrzevali v sebi vse Zivljenje,

e teznja po vzpostavitvi ravnovesja, ko vid, sluh, mobilnost in kratkoroen spomin
opesajo,

e znova morajo izoblikovati prejSnje socialne vloge — velikokrat za to »uporabijo«
0z. zamenjujejo ljudi iz sedanjosti s pomembnimi/bliznjimi ljudmi iz preteklosti,

e pred svojo smrtjo poskuSajo izboljSati slabe odnose iz preteklosti,

e za mirno smrt stremijo k reSevanju nedokoncanih zivljenjskih opravil.

Vse Zelje in potrebe ljudi z demenco moramo upostevati in jim jih pomagati uresniciti. Ker
je narava bolezni taka, da ¢loveka prizadene tako, da svojih potreb ne zmore izraziti, je
nasa naloga ta, da jih poskusamo prepoznavati. Ne glede na to, kako hudo je demence
posameznika prizadela, moramo Zelje in potrebe ljudi upoStevati in mu jih pomagati

uresniciti.

1.1.3 Potrebe sorodnikov ljudi z demenco

Mali (2007 b: 117, 118) pravi, da kot strokovnjaki ne smemo pozabiti na potrebe
sorodnikov ljudi z demenco. Mnenja je, da tudi te zahtevajo posebno pozornost. Ljudje, ki



imajo demenco, potrebujejo ve¢ podpore in spodbude pri dozivljanju in dojemanju
psiholoskih vrst potreb in pri tem jim lahko pomagajo sorodniki, seveda le, ¢e se zavedajo
tovrstnih obCutkov. Zavedajo pa se jih lahko samo, Ce prepoznavajo tudi lastne potrebe.
Mali (ibid.) dodaja, da ko govorimo o potrebah ljudi z demenco in o potrebah njihovih
sorodnikov, gre v bistvu za psiholoske potrebe, ki so skupne vsem — lo¢imo jih le zaradi

boljSega razumevanja.

Preveckrat se zgodi, da oskrbovalci (v veCini so to sorodniki ljudi z demenco) svoje
potrebe dajo »na stranski tir« in jih zanemarijo, dokler se jim ne nabere toliko tezav, da se

za lastno razbremenitev odlo¢ijo za namestitev sorodnika z demenco v dom za starejse

(Mali et al. 2011: 112).

Mali (2007 b: 118) omenja primarne (fizi¢ne potrebe — potreba po kisiku, spanju, lakota
...) in sekundarne potrebe, ki so lahko generi¢ne (znaéilne za ¢loveka nasploh — potreba po
sozitju in druzbenih stikih, po ljubezni ...) ali pa individualne. Pri delu z ljudmi socialni

delavci najpogosteje naletimo na slednje.

Mali (2007 b: 119-123) navaja Kitwooda (2005) in Schultz-Hencka (1947), ki

predstavljata sezname potreb, ki med seboj prepletajo generi¢ne potrebe z individualnimi:

e Potreba po povezovanju z drugimi ljudmi

Pri ljudeh z demenco je potreba po stiku z drugim (poznanim) ¢lovekom bolj poudarjena in
izrazita. Velikokrat jo izrazijo s klicanjem imen sorodnikov, nenehnim oklepanjem,
zasledovanjem — to je vedenje, ki je velikokrat naporno, nerazumljivo, ampak ga sorodniki
morajo sprejeti in se nanj odzvati. Prav tako tudi sorodniki ljudi z demenco potrebujejo
socialne stike, zaradi preobremenjenosti s skrbjo za svojega druzinskega Clana pa zal to

potrebo preveckrat zanemarijo.

e Potreba po tolazbi

Vsak clovek potrebuje okolje in zavetje, kjer se pocuti varno. Ljudje z demenco pogosteje
izrazijo potrebo po tolaZbi Ze zaradi same narave bolezni. Prav tako potrebo obcutijo
sorodniki ljudi z demenco, ki tolazbo velikokrat dobijo pri strokovnjaku, na katerega so se

obrnili po pomoc.
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e Potreba po oblikovanju osebne identitete

Ljudje, ki imajo demenco, se svoje identitete ne zavedajo v celoti, temve¢ po delih, v
presledkih in pogosto nepovezano. Prav pri oblikovanju in prepoznavanju identitete so
pomembni njihovi sorodniki, ki poznajo Zivljenjsko zgodbo ¢loveka z demenco.
Samozavest in samospoStovanje vplivata na identiteto svojcev, saj sta posledica osebnostne
rasti sorodnikov ljudi z demenco, ki nastane takrat, ko se zavedajo smisla skrbi za ¢loveka,

ki ima demenco.

e Potreba po vkljucenosti (pripadnosti)

Ljudje z demenco vkljucenosti in pripadnosti velikokrat niso delezni zaradi tabuiziranega
odnosa do bolezni. Mali je mnenja, da imajo podobne izkus$nje tudi sorodniki, ki skrbijo za

¢loveka z demenco in avtomati¢no dobijo stigmo.

e Potreba po zaposlitvi

Mali (2007 b) to potrebo opredeljuje kot aktivno udelezbo posameznika v procesu lastnega
zivljenja, ki je odvisna od posameznikovih zmoznosti in sposobnosti. Tudi ljudje z
demenco to potrebo izraZajo z vnetim hlastanjem za delom, neprestanim gibanjem in
oskrbovalec mora biti zelo spreten, da ¢loveku z demenco pomaga, da se ta potreba ne

zatre.

e Potreba po ljubezni

Ta potreba povezuje vse ostale in brez nje ostale potrebe ne morejo obstajati. Ljubezen

povezuje ljudi z demenco in njihove sorodnike.

Pomembno je omeniti tudi dva tipa sorodnikov ljudi z demenco. Sorodniki, ki so o bolezni
in njenem poteku vsaj osnovno informirani, so odprti, so se pripravljeni prilagoditi
potrebam sorodnika z demenco ter so pripravljeni upostevati mnenja strokovnega osebja,
so aktivno usmerjeni svojci. Pasivno usmerjeni sorodniki pa so tisti, ki ne dajo nobenega
predloga, od drugih pri¢akujejo, da bodo nekaj ukrenili — ob spodbudi strokovnjakov
zavzamejo aktivnejSo vlogo, nekateri sorodniki pa jo potrebujejo veliko vec, da naredijo
premik (Ursi¢ 2004: 66). Treba je upostevati, da so sorodniki lahko velikokrat v stiski, ker
ne zmorejo skrbeti na eni strani za svojo druzino in na drugi Se za Cloveka z demenco.
Posledi¢no lahko delujejo zelo pasivno, ker jim je vkljuCevanje in iskanje »pozitivnega v

situaciji« enostavno lahko prenaporno.

11



Vsekakor ne smemo pozabiti na pomo¢ sorodnikom tako, da jim pomagamo se
razbremeniti. Flaker et al. (2008: 384) so ugotovili, da morajo zato biti sorodniki prek
izobrazevanj ali npr. podpornih skupin nujno vklju¢eni v sistem podpore dolgotrajne
oskrbe — v nasprotnem primeru bo obremenjeni sorodnik pomo¢ poiskal tako, da bo

cloveka, za katerega skrbi, odlozil v institucijo.

1.1.4 Komunikacija in sporazumevanje s clovekom z demenco

Kot vsem ljudem je tudi ljudem z demenco veliko do tega, da imajo z ljudmi, s katerimi
navezujejo in vzdrzujejo stike, spostljiv odnos in nacin sporazumevanja, so mnenja Mali et
al. (2011: 68). Zal z napredujo¢o demenco tudi sporazumevanje in komunikacija postajata
otezena, velikokrat postane govorica nerazumljiva in zmedena. Zaradi okrnjenega spomina
zacno ljudje z demenco znacilno ponavljati vprasanja, besede in besedne zveze, kar v
pogovor vnasa zmedo in nacenja potrpezljivo in vztrajno komunikacijo sogovornika (Mali

etal. 2011: 67).

Mali et al. (2011: 55) poudarjajo, da se lahko ljudje, ki (§¢) nimamo demence, o demenci
in 0 tem, kaj pomeni ziveti z njo, pouc¢imo le od posameznikov, ki imajo demenco. Oni so

namre¢ strokovnjaki na podlagi lastne osebne izkusnje.

Milosevi¢-Arnold (2007 b: 131) navaja motnje, ki se pri komunikaciji velikokrat pojavijo
in Ki ovirajo oz. popacijo sprejem posredovanih informacij. Te so pri pogovoru s ¢lovekom
z demenco toliko bolj izrazite (sploh pri napredujo€i demenci), zato moramo poleg
besedne interakcije biti pozorni tudi na nebesedno. Avtorica dodaja, da cetudi se
pogovarjamo s ¢lovekom, ki ima demenco in ki je izgubil sposobnost besednega izrazanja,
najbrz Se vedno lahko uporabi velik nabor neverbalnih spretnosti (mimika obraza, o¢esni

stik, drza telesa, dotiki, gibi), ki jih je razvil v Zivljenju (ibid.: 132).

Mali et al. (2011: 54) se z zgornjim strinjajo in so mnenja, da nam vedenje oz. nebesedne
reakcije uporabnikov velikokrat povedo ve¢ kot njihove besede, zato moramo biti spretni
in ves¢i tudi opazovanja. Dodajajo pa, da je dobrodoslo in ucinkovito, ¢e v interakciji z
ljudmi z demenco zavzamemo drzo, da se od njih ufimo. SploSne smernice za
sporazumevanje z ljudmi z demenco namre¢ ne obstajajo, kajti vsak posameznik, ki ima
demenco, jo zivi in dozivlja na svojevrsten nacin, drugace od drugega posameznika z

demenco (Mali et al. 2011: 56).
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Mali et al. (2011: 58) so tudi mnenja, da moramo sogovornike z demenco upostevati kot
sebi enakovredne, spostljive sogovornike in se v besedni interakciji z njimi njim
prilagajati, saj se oni nam tezko. Komunikacija z ljudmi z demenco torej je mozna, le
zavedati se moramo, da ti ljudje funkcionirajo bolje, ¢e iz okolja zacutijo ¢utne in socialne
spodbude, ki so prilagojene njihovim sposobnostim, je mnenja Milosevi¢-Arnold (2007 b:
132). Pravi, da moramo pri tem uporabiti empatijo, s katero lahko dopolnimo primanjkljaje
v pogovoru in ki nam pomaga dojeti, kaj nam clovek z demenco hoce sporociti, tudi ¢e

tega ne izrazi na nam razumljiv na¢in (Milosevi¢-Arnold 2007 b: 140).

Podobnega mnenja so tudi Mali et al. (2011: 59), ki pravijo, da moramo biti spretni, za
pogovor ustvariti varen prostor, klimo in obcutke, da se bo predvsem sogovornik z
demenco pocutil sprejetega, varnega in v srediS¢u odnosa sporazumevanja. Dodajajo, da je
sporazumevanje s ¢lovekom z demenco po svoje umetnost, saj v interakciji z njim vedno

znova odkrivamo, preverjamo in raziskujemo, kako se sporazumevati.

Ambasadorji nasmeha (http://ambasadorji-nasmeha.si/koristni-napotki-za-delo-z-

dementno-o0sebo) delijo koristne napotke za delo s ¢lovekom, ki ima demenco. Pravijo, da

moramo biti pozorni na:

e pozitiven odnos — poudarjajo neverbalno komunikacijo, ki nam lahko s pozitivnim
razpoloZenjem pomaga se priblizati ¢loveku z demenco;

e pozornost ¢loveka z demenco — pomembno je, da pridobimo njegovo pozornost in
jo ohranimo tako, da izklju¢imo vse ostale motnje v okolju (utiSamo radio in TV,
zapremo vrata ...);

e jasnost sporocila in enostavnost vprasanja — pozorni moramo biti na to, da ko
govorimo s Clovekom, ki ima demenco, govorimo pocasi, razlo¢no, umirjeno,
uporabljamo enostavne stavke in besede, postavljamo samo eno vpraSanje naenkrat
in se izogibamo vprasanjem z ve¢ moznimi odgovori ali mozZnostjo izbire;

e pozorno posluSanje z usesi, oémi in srcem — v interakciji s Clovekom, ki ima
demenco, moramo biti potrpeZljivi in spremljati neverbalno komunikacijo ter si
prizadevati za razumevanje njegovih obcutij;

e odmori med posameznimi aktivnostmi — ljudi z demenco je vredno spodbujati, da
naredijo sami, kar Se zmorejo, in pomagamo tam, kjer potrebujejo pomoc,

aktivnosti razdelimo v ve€ loCenih delov, da naloge lazje obvladajo;
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e obvladovanje napora — ¢e se ¢lovek z demenco upre ali nas in aktivnost odklanja, se
odmaknimo in poskusimo drugace, ¢e postane razdrazljiv, poskusimo spremeniti
temo ali okolje, pomembno pa je, da ne prekinemo Custvene povezanosti med nami;

e odgovor z naklonjenostjo in pomiritvijo — dobro je, ¢e se v komunikaciji s
¢lovekom z demenco izogibamo prepri¢evanju, da nimajo prav, zopet poudarjamo
neverbalno komunikacijo ali govorico telesa, ker velikokrat objem, drzanje za roko
pripravi ¢loveka do odgovora;

e spomin na stare Case — demenca poskoduje kratkorocni spomin, dolgoro¢ni spomini
pa so ¢loveku z demenco Se vedno znani in se jih spomni, zato se izogibajmo
vpraSanjem oz. pogovoru o dogodkih, ki so se zgodili nedavno;

e smisel za humor — humor je vedno resitelj in kljub bolezni radi ljudje z demenco $e

vedno delijo smeh z nami.

Najzanesljivejse napotke sporazumevanja nam tako lahko dajo samo ljudje z izkusnjo
Zivljenja z demenco. Svoje obcutke o zivljenju z demenco izraza Christine Bryden (2005).
Pravi, da je nacin, kako govorimo z njimi, tisto najpomembnejse, in ne vsebina pogovora.
»Tvoj nasmeh, smeh in tvoji dotiki so tisto, s ¢imer se poveZzemo« (Bryden 2005: 138).
Dodaja, da tudi ¢e ne vemo, kaj bi rekli in kako bi se z njimi pogovarjali, naj jih
obiskujemo in se druZimo z njimi, kajti bolj kot besede potrebujejo naSo prisotnost, nasa
ob¢utenja z njimi (ibid.). Navaja Se druge konkretne napotke pri pogovoru z ljudmi, Ki
imajo demenco; pravi, da zaradi slabSega in pomanjkljivega izrazanja samega sebe Se ne
pomeni, da nimajo ¢esa povedati. Pomen, ki nam ga poskusajo povedati, moramo poiskati
za besedami, ki so med seboj pomeSane in jih uporabljajo na napacen nacin. Za konec pa
Se dodaja: »Ne popravljajte nas, le skusajte razumeti pomen, ki vam ga zelimo povedati.
Ne recite nam, da smo dementni, saj smo Se vedno ljudje, loCeni od nase bolezni.
Obravnavajte nas kot vse ostale ljudi in v nas$i prisotnosti ne govorite, kot da nas ni zraven.
Osredotocite se na nase sposobnosti in ne pomanjkljivosti in nas vkljucujte v zivljenje.
Pomagajte nam, da bomo nadaljevali z aktivnostmi, v Katerih uzivamo in, ki nam bodo
pomagale pocutiti se pomembne, cenjene in Se vedno del naSe druZzbe« (Bryden 2005: 139,

143-144).

Svoje obcutke izraza tudi Kate Swaffer (2015: 56), ki pise blog o zivljenju z demenco.
Objavila je 20 nacinov pogovora in ravnanja, Ki jih ne smemo uporabiti, ko smo v

interakciji s clovekom z demenco:
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1. Ne recite: »Ampak saj nisi videti, kot da bi imel demenco.«

2. Ne govorite nam, da nimamo prav.

3. Ne prerekajte se z nami in ne popravljajte nas zaradi nepomembnih stvari.

4. Ne recite: »A se spomnis, ko ...«

5. Ne imenujte nas »bolniki/oboleli« ali »zrtve«.

6. Ne opredeljujte nas kot trpece, uboge, poslavljajoCe se dementneze, prazne Skoljke, ki
izginjamo, ko se pocasi poslavljamo (Se vedno smo tukaj).

7. Ne govorite, da zivite z demenco, ¢e vam $e niso postavili diagnoze — demenca.

8. Ne spomnite nas na smrt ljubljene osebe ali zivali.

9. Ne krivite nas za spremembe v naSem obnaSanju ali osebnosti.

10. Imamo obliko ali tip demence, ne bolezni/obolenja.

11. Ne govorite mi ljubica, draga, pikica, sr¢ica ali kako drugac¢e, ampak uporabite ime,
ki mi je ljubo.

12. Ne poimenujte nas agresivci, tavajoci, slabi jedci, iskalci pozornosti, polulanci ali kot
da smo ovire, nadloge — Se vedno smo ¢loveska bitja.

13. Ne domnevajte, da ne znamo sami odgovoriti ali da zase ne moremo biti odgovorni.

14. Ne domnevajte, da nas ne prizadenete z besedami ali dejanji samo zato, ker vam tega
ne moremo povedati.

15. Ne pogovarjajte se 0 meni, kot da me ni zraven.

16. Ne domnevajte, da se ne moremo sporazumevati, ¢e ne moremo govoriti.

17. Ne recite: »Pa saj sem ti ravnokar povedala!« ali »To si me Ze stokrat vpraSala!«

18. Ne mislite, da ne Cutimo bolecine ali da nimamo Custev.

19. Ne domnevajte, da necesa ne razumemo samo zato, ker smo tiho.

20. Nicesar ne domnevajte: tako samo naredite bedaka iz mene in sebe.
Zgornji napotki so napisani izpod peresa Zenske, ki ima demenco. Seveda so to njene Zelje,
izrazene glede na njeno pocutje in dojemanje zunanjega sveta. Vsak clovek, ki ima
demenco, bi lahko zase napisal seznam. Zgornji nam je lahko samo v pomo¢ pri delu s

¢lovekom z demenco.

Vsekakor se moramo zavedati, da moramo za pogovor s ¢lovekom z demenco biti ¢im

bolje pripravljeni. Milosevic-Arnold (2007 b: 136) navaja Cantley (2001), ki svetuje:

e preveriti moramo, ali nas oseba slisi in vidi;
e preveriti moramo in S tem ¢loveku pomagati, ce z
razdraZzljivostjo/zmedenostjo/begavostjo oseba neverbalno izraza obcutke neugodja;

e poznati moramo njeno kulturno ozadje;
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¢ med pogovorom morajo nasa sporocila biti jasna in enostavna,

e zelo pomembno je, da smo sogovorniki fleksibilni, ustrezno obcutljivi, strpni in
tudi odlo¢ni, da s pogovorom vztrajamo kljub tezkemu izrazanju c¢loveka z
demenco;

e med pogovorom ne uporabljamo neposrednih vpraSanj, ker le-ti ¢loveka z demenco
zmedejo;

e posluzujemo se lahko podpornih sporocil, npr.: zelite, da vam pomagam, ali greva

na sprehod (ibid.).

Sorodniku z demenco moramo vsekakor dati obcutek, da ga poslusamo in da je pri nas
sliSan. Hkrati moramo paziti, na ostale motnje, ki lahko zmotijo pogovor s ¢lovekom z
demenco. Vsekakor se je dobro ravnati po zgornjih »vodilih«, Se bolj pa po vodilih, ki nam

jih sporoc¢a nas sogovornik. Vedno se moramo prilagoditi sogovorniku z demenco.

1.2 Pravne podlage za delo z ljudmi z demenco

Demenca je klasificirana kot duSevna bolezen, saj je opisana kot termin, ki povzroci
upadanje duSevnih funkcij — izguba spomina, presoje, razumevanja, socialnih spretnosti in
normalnih ¢ustvenih odzivov (Milosevié-Arnold 2007 a: 25). Zal pa v Sloveniji $¢ vedno
nimamo ustrezne zakonodaje, ki bi postavljala resitve v zvezi s problematiko, ki se tice

demence.

Pravne podlage, ki se navezujejo na delo z ljudmi, ki imajo demenco, in z njihovimi
sorodniki, so zapisane v ve¢ razlicnih dokumentih, sama pa bom izpostavila naslednje:
Zakon o duSevnem zdravju (Uradni list RS, $t. 77/2008), Zakon o socialnem varstvu
(Uradni list RS, st. 3/2007), Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za
obdobje 2013-2020 (Uradni list RS, §t. 39/2013), o skrbnistvu za poseben primer, ki ga
ureja Zakon o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih (Uradni list RS, $§t. 69/2004) ter v

nastajanju Zakon o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo.

1.2.1 Zakon o dusevnem zdravju

ZDZdr je bil sprejet julija leta 2008 in obravnava podrocje dusevnega zdravja; doloca
sistem zdravstvene in socialnovarstvene skrbi, nosilce oziroma nosilke te dejavnosti ter

pravice ljudi med zdravljenjem v oddelku pod posebnim nadzorom psihiatri¢ne bolni$nice,
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obravnavo v varovanem oddelku socialno varstvenega zavoda in v nadzorovani obravnavi
(ZDZdr, 1. ¢len).

V 4. ¢lenu omenjenega zakona je dolo¢ena mreza izvajalcev, ki izvajajo programe in
storitve za duSevno zdravje (kamor je uvrSéena tudi demenca) v okviru javne sluzbe.

Mednje sodijo izvajalci socialnovarstvenih storitev in programov, med katere so uvrsceni

javni socialnovarstveni zavodi z varovanimi oddelki, izvajalci obravnave v skupnosti ter

nevladne organizacije s podro¢ja duSevnega zdravja.

Varovani oddelek, ki ga najdemo v domovih za starejSe obcane, je opredeljen v 17. tocki 2.
¢lena kot oddelek v socialnovarstvenem zavodu, kjer so osebe zaradi svojih potreb
nepretrgoma delezne posebne zasCite in varstva ter zavoda ne morejo zapustiti po lastni

volji.

Nadalje ZDZdr opredeljuje tudi pravice ljudi, ki so names$ceni na varovanem oddelku, in te
so: pravica do dopisovanja in uporabe elektronske poste, pravica do posiljanja in
sprejemanja posiljk, pravica do sprejemanja obiskov, pravica do uporabe telefona, pravica

do gibanja, pravica do zastopnika (12. ¢len).

Opredeljen pa je tudi postopek sprejema na varovani oddelek s privolitvijo (74. ¢len) in

brez privolitve na podlagi sklepa sodis¢a (75. ¢len) (Ur. 1. RS, st. 77/2008).

1.2.2 Zakon o socialnem varstvu

Tudi ta zakon se dotika pomoci ljudem z demenco, saj v 3. ¢lenu pravi, da pravice iz
socialnega varstva po tem zakonu obsegajo storitve in ukrepe, namenjene preprecevanju in
odpravljanju socialnih stisk in teZav posameznikov, druZin in skupin prebivalstva ter
denarno socialno pomo¢, namenjeno tistim posameznikom, ki si sami materialne varnosti

ne morejo zagotoviti zaradi okoliS¢in, na katere ne morejo vplivati.

Storitve, ki so namenjene odpravljanju socialnih stisk in tezav, so navedene v 11. ¢lenu
ZSV in so naslednje: prva socialna pomo¢, osebna pomo¢, pomoc¢ druzini, institucionalno
varstvo, vodenje in varstvo ter zaposlitev pod posebnimi pogoji ter pomo¢ delavcem v

podjetjih, zavodih ter pri drugih delodajalcih.

Tudi ta zakon natan¢no ne opredeljuje dela z ljudmi z demenco, je pa v 51. ¢lenu ZSV

omenjen posebni socialnovarstveni zavod za odrasle, ki opravlja posebne oblike
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institucionalnega varstva za odrasle dusevno in telesno prizadete osebe (Ur. 1. RS, st.
3/2007).

1.2.3 Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za

obdobje 2013-2020

Resolucija se nanasa na razvoj sistema socialnega varstva za obdobje od 1. 2013 do 1. 2020.
Cilji in strategije za doseganje ciljev so zastavljeni tako, da bodo odgovorili na tekoce
potrebe v druzbi — te se izrazajo kot posledice ze nekaj let trajajoce gospodarske krize,
posledi¢no visoke brezposelnosti in demografskih sprememb, ko je v druzbi vedno veé
starejSih ljudi, ki pa so velikokrat v revscini, ker se pogosto srecujejo z nizkimi prihodki

(pokojninami) (Ur. 1. RS, st. 39/2013).

Cilji, za katere si prizadeva resolucija, so nasledniji:
1. zmanjSevanje tveganja revsCine in povecevanje socialne vkljucenosti socialno

ogrozenih in ranljivih skupin prebivalstva;

2. izboljSanje razpoloZljivosti in pestrosti ter zagotavljanje dostopnosti in dosegljivosti

storitev in programov;

3. 1zboljSevanje kakovosti storitev in programov ter drugih oblik pomoci s pove€anjem
ucinkovitosti upravljanja in vodenja izvajalskih organizacij, povecCanjem njihove
avtonomije ter upravljanjem kakovosti in zagotavljanjem ve¢jega vpliva uporabnikov in

predstavnikov uporabnikov na nacrtovanje in izvajanje storitev.

V Resoluciji je omenjena tudi problematika ljudi z demenco: »Pri teh storitvah si bomo
prizadevali za modernizacijo, predvsem z izvajanjem storitev v manjSih enotah po
sodobnih konceptih (na primer obravnava v okviru gospodinjskih skupin, bivalne enote),
razvojem oddelkov za posebne skupine starejSih (osebe z demenco, osebe s poskodbo
glave, osebe z razli¢nimi vrstami invalidnosti) ipd. Del institucionalnih kapacitet bo treba
prenesti v skupnostne oblike in hkrati s tem razviti tudi nove (alternativne) oblike bivanja v
lokalnem okolju« (Ur. 1. RS, st. 39/2013, C razdelek). Navedeno se mi zdi dobrodoslo in v
skladu z deinstitucionalizacijo in s teznjo po urejenem Zakonu o dolgotrajni oskrbi, ki bi
tudi vkljuceval ljudi z demenco in oskrbovalce oz. formalne in neformalne izvajalce

pomoci.
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Resolucija izpostavlja tudi mrezo socialnovarstvenih programov, ki se izraza kot
dopolnitev socialnovarstvenih storitev. Socialnovarstveni programi, ki so namenjeni
starejSim ljudem, so mreza programov za starejse, ki so ogrozeni s socialno izkljucenostjo
ali potrebujejo podporo in pomoc¢ v vsakodnevnem Zzivljenju, vkljuéno s programi pomoci
in podpore za dementne osebe in njihove svojce, ter medgeneracijska sredisca:

— preventivni programi,

— informacijski in svetovalni programi ter programi telefonskega svetovanja,

— programi koordinacije, podpore ter izvajanja pomoci in samopomoci za starejse,

— programi zagovorniStva in samozagovornistva za starejSe,

— programi regijskih medgeneracijskih sredisc.

Do leta 2020 je cilj Resolucije, da se poveca §tevilo z zdaj$njih 1000 skupin za samopomo¢
in da se preusmerijo na lokalno raven ter da se $tevilo medgeneracijskih sredis¢ poveca z
zdaj$njih 3 na 15 regijskih srediS¢ s preventivnimi programi, programi koordinacije in
izvajanja pomoc¢i ter samopomocCi za starejSe, vklju¢no s telefonskim svetovanjem za

starejSe (Ur. 1. RS, st. 39/2013).

Pomembno se mi zdi izpostaviti tudi cilj glede okrepitve skupnostnih oblik pomoci.
»Trenutno razmerje med uporabniki skupnostnih oblik in uporabniki institucionalnih oblik
socialnega varstva znasa priblizno 1:2, kar pomeni, da na enega uporabnika skupnostnih
oblik socialnega varstva prideta dva uporabnika institucionalnih oblik socialnega varstva«
(Ur. 1. RS, st. 39/2013, 2. cilj, 2. to¢ke). Do leta 2020 pa naj bi to razmerje bilo priblizno 1
: 1 — pomeni, da bi (bo) na enega uporabnika skupnostnih oblik priSel en uporabnik
institucionalnih oblik socialnega varstva. Nosilci Resolucije si tako prizadevajo za
okrepitev skupnostnih oblik pomoci in za povecanje Stevila skupnostnih uporabnikov,
hkrati pa na drugi strani povecevati kapacitete institucionalnega varstva le toliko, da bodo
ustrezale povecanju ciljnih populacij (na primer povecanju deleza starejSe populacije), ki
zares potrebujejo institucionalno varstvo, in jih ne dodatno Siriti (Ur. 1. RS, §t. 39/2013, 2.
tocka). Cilji resolucije so torej res usmerjeni na skupnostne oblike storitev, programov in
pomoc¢i zaradi samega demografskega trenda. Posledi¢no se bo najverjetneje tudi Stevilo

neformalnih oskrbovalcev dodatno zacelo povecevati.
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1.2.4 Zakon o zakonskKi zvezi in druzinskih razmerjih

Za obvarovanje pravic, dostojanstva in ¢lovekove integritete se lahko ¢loveku z demenco
postavi skrbnik, ki bi ga v dolocenih primerih zas¢itil. Zakon o zakonski zvezi in
druzinskih razmerjih pravi (ZZZDR), da je skrbnistvo, poleg varstva mladoletnikov tudi
oblika varstva polnoletnih oseb, ki niso sposobne same skrbeti zase, za svoje pravice in
koristi (Ur. 1. RS, §t. 69/2004, 9. ¢len). Namen skrbniStva tudi je, da se zavarujejo
premozenjske in druge pravice in koristi oseb, ki so pod skrbnistvom (178. ¢len, ZZZDR).
Po zakonu lo¢imo tri razli¢ne vrste skrbniStva: skrbni$tvo nad mladoletnimi, skrbniStvo za

osebe, ki jim je odvzeta poslovna sposobnost, in skrbniStvo za posebne primere.

Nekemu ¢loveku poslovno sposobnost odvzame odlocba sodis¢a v nepravdnem postopku,
ki jo ureja 44. ¢len Zakona o nepravdnem postopku (ZNP): V postopku za odvzem
poslovne sposobnosti sodisée odlo¢a o delnem ali popolnem odvzemu poslovne
sposobnosti osebam, ki zaradi dusevne bolezni, dusevne zaostalosti, odvisnosti od alkohola
ali mamil ali iz drugega vzroka, ki vpliva na psihofizicno stanje, niso sposobne same
skrbeti zase, za svoje pravice in koristi (ZNP, Ur. 1. RS, $t. 30/86). Nadalje mora pristojni
Center za socialno delo tej osebi takoj postaviti skrbnika.

Ceprav je namenjen zaiiti ¢lovekovih pravic in koristi, med strokovnjaki prevladuje
mnenje, da e gre pri ugotavljanju sposobnosti in zmoznosti za ¢loveka, ki ima demenco,
se ne odloca za tako v osebnost zarezujoCega ukrepa, ampak se i$¢e milejsa oblika;
¢loveku z demenco se lahko postavi skrbnik za posebni primer. Ta ukrep je bolj prijazen,
ker ne posega v clovekovo poslovno sposobnost (ki je nekako bistvo clovekove
polnoletnosti), ampak je neka vmesna stopnja. Ta postopek vodi pristojni Center za
socialno delo, ki tudi dolo¢i omejen obseg skrbnikovih dolznosti in pravic, upostevajoc

okolis¢ine vsakega posameznega primera (215. ¢len ZZZDR).

1.2.5 Dolgotrajna oskrba in zavarovanje za dolgotrajno oskrbo

Trenutno podrocje dolgotrajne oskrbe urejajo razli¢ne zakonodaje: Zakon o pokojninskem
in invalidskem zavarovanju, Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju,
Zakon o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih, Zakon o socialnovarstvenih
prejemkih in Zakon o druzbenem varstvu dusevno in telesno prizadetih ljudi (Flaker et al.

2011: 244). Sistemsko to podroc¢je v celoti Se ni urejeno, je pa na vidiku nov zakon —
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Zakon o dolgotrajni oskrbi, ki se pise ze od 1. 2002, zal pa se vedno zatakne pri denarju in

se ne spise do konca.

Dolgotrajna oskrba je socialna storitev, ki je potrebna ob nastanku socialnega primera
odvisnosti od oskrbe drugega. Izvaja se na domu, v dnevnih centrih, v bolni$nicah ali
institucionalnih domovih. O dolgotrajni oskrbi govorimo takrat, ko oseba potrebuje neko

pomoc/storitev daljSe asovno obdobje ali vse zivljenje (Oven 2011: 271, 272).

Mali (2013: 149) pravi, da je: »dolgotrajna oskrba kompleksen sistem, sestavljen iz
razli¢nih ravni delovanja, a z enim skupnim ciljem. Ta cilj je zagotovitev celostne oskrbe
ljudem, ki za kakovostno zivljenje potrebujejo pomo¢ drugih ljudi, daljsi ¢as in v skladu z

osebnimi preferencami«.

Strban (2012 a: 224, 227) pravi, da je odvisnost od oskrbe drugega pretezno povezana s
starostjo, saj pomeni zacasno ali trajno izgubo samostojnega gibanja, skrbi za osebno
higieno, samostojnega hranjenja ali skrbstva za gospodinjstvo. Do vseh teh posledic pa
prav tako lahko privede bolezen demenca. Dodaja, da se zdajSnja druzba zaveda, da
starejSih (oz. potrebnih neposredne osebne pomoci) ni mogoce odstraniti ali zapreti v

domove/ustanove, temvec¢ so del nase, sodobne druzbe, v katero jih je treba vkljuciti.

Strban (2012 a) na eni strani navaja definicijo dolgotrajne oskrbe, kot jo opredeljuje
predlog zakona. Flaker et al. (2011: 285) pa opozarjajo, da zagotavljanje te storitve ni
samo z vidika zdravstva, temve¢ pomeni tudi nudenje socialnih storitev (Flaker).
Nadaljujejo, da je dolgotrajna oskrba naredila pomemben paradigmatski premik k novim
vzorcem snovanja in izvajanja oskrbe — poudarjajo socialno oskrbo. Ta poudarja
Cloveskost (socialne stike, ohranjanje samopodobe) in zdravstveno paradigmo obravnava
kot pomemben del ¢lovekove stvarnosti, v nasprotju z medicinskim modelom, ki izkljucuje

socialne okolis¢ine in ¢loveski obstoj omeji na telo ter bolezen (ibid.: 286).

Cilji predlaganega Zakona naj bi predvsem bili: solidarnostno financiranje podrocja
dolgotrajne oskrbe na nacelih socialnih zavarovanj; omogociti dostopnost do kakovostnih
individualiziranih storitev oziroma pravic dolgotrajne oskrbe vsemu prebivalstvu, ki jih
potrebuje, pri ¢emer imajo prednost tiste oblike pomoc¢i in podpore, ki upravicencem
zagotavljajo, da ostanejo v domacem okolju; povezati izvajalce dolgotrajne oskrbe v
funkcionalno celovit, racionalen in ucinkovit sistem (Ministrstvo za delo, druzino, socialne

zadeve in enake moznosti 2013: 9).
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Najveckrat namre¢ dolgotrajno oskrbo izvajajo druzinski ¢lani (predvsem Zzenske), ki
zaradi lazjega izvajanja oskrbe zapustijo trg dela. Poleg tega druzinski ¢lani velikokrat niso
posebej usposobljeni za to delo in oskrba ni na najvi§jem kakovostnem nivoju, kot jo za

zdaj lahko zagotovi osebje v institucionalnih varstvih (Oven 2011: 267).

Strban (2012 a: 230) se strinja z Oven in poudarja, da sistemi socialne varnosti velikokrat
pravzaprav spodbujajo neformalno izvajanje dolgotrajne oskrbe s strani druzinskih ¢lanov
upravienca, npr. z zagotavljanjem denarnih dajatev upravicencu. Nadaljuje, da je
zagotavljanje tovrstne oskrbe za druzinske ¢lane lahko telesno, dusevno in Custveno zelo
naporno delo. Poleg tega je med druzinami vse manj vecgeneracijskih gospodinjstev, ki bi
sama poskrbela za druzinske Clane potrebne oskrbe. Dodaja, da oskrbo lahko zagotovijo
druzinski ¢lani (Ce si tega zelijo), vendar je vse pomembnejSa dolznost celotne druzbe
skrbeti za to, da izvajanje oskrbe ni v Skodo zdravja posameznega druzinskega clana

(predvsem zensk) in da se ¢lovekova osebna svoboda ¢ezmerno ne omejuje (Strban 2012 a:

225, 233).

1.3 Socialno delo z ljudmi z demenco

Star c¢lovek, Se posebno ¢lovek z demenco, potrebuje dobro in zanesljivo organizirano
pomo¢. Zato mora stroka socialnega dela ob naraScanju ljudi z demenco razvijati ustrezna
znanja in iskati nove moznosti pri skrbi za njih in najti ustrezno podporo njihovim

druzinskim ¢lanom (Milosevi¢-Arnold 2007 a: 23, 31).

Pri tem moramo na oskrbo ljudi z demenco in njihovih svojcev gledati celostno. Demenco
moramo prepoznavati skozi socialnodelovni na¢in oz. model (ki ga omenjam v zacetnih
poglavjih), in ne medicinski. Demenca namre¢ ni samo definicija, ki jo denimo opredeljuje
mednarodna klasifikacija bolezni, ampak pomeni razumevanje cloveka, loCenega od
bolezni, razumevanje njegovega naina zivljenja, je mnenja Milosevic-Arnold (2007 a:

23).

Mali in Milosevi¢-Arnold (2007 a: 5) pravita, da tako demenca kot tudi nov nacin
razumevanja demence predstavljata izziv socialnemu delu, saj smo socialni delavci tisti, ki
lahko ljudem, ki imajo demenco, pomagamo ohranjati samostojnost in podpiramo svojce,

da lahko osebe z demenco ¢im dlje ostanejo v svojem domacem zivljenjskem okolju.
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Pomemben dejavnik celostne obravnave ljudi z demenco je krepitev moc¢i. Mo¢i, ki je
ljudem z demenco zaradi izkljuevanja okolja absolutno primanjkuje. Kot pravi Flaker
(2007: 13), je demenca pokrivajoca etiketa in deluje na nacin stigme — ¢e osebo oznacimo

za dementno, si bomo njeno vedenje razlagali znotraj teh okvirov.

Stigmatizirane vloge, kot je demenca, nam mo¢ jemljejo. Mo¢ vloge je velikokrat odvisna
od tega, kako ljudje, ki so v interakciji z nami, ¢utijo naSo vlogo oz. kaj od nje pri¢akujejo
— vec kot pricakujejo, bolj je vloga pomembna in ve¢jo mo¢ ima. Moc, ki je zelo
pomembna za vsakega posameznika v Zivljenju, je njegova pogodbena moc, s katero lahko
Clovek daje in prejema. »Sklepanje pogodb« 0z. dogovarjanje na podlagi pogodbenih
odnosov osebi z demenco veca pogodbeno mo¢ (Mali 2013: 95). Mali (ibid.) pogodbeno
moc¢ premo sorazmerno povezuje z uporabnikovo socialno mrezo, ki se najverjetneje bolj
poveCuje v skupnostni skrbi. Nekako lahko govorimo o partnerskem odnosu, kjer
predvsem strokovnjak verjame in zaupa uporabniku, da bo ta prevzel odgovornost za

uspesno resitev tezave (ibid.).

Da lahko mo¢ osebe z demenco okrepimo, je treba z njo vzpostaviti ustrezen dialog, s
katerim lahko v izvirnem delovnem projektu pomoc¢i soustvarimo in odkrijemo, kaj je tisto,
kar oseba ima, kaj vse zmore, na kaj se odziva in kaj lahko sama obdrzi in varuje
(Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ 2007: 54). Mali et al. (2011: 43) pisejo o partnerskem odnosu s
¢lovekom z demenco, ki ga lahko vzpostavimo zaradi sredis¢ne vloge — v ospredje

postavljamo osebo z demenco, in ne njegove bolezni.

Milosevic-Arnold (2007 a: 29) pravi, da je demenca v naro¢ju socialnega dela pojav, na
katerega vplivata fizi¢no okolje, ki se ne prilagaja potrebam ljudi z demenco, in negativen
odnos druzbe do teh ljudi zaradi njihovega vedenja, ki se kaze kot posledica demence.
Avtorica (ibid.) pravi, da so paradigmatske spremembe razumevanja demence dosegle, da
vsakega uporabnika (tudi uporabnika, ki ima demenco) sprejemamo kot partnerja v
procesu pomoci in nanj gledamo ter ga razumemo celostno. Vsak uporabnik ima tudi

moznost in pravico, da izbere vrsto in obseg pomo¢i ali pa jo tudi odkloni (ibid.).

Mesec (2006: 245) konkretno opredeli socialno delo kot stroko, katere naloga je pomoc
konkretnim osebam, posameznikom, skupinam in skupnostim pri reSevanju socialnih
problemskih situacij in druzbenem vkljuevanju, da bi lahko zadovoljevali osnovne

potrebe primerno kulturi, v kateri zivijo, in primerno obic¢ajni kakovosti zivljenja.
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Mali in Milosevi¢-Arnold (2007 b) sta mnenja, da se socialno delo bori in preprecuje
izkljuCevanje ter vsakr$no diskriminacijo posameznikov in druzbenih skupin. Na podroc¢ju
razumevanja in obravnave demenc vidita prostor ter priloznost za socialno delo (Mali,
Milosevic-Arnold 2007 b: 66).

Demence kot tezko Zivljenjsko preizkusnjo ne dozivljajo samo ljudje s to boleznijo, ampak
tudi druzinski ¢lani, prijatelji, znanci in strokovnjaki — vsi udelezeni. Nemo¢, potrtost, jeza
in nerazumevanje so navadno odgovori na bolezen in Zivljenje z njo, ki povzroc¢ajo, da vsi
udelezeni v medosebne odnose s clovekom z demenco tezko najdejo smisel zivljenja (Mali

2007 a: 39).

Temeljna naloga socialnega delavca pri delu z ljudmi, ki imajo demenco, je odkrivanje
njihovih zmoZnosti in sposobnosti za reSevanje problemov ter spoprijemanje s teZavami.
Mali et al. (2011) poudarjajo, da mora pri tem socialni delavec biti pozoren na nacela in
koncepte socialnega dela, kot so partnerstvo, perspektiva moci, zagovornistvo,
antidiskriminacijska usmeritev, socialne mreze in skupnostna skrb, ki se lahko neposredno

uporabijo pri delu z ljudmi z demenco (Mali et al. 2011: 29, 30).

Z omenjenimi naceli lahko uporabnik (v nasem primeru ¢lovek z demenco) in strokovnjak
enakopravno sodelujeta pri definiranju in reSevanju problema, se usmerita k iskanju novih
mozZnosti in skupaj vzpostavljata mreZe pomoci za kakovostno Zivljenje cloveka z
demenco v skupnosti. Socialni delavec mora zaséititi temeljne pravice in dostojanstvo
¢loveka z demenco, biti mora usmerjen proti predsodkom, negativnemu odnosu ter Siriti

socialno mrezo ¢loveka z demenco (Mali et al. 2011: 30).

Milosevi¢-Arnold (2007 a: 30-34) predstavlja profesionalne vloge, v katerih se lahko
znajde socialni delavec pri sodelovanju s ¢lovekom, ki ima demenco. Seveda so te vloge
odvisne od podrocja dela, najpogosteje pa v interakciji z ljudmi z demenco prevzema

slednje:

e nosilec/koordinator primera: gre za posredovanje in koordiniranje storitev in
programov med uporabnikom in njegovim okoljem na podlagi uporabnikovih
izrazenih potreb in zelja — na ta nacin strokovnjak vkljuci in poveze vse ustrezne

vire pomoc¢i za posameznika, ki ima demenco;
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nadrtovalec skrbi: ta vloga se od zgornje razlikuje le po tem, da omogoca ve¢
osebnega stika s ¢lovekom, in je zato za ljudi z demenco primernejsa — tudi ta vloga
zagotavlja potrebne storitve za oskrbovanje uporabnika in usklajuje delo razli¢nih

izvajalcev;

ucitelj: ta vloga je pomembna, saj je ucenje o kakovostni skrbi in oskrbi
pomembno tako za neformalne kot tudi formalne oskrbovalce — v tej vlogi socialni
delavec daje uporabnikom potrebna znanja in informacije o znacilnostih demence

in 0 moznostih zdravljenja, ki jih daje medicina;

posrednik: ta vloga je za ljudi z demenco sploh nujna, saj si brez posrednika sami
ne zmorejo zagotoviti vsega, kar potrebujejo in kar jim pripada — vloga socialnega
delavca kot posrednika je ta, da glede na upravi¢enost posameznika uporabniku

posreduje informacije o obstojecih sluzbah in storitvah;

zagovornik: v tej vlogi socialni delavec deluje za uporabnike ali v njihovo korist —
zaradi ljudi z demenco mora pomagati pri odkrivanju primerov diskriminacije in
predsodkov ter se na vse mozne nacine boriti proti njim; velikokrat gre za pogajanje

z razli¢nimi sluzbami, ki ne delujejo v skladu s potrebami ljudi;

aktivist: socialni delavec zavzame vlogo aktivista, ko poskusa doseci potrebne
spremembe na globalni ravni — v Sloveniji se ta vloga kaze na podro¢ju nujnih

sprememb v zvezi s (pomanjkanjem) programi za ljudi, ki imajo demenco;

pogajalec/mediator: naloga pogajalca je omogoc¢anje varnega/nevtralnega prostora
za usklajevanje nasprotujocih si stalis¢ in iskanja moznih resitev — socialni delavec
kot mediator pomaga pri interpretaciji uporabnikovih potreb ali pri posredovanju

reSevanja konfliktov ...

svetovalec: to vlogo v primeru demence socialni delavec zavzame do sorodnikov,
ki so se znasli v vlogi oskrbovalcev — pri tem gre za usmerjanje posameznikov,
druzin, skupin ali skupnosti s pomo¢jo nasvetov, s ponujanjem alternativnih
moznosti, s podporo pri zastavljanju ciljev in s posredovanjem potrebnih informacij

(Milosevi¢-Arnold 2007a: 30-34).
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Starejsi ljudje z demenco potrebujejo ob sebi predvsem nekoga, ki jim bo pomagal in jih
bo vodil skozi zivljenje tako, da bodo kljub bolezni ¢im bolj samostojni. Socialni delavec
se pri delu z ljudmi z demenco najveckrat znajde v vlogi posrednika, ko posamezniku
posreduje informacije in zagotovi potrebne storitve. Velikokrat socialni delavec zavzame

vlogo posrednika tudi v odnosu do sorodnikov ljudi z demenco.

Zal je danes socialno delo velikokrat pretezno pisarnisko delo, ko se mora socialni delavec
ukvarjati s »papirologijo«. Tudi ¢e je delo strokovnega/socialnega delavca pretezno
terensko, mora za vsak svoj obisk zapisati doloCen zaznamek. Prav je, da se delo
evidentira, vodi — tako socialni delavec tudi lahko spremlja posameznikov napredek — vse
preveckrat pa se dogaja, da pisarniSko delo »krade« dragocene in nujne trenutke

individualnega dela s posameznikom.

1.3.1 Metode socialnega dela za delo z ljudmi z demenco

V socialnem delu ne obstajajo specificne metode dela za pomo¢ ljudem z demenco. Zato je
nujno, da poznamo splo$ne metode socialnega dela in te nato prilagodimo socialnemu delu
z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki (Mali, 2013 predavanja pri predmetu Socialno
delo s starimi ljudmi). Katero metodo bomo uporabili oz. katera najbolj ustreza
posameznemu ¢loveku, je odvisno ravno od uporabnika samega. Dobro je, da se
zavedamo, da »socialno delo ni stroka, ki bi imela vnaprej kodirane metode, temvec jih

prilaga konkretni situaciji in jih glede na situacijo vedno znova vzpostavlja« (Flaker 2003:
20).

Izredno pomembno je, da vsakega posameznika, ki ima demenco, sprejmemo in
doZivljamo posami¢no in v procesu pomoc¢i zavzamemo individualiziran pristop. Ta
namre¢ upoSteva individualne potrebe posameznika in se tako izogne neki vnaprej

doloceni matrici, ki ni usklajena z realno zivljenjsko situacijo (Perko 2007: 161).

Mali (2007 a: 49) pravi, da nas ljudje, ki imajo demenco, ucijo, kako spregovoriti v
njihovem jeziku in z njimi vzpostavimo njim prilagojen stik, s katerim lahko razvijemo

prakso, ki bo prilagojena njihovim potrebam ter reSevanju iz njihovih stisk in tegob.

Milosevi¢-Arnold in Postrak (2003: 103 111) predstavljata naslednje metode kot temeljne
metode socialnega dela:
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socialno delo s posameznim primerom: ta metoda je bila bistvena za zacetek
profesionalizacije socialnega dela, z njo strokovnjak pomaga posameznikom in
druzinam pri reSevanju osebnih, medosebnih, socialno-ekonomskih in ekoloskih

problemov s pomocjo neposrednega odnosa (po Barker 1995);

socialno delo s skupino: s to metodo socialni delavec sodeluje v skupini, vendar ni
njen redni ¢lan, skupini pomaga, da doseze zaZelene cilje, posameznikom pa
ponudi moznost samouresni¢evanja, obCutka osebnega zadovoljstva in potrebnih

sprememb;

skupnostno socialno delo: pomeni vkljuevanje posameznika, skupine ali
organizacije v nacrtovane akcije z namenom doseganja izboljSevanja razmer,
razvoja spreminjanja socialnih institucij — ta metoda lahko vpliva na socialne

probleme;

raziskovanje v socialnem delu: to metodo avtorji upoStevajo kot pomozno
metodo, predstavlja pa sistematicno iskanje odgovorov na vpraSanja, ki nam
pomagajo odkrivati neznano, in prispeva k novim teoreticnim in strokovnim

spoznanjem;

supervizija: je metoda, ki pomaga strokovnjaku in pomeni usposabljanje
strokovnjakov z namenom, da bi se njihovo delo izboljsalo — s to metodo
sodelujeta(jo) usposobljeni strokovnjak (supervizor) in drugi strokovnjak(i), ki se v
nekem procesu predvsem ucita(jo) za uéinkovito opravljanje svoje profesionalne

vloge.

Vsako metodo lahko uporabimo pri delu z ljudmi z demenco. V socialnem delu so za delo

z ljudmi z demenco najbolj razsirjene prve tri metode — skupnostno socialno delo je tisto,

ki se danes najbolj razvija na urbanih ali ruralnih obmocjih, ki vkljucuje ljudi z demenco in

jim daje moznost ¢im bolj samostojnega zivljenja doma.

Flaker (2003: 16) pravi, da metode socialnega dela sestavljajo teoretska znanja, konkretne

spretnosti in metodologija dela, ki so hkrati utemeljene v vrednotah socialnega dela in so

doloc¢ene s kontekstom ter nalogo, ki jo opravlja socialni delavec.

27



Splosne metode socialnega dela, ki jih lahko prilagodimo za delo z ljudmi z demenco, so
naslednje: zagovornistvo, krepitev moci, svetovanje in pogovor, ocena/analiza tveganja za
ljudi z demenco, ocenjevanje Zzivljenjskih potreb, individualno nacrtovanje oz. osebno
nacrtovanje in izvajanje storitev, metoda validacije, skupnostno socialno delo, socialno
delo s posameznikom, skupine za samopomo¢, socialno kulturno delo, zagotavljanje

storitev in posredovanje informacij (Flaker 2003: 80—88).

Kljub vsemu je treba opozoriti, da ko preStevamo skupine ljudi, ki jim lahko posamezno
metodo dela prilagodimo, jih v bistvu etiketiramo in stigmatiziramo. Skupinam ljudi
pripisujemo lastnosti in delamo ravno to, proti ¢emur se socialno delo bori (Flaker 2003:
21).

Na kratko bom opisala in predstavila metode, ki se mi zdijo najbolj u€inkovite za delo z

ljudmi, ki imajo demenco.

1.3.1.1 Metoda validacije

Metodo je razvila ameriSka socialna delavka Naomi Feil (2002: 27, 28), ki je skozi leta
svojega dela s starimi ljudmi z demenco zaznala, da imajo ve€inoma vsi podobne vzorce
vedenja. Identificirala je razlicne zametke fizicnih in vedenjskih lastnosti, ki
odlikujejo/oblikujejo skupine dezorientiranih starih ljudi. Metoda validacije temelji na
odnosu, polnem sposStovanja in empatije do starejSih ljudi z demenco, ki si prizadevajo
dokoncati nedokon¢ano delo in poslanstvo pred smrtjo, ki jo Neil (2002) predstavi kot
najvisjo potrebo na Maslowovi hierarhiji potreb, prilagojeni ljudem z demenco. Strokovni
delavec, ki bo uporabil to metodo, mora biti empati¢ni poslusalec, ki ljudi z demenco ne

obsoja ali podcenjuje, ampak spoStuje njihov pogled na realnost.

Z metodo validacije lahko upoStevamo in spostujemo osebnost Cloveka z demenco.
Bolezen demenco locuje po stadijih, ki jih opredeljujejo sposobnosti, potenciali in
pozitivne lastnosti, ki jih ljudje, oboleli z demenco, $e imajo. Te vsebine dajejo socialnim
delavcem in drugim strokovnjakom in oskrbovalcem dobra izhodis¢a za delo (MiloSevic-

Arnold 2007 a: 25, 27).

Mali et al. (2011: 60) navajajo Feil (2008), ki ta nadin dela poimenuje terapija, ki pa ne
omogoca zdravljenja in vrnitve v prejSnje stanje, ampak pomaga ljudem, ki delajo z osebo
z demenco, za lazje spoprijemanje z izgubami cCloveka z demenco in za lazje

vzpostavljanje stika. Feil pravi, da z opazovanjem govorice telesa ¢loveka z demenco in
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poslusanjem njegovega besednega sporoCanja lahko oblikujemo vzorce za medsebojno

sporazumevanje.

Mali et al. (2011: 60) navajajo Feil (2008), ki v tehniko validacije vkljucuje Sest
dejavnikov: socialni nadzor, kognitivno miSljenje, izostrene Cute, refleksivno
samozavedanje, govor in gibanje. V ospredju je vedno sposStovanje enkratnosti vsakega

posameznika, ne glede na stadij demence.

Klju¢ do validacije starega ¢loveka z demenco je poznavanje in razumevanje, Zakaj Se
posameznik na doloc¢en nacin obnasa in ravna — za vsako obnaSanje in ravnanje obstaja
razlog. Pred tem pa moramo poznati oz. slediti osnovnim temeljnim, humanisticnim
prepricanjem in vrednotam: na vsakega Cloveka je treba gledati kot individualnega in
edinstvenega posameznika; vsak ¢lovek je dragocen, ne glede na njegovo bolezen; za
vsako dejanje neorientiranega posameznika (z demenco) obstaja razlog; spremenjeno
obnasanje starejSega ¢loveka z demenco ni le posledica sprememb v mozganih, ampak se
odraza kot posledica kombinacije socialnih, psihosocialnih in fiziénih sprememb v
celotnem zivljenju posameznika; starejsih ljudi ne moremo prisiliti, da spremenijo svoje
obnasanje — to se lahko spremeni, e se za kaj takega odlo¢i posameznik; starejSe ljudi
moramo sprejeti brez ocenjevanja in presojanja; zivljenjske naloge so povezane s
posameznim obdobjem Zzivljenja in neuspesSno izpolnjevanje teh lahko pusti psiholoske

posledice; empatija gradi zaupanje, blazi tesnobo in povrne dostojanstvo (Feil 2003: 28,
29).

1.3.1.2 Ocena ali analiza tveganja

Z uporabo te metode v socialnem delu krepimo uporabnikovo svobodo. V smislu
socialnega dela s starimi ljudmi (v naSem primeru z ljudmi, ki imajo demenco) tveganja
starejSih izenaCimo z navadnim tveganjem, do kakrSnega imajo pravico vsi ostali ljudje, o
katerih ne pricakujemo, da so preokorni, senilni, nezmozni poskrbeti sami zase (Grebenc,

Flaker 2007: 74).

Avtorja piSeta, da se pri oceni tveganja najprej vprasamo, kakSen mandat oz. poslanstvo
bomo zavzeli — lo¢imo med formalnim mandatom (k delovanju nas zavezuje javno
pooblastilo), moralnim (k delovanju nas silijo norme ter vrednote kulturnega in druzbenega

okolja) in uporabnikovim (ta mandat nam podeli oseba, za katero delamo analizo). Pri
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vsem tem je bistveno nacelo analize tveganja to, da nismo pokroviteljski (Grebenc, Flaker
2007: 75).

Pri izvedbi ocene tveganja moramo lociti med pojmoma nevarnost in groznja. Groznja Se
ni nevarnost, temve¢ opozarja nanjo, je potencialna. Nevarnost pa je neki realen dogodek,
izid. Oceno tveganja torej predstavlja verjetnost, da se neka nevarnost uresni¢i, ¢e jo

izpostavimo s tveganim dejanjem (Grebenc, Flaker 2007: 79).

Mali in MiloSevi¢-Arnold (2007 b: 67, 69) pravita, da je tezko presoditi in oceniti, Kaj
¢lovek z demenco $e zmore in ¢esa ne, in posledi¢no, kdaj je zares potrebno poseganje in
ga moramo zavarovati pred morebitnimi tveganji. Dodajata, da moramo ljudem z demenco
pustiti, da preizkusajo svoje sposobnosti, in jim nekatera tveganja tudi omogoditi.
Ugotavljata, da ljudje z demenco ob sebi potrebujejo €loveka, ki jih bo podpiral, jim
omogocil ohranjanje samostojnosti, naredil pa le tisto, Cesar posameznik resnicno ne zmore

narediti ve¢ sam.

Dober primer za zapis analize tveganja se mi zdi situacija starejSe gospe, ki Zivi sama.
Vloga socialnega delavca pri tem je, da nacrtuje storitve na nacin, ki bo upoSteval dejanske
razmere. Na prvo mesto bo postavil Zelje ter potrebe gospe in nato bo z analizo definiral
konkretne nevarnosti in morebitno Skodo, ¢e gospa ostane doma, hkrati pa bo izdelal nacrt,

kako prepreciti ali zmanj$ati nevarnosti in Skodo (Grebenc, Flaker 2007: 75).

1.3.1.3 Metoda osebnega nacrtovanja in izvajanja storitey

Ce zelimo ohraniti &lovekov individuum, moramo skupaj z njim raziskati njegov
zivljenjski svet, oblikovati cilje in nacrtovati uporabo njegovih lastnih in dosegljivih
sredstev — to lahko dosezemo z metodo osebnega nacértovanja in izvajanja storitev, ki je
primerna za delo in pomo¢ ljudem, ki potrebujejo dolgotrajno, kontinuirano in
organizirano oskrbo (Flaker et al. 2013: 19, 20). Proces nacrtovanja je sestavljen iz
vzpostavljanja delovnega odnosa, raziskovanja Zivljenjskega sveta in na koncu Se
zapisovanja nacrta, ki je kljuCen za zacCetek izvajanja storitev za doseganje ciljev (Flaker et

al. 2013: 36).

Avtorji nadaljujejo, da metoda vsebuje Se tri operacije, ki so znacilne za socialno delo:
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e delovni odnos: tudi ta metoda ne gre brez omenjenega elementa — pri tej metodi
govorimo o delovnem odnosu za delovno skupino; odnos je instrumentalen, saj sta

nacrtovalec in koordinator najprej instrument izrazanja, nato uresnicevanja ciljev;

e Krepitev moci: za krepitev moci je klju¢no to, da posameznik lahko uresnicuje
svoje cilje in tako sebi ter drugim dokaze, kaj zmore, hkrati pa se, ker pri
uresnicevanju ciljev sodelujejo drugi, krepita njegova socialna/druzbena mreza in

potencial,

e analiza tveganja: pri nacrtovanju in uresni¢evanju naérta lahko tveganja
razumemo tudi kot priloZnosti, in ne samo groznje; z nacrtovanjem uporabniku
pomagamo nevtralizirati tveganje, morebitne Skodljive posledice in mu s tem

omogoc¢imo varnost in stalnost pri novih izzivih (Flaker et al. 2013: 226, 227).

Metoda je nastala v procesu dezinstitucionalizacije in vsebuje znacilnosti tradicionalnega
dela s posameznikom, kot tudi znacilnosti zavodske oskrbe: z njo ¢loveku damo moznost
za samoodloCanje, hkrati pa mu omogoc¢imo oskrbo s sredstvi in storitvami, ki jih
potrebuje za Zivljenje. Za metodo je znacilno tudi, da ne zagotovi osebne pomoci ¢loveku v
stiski, ampak mu zagotavlja podporo in pomo¢ za doseganje osebnih ciljev — ne izhaja iz

problemov posameznika, ampak iz njegovih ciljev (Flaker et al. 2013: 20, 21).

Flaker et al. (2013: 234) pravijo, da je metoda klju¢na oz. pomembna v procesu
dezinstitucionalizacije, saj omogoca in zagotavlja intenzivno oskrbo ljudi, ne da bi jih
morali preseliti v ustanovo. Pravijo Se, da bo metoda poglavitna za uveljavitev zakonodaje
o dolgotrajni oskrbi, poleg tega pa omogoca in Spodbuja sodelovanje razli¢nih profilov in

sluzb.

1.3.2 Socialno delo z ljudmi z demenco v institucijah in v

skupnosti
Mali et al. (2011: 40) pravijo, da socialno delo na podro¢ju ljudi z demenco predstavlja
vedno poseben izziv, saj se velikokrat zgodi, da obstoje¢e oblike pomoc¢i ne ustrezajo
vsakemu uporabniku, na katerega pa moramo gledati celostno in se mu individualno

prilagajati (ibid.).
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Ursic (2004: 67—69) nasteva glavne oblike dela socialnega delavca pri obravnavi ¢loveka z
demenco v instituciji, natancneje na gerontopsihiatricnem oddelku Psihiatriéne bolnisnice

Idrija:

e izdelava socialne anamneze: kjer socialni delavec pridobi ¢im ve¢ informacij o

uporabniku (¢loveku z demenco) za nadaljnje delo in nacrtovanje pomoci;

e informiranje: dotika se ljudi z demenco, kot njihove sorodnike, pomemben del

informiranja je varovanje identitete starega cloveka;

e svetovanje: v veliki meri temelji na vzpostavljanju empaticnega odnosa,
zagotavljanju opore in opolnomocenju, bistveni so celosten pogled na ¢loveka,

upostevanje nacel tukaj in zdaj ter individualna obravnava;

e izdelava individualnega nadrta: tu deluje celoten tim, pomembno vlogo imajo

mnenja in zelje sorodnikov in ¢loveka z demenco;

e urejanje domskega varstva: pride v postev v primeru ljudi z demenco, ki bodo

tudi po odpustu iz bolniSnice potrebovali stalno varstvo in nadzor;

e urejanje skrbnisStva: skrbni§tvo za poseben primer zacnejo urejati, ko bolniku
zdravstveno stanje ne dopusca vec, da bi skrbel sam za svoje koristi in pravice
(naceloma bi bilo treba sproZiti postopek za odvzem opravilne sposobnosti, vendar

je postopek dolgotrajen in poseze globoko v ¢lovekovo osebno integriteto);

e urejanje dodatka za pomo¢ in postrezbo: ko se oceni in meni, da bolnik z
demenco ni ve¢ zmoZen zadovoljevati vseh ali vecine svojih osnovnih Zivljenjskih

potreb;

e dnevno varstvo in pomo¢ na domu: bolnike 0z. sorodnike seznanijo tudi s to

obliko pomoci, vendar pri napredovalni demenci pride redko v postev (Ursi¢ 2004:

67-69).

Podobne izkusnje imajo tudi Mali et al. (2011: 41), saj menijo, da so najpogostejse naloge
socialnega delavca v institucionalnem varstvu, v domovih za starejSe ob¢ane vzdrzevanje
stikov s sorodniki stanovalcev, prepoznavanje simptomov in znacilnosti demence ter

priprava biografij stanovalcev z demenco za oblikovanje individualnih nacrtov.
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Mali (2007 a: 47) Se pravi, da je socialni delavec v domu za starejSe obCane v vlogi
mediatorja — skrbi za nadaljnje stike stanovalca s svojo prvotno socialno mrezo, skrbi za
bilanco interesov stanovalca na eni strani in institucije na drugi. Vloga socialnega delavca
je vsekakor klju¢na ob in po prihodu starega Cloveka z demenco v dom, saj ga popelje v
domsko zivljenje, mu predstavi novo dinamiko zivljenja, pri tem pa ne pozabi na njegove

sorodnike in jih vkljucuje v aktivno sodelovanje.

Socialno delo z ljudmi z demenco je nujno in pomembno tudi v skupnosti. Veliko lahko
pripomore pri sprejemanju demence v sodobni druzbi, kjer je clovek z demenco velikokrat
izkljucen iz okolja in zaradi bolezni diskriminiran. Velik vlozek lahko strokovnjak
prispeva tudi pri pomoc¢i in podpori preobremenjenih neformalnih oskrbovalcev ljudi z
demenco. Dejstvo je, da moramo tudi v skupnostnem socialnem delu razviti take oblike in
nacine pomoci, ki bodo prilagojene ljudem z demenco in vsem ostalim udeleZenim, ter

izstopiti iz klasi¢nega nacina iskanja resitev (Mali 2007 a: 47, 49).

Mali (2007 a: 45) pravi, da morajo socialni delavci pomagati pri uveljavljanju novih
moznosti za Zivljenje ¢loveka z demenco v skupnosti. Nadalje pravi, da moramo biti
osredotoceni na njihove vire in moci, s pomocjo katerih lahko oseba z demenco ¢im dlje
samostojno Zivi v skupnosti, v domaéem okolju. Sele ko so iz&rpani vsi viri, lahko socialni

delavci ponudijo institucionalno varstvo (Mali et al. 2011: 39).

Mali in MiloSevi¢-Arnold (2007 b: 68) sta mnenja, da mora ¢lovek z demenco o0z. njegovi
sorodniki imeti pravico in moznost izbrati obliko pomo¢i, ki je za osebe v dani situaciji
najustreznejSa — ali skupnostni ali institucionalni program pomoci. Obe obliki bi bilo treba
v praksi Se dodelati ali razviti, saj le tako lahko ¢loveku z demenco in njegovim
sorodnikom zagotovimo nadaljnje kakovostno zivljenje (Mali, Milosevic-Arnold 2007 b.:
68, 69).

Dodajata, da lahko ¢loveku z demenco in njegovim sorodnikom pri izbiranju izmed
obstojeCih oblik pomoci pomaga interdisciplinarni tim, ki po oceni stanja svetuje
najustreznej$o obliko pomo¢i in ki bi moral biti na voljo v vsaki lokalni skupnosti. Tim

sestavljajo psihiater, socialni delavec, medicinska sestra in delovni terapevt (ibid.).

1.3.2.1 Institucionalna obravnava ljudi, ki imajo demenco
Vecino oskrbe ter nege zagotavljajo institucije, med katerimi prevladujejo domovi za

starejSe obCane — recCemo lahko, da v Sloveniji trenutno prevladuje izrazita

33



institucionaliziranost (Flaker et al. 2011: 244). Raziskave so pokazale, da v domovih za
stare zivi skoraj trikrat ve¢ ljudi, kot pa jih prejema pomo¢ na domu. Od ljudi, ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo, jih skoraj 40 % (20.000 ljudi) Zivi v socialnih zavodih, 35
% (17.500 ljudi) jih prejema le dodatke v obliki denarnih dajatev, ostalih, le 25 % ljudi od
celotne populacije, pa prejema neko obliko skupnostne oskrbe (ibid.: 247, 252).

Kljub temu domovi za stare ljudi poleg institucionalnega varstva ponujajo tudi pomo¢
starej$im v skupnosti — socialna oskrba na domu in dnevno varstvo sta najbolj razviti prav

pod okriljem domov za starej$e ob¢ane (Filipovi¢ Hrast et al. 2014: 23).

Institucionalni oskrbi pravimo tudi intenzivna oskrba, a dejstvo je, da oseba v zavodu (npr.
v domu za stare ljudi) ne more Ziveti svojega zivljenja. Sredstva so premajhna, zato
dobimo v institucionalnem varstvu manjsi nabor storitev — vendar tudi, ¢e bi bilo obratno,

vseh intenzivnih potreb uporabnikov ne bi mogli zadovoljiti (Flaker et al. 2011: 273, 274).

V institucionalnem varstvu oz. v zavodu naj bi bilo za ¢lovekove temeljne (fizi¢ne) potrebe
poskrbljeno. Stanovalci imajo osebje vedno pri roki, kar je $e zlasti pomembno v nujnih
situacijah. Za stanovalce institucija navadno organizira tudi nekatere specializirane
storitve, ki so na voljo v ustanovi. Hitra odzivnost, zagotovljena varnost, strokovno
vodenje, dostop in nadzor so prednosti institucionalne oskrbe, nasproti temu pa najdemo
tudi pomanjkljivosti, kot so disfunkcionalna strokovnost, rutinski odzivi ... (Flaker et al.
2011: 278, 281).

Miladinovi¢ (2007: 83, 84) pravi, da se glede na Zivljenjsko zgodbo stanovalca naredi
individualni nacrt storitev in opravil, ki jih stanovalec rad opravlja. Koncept oskrbe je
namre¢ osredotocen k opravilom in zeljam oskrbovalca. Avtorica pravi, da vlogo za v
institucionalno varstvo starej$ih vlaga vedno vec ljudi, ki kaZejo znake starostne demence
in ki imajo $e vedno potrebo po prostem gibanju v prostorih, kjer se pocutijo varne, in S0 v
druzbi, ki ji lahko zaupajo. Dejstvo je, da se v domovih za starejSe obCane vedno bolj

oblikujejo prostorsko in vsebinsko oddelki za ljudi z zelo izraZenimi znaki demence.
V domovih za starej$e najdemo tri prevladujo¢e modele oskrbe za ljudi z demenco:

e integrirani model: pri tem modelu bivajo stanovalci z demenco skupaj z drugimi

stanovalci, kar spodbuja medsebojno sprejemanje, razumevanje, zaradi vecje
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potrebe potrpezljivosti in prilagajanja (ki jo zahteva sobivanje z ljudmi z demenco)
pa lahko pride tudi do konfliktov;

e segregirani model: tukaj ljudje z demenco zivijo lo¢eno na varovanih oddelkih — v
srediS¢u obravnave je posameznik s posebnimi znacilnostmi, navadami in
potrebami, minus lahko najdemo v no¢nem zivljenju, saj standardi in normativi ne
zagotavljajo noCnega varstva teh ljudi; pravilnik o kadrovskih, tehni¢nih in
prostorskih pogojih za izvajanje nalog na podrocju dusevnega zdravja za izvajalce
institucionalnega varstva in centre za socialno delo (sprejet . 2009) zahteva
naslednje pogoje: v posamezni bivalni enoti lahko Zivi najve¢ 12 oseb, prostori
morajo biti oznaceni, da se v njih stanovalci lahko orientirajo in v katerih se morajo

izvajati nadzor, varstvo in posebna zascita z osebjem ali tehni¢nimi pripomocki;

e delno segregiran model: predstavlja skupino za ljudi, ki imajo demenco, ki se
sestaja vsak dan, pod istim osebjem in v za to omenjenih prostorih (Mali et al.
2011: 46, 47).

Rihter (2007: 105, 106) predstavi varovani oddelek za ljudi z demenco prej kot slabost kot
prednost, ker imajo zaradi varovanja ljudje z demenco precej omejene stike z ostalimi
stanovalci, ki pa so zelo pomembni. Tudi ¢e ljudje z demenco bivajo v integriranih
modelih oskrbe, so velikokrat izolirane, ker se ljudje, ki nimajo demence, druZzijo bolj med

sabo.

Ceprav najvedji delez oskrbe zagotavlja ravno institucionalno varstvo, je za starega
Cloveka odhod v dom zelo stresno obdobje. S starostjo postajamo ljudje vedno manj
»prozni« za spremembe, institucionalno varstvo oz. odhod iz domacega okolja pa za

vec¢ino ljudi pomeni zelo veliko spremembo.

1.3.2.2 Skupnostna obravnava ljudi z demenco

Oskrba in pomoc¢ v skupnosti se je zacela razvijati Sele v devetdesetih letih, ko so se zaceli
ustanavljati dnevni centri, stanovanjske skupine, oskrbovana stanovanja, dostava kosil ...
Danes so izvajalci pomoc¢i na domu centri za socialno delo, domovi za starejSe, dnevni
centri in zavodi/organizacije za pomo¢ na domu ter drustva in druge humanitarne

organizacije (Flaker et al. 2011: 246, 247).
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Filipovi¢ Hrast et al. (2014: 127) menijo, da je prednost skupnostne oblike pomoci
zagotovo ta, da Clovek, ki zivi doma (v domaci hisi/stanovanju v skupnosti), ima Se vedno
moznost zadovoljstva zivljenja in sobivanja z ljudmi, ki mu veliko pomenijo, ter moznost

samoodlocanja in moznost uporabe vpliva in moci.

Flaker et al. (2011: 280) so podobnega mnenja in pravijo, da ima skupnostna oblika
pomoc¢i nedvomno vec pozitivnih lastnosti kot institucionalna. Prednosti lahko dobimo na
podrocju osebne in socialne aktivacije samostojnega zivljenja posameznika, na podrocju

skupnostnih virov ter na podro¢jih ustreznosti, vklju¢evanja in krepitve moci uporabnika.

Pomoci pri oskrbi ljudi z demenco, usmerjenih v skupnost, ni veliko. V Sloveniji je najbolj
razvita socialna oskrba na domu, ki jo neposredno izvajajo socialne oskrbovalke ter
dnevno varstvo, ki je nekako prehod od skupnostne k institucionalni oskrbi. Socialne
oskrbovalke prihajajo k osebam z demenco na dom — pravijo, da se z uporabniki dobro

razumejo, da jim ti zaupajo (Mali et al. 2011: 78).

Mali (2013: 79) pravi, da: »Socialna oskrba na domu je v skladu s Pravilnikom o
standardih in normativih socialno varstvenih storitev (2009) in namenjena osebam, Ki
imajo zagotovljene bivalne in druge pogoje za Zivljenje v svojem bivalnem okolju, vendar
se zaradi starosti ali hude invalidnosti ne morejo oskrbovati in negovati sami, njihovi

svojci pa take oskrbe in nege ne zmorejo ali zanjo nimajo moznosti.«

Ko govorimo o oskrbi na domu (v skupnosti) v Sloveniji, vanjo ni vklju¢ena zdravstvena
socialna oskrba, ampak je opredeljena kot socialna storitev in obsega gospodinjsko pomoc,
pomo¢ pri vzdrZzevanju osebne higiene in pomo¢ pri vzdrZzevanju socialnih stikov.
Posameznik ima pravico do najve¢ Stirih ur na dan oskrbe ali 20 ur na teden (Filipovi¢

Hrast et al. 2014: 24, 25).

Socialno pomo¢ na domu prejemajo ljudje, ki jim preostale psihofizicne sposobnosti
omogocajo, da z obcasno organizirano pomocjo ohranjajo tak$Sno duSevno in telesno
pocutje, da za dolo¢en Cas nadomestijo in odlozijo potrebo ter odhod v eno od oblik
institucionalnega varstva (Viktor 2007: 78).

Perko (2007: 160, 161) pravi, da se pri vsakdanjem stiku s ¢lovekom, ki ima demenco,
izoblikujejo nekateri pristopi, ki se kazejo kot u€inkoviti oz. ustrezni za delo z ljudmi z

demenco in jih lahko Stejemo kot izhodis¢a za delo, vendar je dobro pristope prilagoditi
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vsaki¢ znova dani situaciji. Dodaja, da je prvo merilo uspesnosti vzpostavitev spostljivega
in zaupljivega odnosa z osebo, v katerem je mogoce sodelovati. Meni, da demenca ne sme
postati izgovor za opuscanje skrbi ali pa za to, da ¢loveka z demenco ne jemljemo resno.
Ljudje z demenco so v okviru definiranja uporabnikov pomoc¢i na domu heterogena
skupina — zato je za sodelovanje oz. pomo¢ Cloveku z demenco skupaj z njim nujno
izoblikovati osebni nacrt pomoci na domu, ki je pripomocek za definiranje potreb in Zelja

posameznika.

Na drugi strani imamo osemurno vsakodnevno varstvo, ki ga izvajajo streZnice v manj$ih
skupinah. Curran (1996: 113) pravi, da so dnevna varstva prijazno oblikovane skupine,
kjer se uporabnik oz. oseba z demenco pocuti sprejetega. Druzba in ustvarjanje z drugimi
uporabniki zmanjSujeta socialno izkljucenost osebe z demenco, kar lahko pozitivno vpliva

na posameznikovo pocutje, razpoloZenje in blagostanje.

S pomocjo te oblike pomoc¢i uporabnik pridobi potrebno dnevno pomo¢, hkrati pa lahko
ohrani zivljenje v skupnosti, v domacem okolju in si z druzenjem bogati socialno mrezo.
Dnevno varstvo je dokaj fleksibilna oblika pomoc¢i, kjer si uporabnik lahko izbere ¢asovni

(urni) in terminski (dnevni) nacin bivanja (Filipovi¢ Hrast et al. 2014: 54).

Tudi za oblikovanje pomo¢i v dnevnem varstvu je treba upostevati Zelje in potrebe
posameznikov ali skupine. Izvajalci dnevnega varstva (razli¢no) izvajajo razlicne dnevne
vsebine: prebiranje literature in Casopisa, ro¢na dela, skupinska telovadba, pogovorne

teme, spominske in razvedrilne igre ... (Viktor 2007: 80)

1.3.2.3 Program »Kakovostno staranje in soZitje generacij«

Socialnovarstveni program izvaja terenski socialni delavec, zaposlen na Centru za socialno
delo Sezana. Pokriva teren S§tirih sosednjih ob¢in: Sezano, Komen, Divaco in Hrpelje-
Kozino, kar vse skupaj meri okrog 660 km?. Dnevno obisce od 4 do 6 uporabnikov in se
pri vsakem zadrzi od pol ure do ure in pol, odvisno od stopnje ogrozajoce situacije. V
program vkljucuje ljudi z demenco, ki svoje situacije ne prepoznajo in ocenjujejo, da je

njihovo oz. Zivljenje drugih Ze ogroZeno ali lahko hitro postane ogrozeno.

S svojim delom ocenjuje, da so med starimi ljudmi v porastu stiske in tezave v duSevnem
zdravju, najveckrat demenca, ki se kaZejo kot posledica osamljenosti, neurejenih

medosebnih odnosov, Sibkih socialnih mrez, razli¢nih izgub, travmati¢nih dogodkov iz
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preteklosti, razlicnih oblik nasilja, pomanjkanja, onemoglosti, nesprejetosti, tezav z

zdravjem, sistemske in politi¢ne ureditve druzbe ...

Spoznava, da je med starimi velikokrat prisotno tudi nasilje, med drugimi tudi med ljudmi
z demenco, ker so ena izmed bolj ranljivih in nemoc¢nih skupin ter imajo zelo malo

moznosti, da se nasilju ubranijo.

Terenski socialni delavec izvaja program, ki je nadgradnja strokovnemu delu centrov za
socialno delo, kjer ima moznost, da preizkusa, uvaja in Siri nove oblike dela. Uporablja
naslednje metode dela: vzpostavljanje stika, vzpostavljanje in razvijanje delovnega odnosa,
izvirni delovni projekt pomoci, raziskovanje zivljenjskega sveta uporabnika, ocena
ogrozenosti in analiza tveganja, nacrt zmanjSevanja tveganja in Skode ter nacrt krepitve

moci.

Spoznal je, da je pri delu oz. kontaktu z ljudmi z demenco pomembna komunikacija, kjer
posamezniku verjame, kar mu ta pripoveduje, saj je to posameznikova edina resni¢nost.
Prav tako je spoznal, da je klju¢nega pomena tudi sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco.
Sorodnike opremi z izku$njo o tem, kako pravzaprav vzpostaviti dialog s ¢lovekom, ki ima
demenco. Pomembno se mu zdi, da imamo spretnost, da znamo posameznika z demenco
besedno in telesno preusmerjati, da se izogne konfliktov in ogrozajo¢im situacijam.

(interno gradivo)

1.4 Neformalna oskrba

Med skupnostnimi oblikami pomo¢i in institucionalnimi oblikami pomoc¢i poznamo $e eno
»podrocje« zagotavljanja pomoci in oskrbe, ki ga imenujemo neformalno oskrbovanje.
Tega izvajajo neformalni oskrbovalci (lo€imo tri skupine neformalnih oskrbovalcev:

druzinski oskrbovalci, sosedje in prostovoljci) (Ramovs 2015: 68).

O druzinski oskrbi govorimo, ko druzinski ¢lani pomagajo svojemu ¢lanu pri vsakdanjih
opravilih in potrebah, ko ta oseba iz razli¢nih razlogov ne zmore ve¢ skrbeti zase in je tako
odvisna od pomoci drugih (Hvali¢ Touzery 2006: 29). Vsi bi radi videli, da bi se nasi
najblizji pocutili dobro in da bi bili ¢im bolj zdravi. Zato smo vsi pripravljeni svojemu

druzinskemu ¢lanu pomagati in mogoce tudi skrbeti zanj.
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Ramovs (2015: 69) pravi, da o druzinskem oskrbovanju govorimo takrat, ko sorodniki
pomagajo priblizno pet ur tedensko in ve¢, za sosedsko in prostovoljsko oskrbo pa se Steje

pomoc, ki se omogoca priblizno dve uri na teden ali vec.

Raziskava avtorice Hvali¢ Touzery (2006: 32) kaze, da so najpomembnejsi dejavniki za
oskrbovanje starega Cloveka Custvena vez in obCutek moralne odgovornosti. Oskrbovalci
se za oskrbo v glavnem ne odlo¢ajo z namenom, da jim bo ta prinesla materialne

ugodnosti.

Tudi Lipar (2012: 60 navaja Broadty in Donkin (2009)) je podobnega mnenja — pravi, da
druzinski oskrbovalci zagotavljajo oskrbo zaradi obcutka ljubezni, duhovnega bogatenja ali
pa tudi zaradi obCutka krivde ali dolZznosti, pritiska druzbe in v redkih primerih zaradi
pohlepa. Dodaja, da so tisti oskrbovalci, ki ¢utijo krivdo ali dolznost do oskrbovanja,
navadno velikokrat psiholosko iz¢rpani, v nasprotju z ostalimi, katerih povod je pozitivna
motivacija in ki so posledicno manj ¢ustveno iz¢rpani, so boljSega zdravja in so delezni

vecje druzinske podpore.

Zelja po oskrbovanju nemoénih druzinskih &lanov je velika, Ze zaradi visokih cen
institucionalnega varstva. Poleg tega so sorodniki velikokrat mnenja, da oni bolje poznajo
druzinskega ¢lana, mu zato lahko bolje pomagajo in se povezejo z ostalimi skupnostnimi
sluzbami, ¢e te pomoci v celoti niso zmozni zagotavljati. Druzina je pripravljena staremu
¢loveku ponuditi pomo¢ in s tem odloziti odhod v institucionalno varstvo vsaj Se za nekaj
¢asa. Nemogoce pa je pri¢akovati, da bodo neformalni oskrbovalci popolnoma odgovorni
za pomo¢ starejSemu ¢loveku. Ne smemo zanemariti niti Zelje starih ljudi, ki si ne Zzelijo

biti popolnoma odvisni od pomo¢i svojih otrok in sorodnikov (Hvali¢ Touzery 2007a: 18).

Najveckrat so torej druzinski oskrbovalci ljudje, ki so v sorodstveni zvezi ali pa so s starim
clovekom povezani prek poroke z druzinskim ¢lanom (npr. snahe). Vlogo druzinskega
oskrbovalca v vecini prevzamejo Zenske, pravzaprav dve tretjini oskrbe v EU zagotavljajo
zenske, pravi Hvali¢ Touzeryjeva (2006: 29). Oskrbo starejSih ljudi tako tudi ve¢inoma
zagotavlja druzina v naslednjem vrstnem redu: zakonski partner (najpogosteje Zena), h¢i in
nato snaha (Hvali¢ Touzery 2006: 30); ¢eprav je raziskava (Hvali¢ Touzery 2006: 31
navaja Hlebec et al. 2001) v Sloveniji pokazala, da so héere dale¢ najpomembne;jsi vir
socialne opore pri opravljanju vsakodnevnih obveznosti. V obeh primerih lahko govorimo

o feminiziranosti druzinske oskrbe.
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Zenske se kot neformalne oskrbovalke velikokrat znajdejo v precepu med starej$o in
mlaj$o generacijo. Srednja generacija je namre¢ moc¢no udelezena pri omenjeni pomoci —
zakonci so obicajno ljudje visje starosti, kar pomeni, da je samo oskrbovanje zanje tudi
fizi¢no zahtevno, mlajSe generacije pa so na neki nacin Se premlade, da bi nase prevzele
takSno odgovornost, kot je skrb za starejSo osebo. Tako ostane obremenjenost na ramenih
srednje generacije, predvsem zensk, torej héera ali snah. Marsikatera Zenska se znajde v
»sendvicu« med svojim bolnim in nege potrebnim starSem ter svojo druzino in otroci, ki
ravno tako potrebujejo materino pomo¢ in podporo, najverjetneje pa je Se zaposlena s
polnim delovnim casom (Hvali¢ Touzery, 2006: 29). Posledicno lahko pride do

diskriminacije 0z. zanemarjanja obeh strani — starejSe in mlajSe generacije.

Ramovs et al. (2012: 11) ugotavljajo, da je patriarhalen vzorec lahko posledica, da je med
starejSimi oskrbovalci (starimi 50 let in vec€) 2/3 Zensk, ostalo pa so moski. Pravijo tudi, da

bo Cez 25 let razmerje precej bolj izenaceno.

Zakaj nam je vsem samoumevno, da nego in skrb za druzinske ¢lane v vec€ini opravljajo
zenske? Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti ima zanimivo
spletno stran, kjer piSe o enakosti spolov — podano je npr. Stevilo ur na teden, ki jih
zaposlene osebe namenijo nepla¢anemu delu za leto 2012

(http://www.enakostspolov.si/vec-o-enakosti-spolov). Nepla¢ano oz. domace delo je

opredeljeno kot skrb za in izobraZevanje otrok, kuhanje in gospodinjska opravila, skrb za
starejSe in druge pomoci potrebne druzinske ¢lane. Rezultati za Slovenijo so pokazali, da
Zenske porabijo 14 ur na teden za kuhanje in/ali gospodinjska opravila, medtem ko jih
moski porabijo samo 10. Ocenjujejo tudi, da Zenske 25 ur na teden skrbijo za otroke,
medtem ko moski namenijo skrbstvenemu delu samo 15 ur na teden

(http://www.enakostspolov.si/vec-0-enakosti-spolov). »Prav zaradi zgodnjega ucenja

vedenja in vlog, ki so druzbeno bolj sprejemljive oziroma primerne za deklice ali Zenske
oziroma decke ali moske, prihaja do razlik med spoloma na vecini podrocij. Pojavljajo se
Ze v zgodnji otrokovi igri, v odnosu z vrstnicami in vrstniki itd., nato pa se s starostjo le Se
povelujejo« (ibid.). Zenske tako pridobijo vlogo matere in zaradi pri¢akovanj, ki jih ta
vloga prinasa, samodejno ve¢ ¢asa namenijo skrbi za dom in druzino. Posledi¢no pa so
prikrajSane za kariero in uspeh v poklicnem zivljenju. Pri moskih pa je obratno, vendar se

tudi oni lahko izkazejo na podrocju druzinskega, vzgojnega in negovalnega dela zivljenja —
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uspeh je druzbeni konstrukt in od druzbenih normativov je odvisno, koliko bo ta uspeh

med ljudmi sprejet.

Neformalno oskrbovanje je v bistvu delo, ki pa je velikokrat nevidno. Vec¢ina oskrbovalk,
negovalk opravlja druzinsko oskrbo tudi nad 40 ur tedensko, kar je enako kot zaposlitev s
polnim delovnim ¢asom, za katerega pa ne prejmejo placila (Institut Antona Trstenjaka:

Druzinska oskrba starih druzinskih ¢lanov).

Slovenska politika trenutno ne vkljuuje nobenih ukrepov, s katerimi bi pomagali
neformalnim oskrbovalkam o0z. oskrbovalcem — ne omogoca jim potrebne socialne
varnosti, finanéne pomoci oziroma bolj fleksibilnega poslovanja. Se bo z zakonom o
dolgotrajni oskrbi kaj spremenilo? Strban (2012b: 43) piSe o zakonodaji na temo
dolgotrajne oskrbe — pravi, da je namen Zakona o dolgotrajni oskrbi podpreti
pripravljenost druZinskih ¢lanov in sosedov za zagotavljanje dolgotrajne oskrbe doloceni
osebi. TakSna oskrba pa obifajno pomeni veliko osebnega zrtvovanja neformalnega
oskrbovalca oz. negovalca, ki je (kot smo Ze zgoraj ugotovili) najpogosteje Zenskega spola.
Zrtvovanje pa je izrazito ob denarnih prejemkih za opravljeno pomo¢, $e posebej, ko so ti
precej nizji od vrednosti storitve oz. pomocCi. Posledicno denarne dajatve ne le
onemogocijo druzinske oskrbe, ampak svojce tudi prisilijo, da zagotavljajo in prevzamejo
odgovornost za celotno dolgotrajno oskrbo popolnoma sami. Ce govorimo o druZinskih
¢lanih kot odgovornih za izvajanje dolgotrajne oskrbe, potem moramo poleg socialnega
varstva upostevati tudi druzinsko pravo. Tudi pravice druzinskih ¢lanov oz. neformalnih

oskrbovalcev je treba upoStevati, da ne pride do zlorabe njihove moci.

Projekcije kaZzejo na to, da bodo starejsi ljudje tudi v prihodnje najve¢ pomoci oz.
socialnega varstva delezni predvsem od druZzine oz. neformalnih oblik pomoc¢i. Druzina pa
ne bo imela dovolj dostopnosti za zagotavljanje pomoci, ¢e ne bo delezna ustrezne podpore

in pomoci (Hvali¢ Touzery 2007 a: 6).

Zaskrbljujoce je, da si po vecini druzinski oskrbovalci med oskrbovanjem ne vzamejo
oddiha. Dogaja se namre¢, da ima stara oseba socialno mrezo, ki povprecno $teje 3—5 oseb,
najpogosteje pa se po pomo¢ obraca na eno ali dve osebi (Hvali¢ Touzery 2007b: 36). Vsa
obremenitev pa je za samo eno osebo prevelika — preobremenjenost lahko vodi v
izgorelost. Oddih predstavlja razbremenitev, nabiranje nove moci in sveze energije, kar se

v vsakem primeru izkaze za dobro, tako za oskrbovalca kot za oskrbovanca. Problem pa
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nastane, ko svojci nimajo moznosti, da bi staremu ¢loveku, v njihovem ¢asu oddiha,
omogocili zacasno oskrbo (¢e nimajo sorodnikov, sosedov, ki bi jim v tem ¢asu pomagali).
Slovenija zaostaja za npr. Nizozemsko, Svedsko in Avstrijo, ki imajo Ze uveljavljene
programe in storitve zacasne oskrbe — pri nas je neka zaCasna pomoc/namestitev dostopna
samo Vv institucijah (nekateri domovi za starejSe obcane, ki imajo ve¢ prostih postelj za
hiter sprejem) in Se to za krajSe obdobje (najpogosteje nekajurna oskrba) (Hvali¢ Touzery

2007 b: 37).

Dejstvo je tudi, da druzinski oskrbovalci ljudi z demenco opravljajo vecje Stevilo
oskrbovalnih ur in s tem izkusijo ve¢je breme oskrbovanja kot pa oskrbovalci starejsih
ljudi, ki nimajo demence. Odstotek oskrbovalcev ljudi z demenco, ki omogocajo oskrbo
ve¢ kot 40 ur na teden, je 25 %, medtem, ko je ostalih oskrbovalcev le 16 % (Lipar 2012:
61).

Hvali¢ Touzeryjeva (2009: 116) je leta 2007 raziskala, da so druzinski oskrbovalci ljudi z
demenco v povprecju oskrbovali 57,48 ure na teden — polovica vprasanih se je spopadala s
pomanjkanjem casa za druzino, Cetrtina je komaj prenaSala napor, ostala Cetrtina pa je

omenjala poslabsanje odnosov med sorodniki.

Podobnega mnenja kot zgoraj Hvali¢ Touzeryjeva je tudi Lipar (2012: 60, 61), ki pravi, da
se izgorelost in napor lahko izrazita v obliki psihicne bolezni, kot je anksioznost ali
depresija. Dodaja, da oskrbovalci, ki skrb in pomo¢ zagotavljajo ljudem z demenco, imajo
povecano tveganje za Stevilne bolezni in stanja — npr. sréno-zilna obolenja, manjsa
odpornost ... Kljub temu pa druzinska oskrba oskrbovalcem prinasa tudi pozitivne
izku$nje. Lipar pravi, da so to: uzivanje v druzbi starega Cloveka, skupne aktivnosti,

obcutek vzajemnosti in povezanosti, duhovna in osebna rast ter poglobitev vere.

Lipar (2012: 63) Se doda, da zato ne smemo pozabiti na druzinske oskrbovalce in moramo
tudi njim ponuditi pomoc¢ lokalnih podpornih servisov, drustev ali pogovornih skupin, ki za
ljudi delujejo kot emocionalna podpora, nosilci informacij, praktiénih nasvetov,

organizirajo tecaje, podporne skupine in podobno.

Tudi pri neformalnem oskrbovanju vidijo Mali s sodelavkami (et al. 2011: 42) moznosti za
socialno delo — socialni delavci lahko sorodnikom pomagajo spoznati pozitivne izku$nje
pri oskrbovanju in jim pomagajo razumeti, da oskrba ne pomeni le tezav in stresnih

izkuSenj. Pozitivne obcutke sorodniki povezujejo z vzpostavljanjem osebnih odnosov in
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ljubezni s starSi, odkrivanjem novega smisla zivljenja, osebne rasti, zadovoljstva,
izbolj$anja medsebojnih odnosov in pozitivnega vrednotenja njihovega dela v o¢eh drugih

ljudi (ibid.).

Ramovs (2015: 69, 70) pravi, da je neformalna oskrba ljudi, ki so odvisni od pomoci
drugih, v osnovi oblika ¢loveske solidarnosti, ki je bila ze pri neandertalcih bistvena
sestavina ¢loveskega sozitja. Zaradi dolgih delovnih ur v sluzbah, majhnih in razkropljenih
druzin smo si moZnosti za omenjeno solidarnost otezili in zmanjSali ter so oskrbo
onemoglih v 19. in 20. stoletju zacele prevzemati zdravstvene, socialne in druge stroke.
Kljub vsemu ne smemo dopustiti, da neformalno oskrbovanje izgine — s tem bi presahnil
glavni vir za razvoj, osebno ucenje in uresnicevanje solidarnosti, s ¢imer bi bilo konec

¢loveka in ¢lovestva.
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2 Problem

Z raziskavo zelim v empiri¢nem delu raziskati institucionalno in skupnostno pomo¢ ljudem

z demenco in njihovim sorodnikom, ki Zivijo na obmoc¢ju obCine Sezana in obcCine Ilirska

Bistrica.

Za raziskovanje oz. primerjavo med Sezano in Ilirsko Bistrico sem se odlocila zaradi

naslednjih razlogov:

Obe obcini sta priblizno enako veliki — ob¢ina Sezana je v 1. 2014 imela 5619
prebivalcev, lIlirska Bistrica pa 4485. Obe ob¢ini torej nista tipicno mestni ali

ruralni ob¢ini.

Obe ob¢ini sta v neposredni blizini drzavnih meja: naselje Sezana, ki je sredisce
obc¢ine Sezana, je od italijanske meje oddaljeno dobre 3 km, naselje Ilirska Bistrica,

ki je sredis¢e obcine Ilirska Bistrica, pa je od hrvaske meje oddaljeno slabih 15 km.

Obe ob¢ini lezita v primorski pokrajini, kljub temu pa sta medsebojno oddaljeni
priblizno 40 km. Ceprav sta obe naselji na obrobju Slovenije, je ob&ina Sezana bolj
oz. hitreje dostopna. Zacela se je razvijati, ko je bila dograjena juzna Zeleznica
Dunaj—Trst, pa tudi zdaj je zaradi neposredne blizine avtoceste prometno bolj

vvvvv

vendar po stari, regionalni cesti, ki je poCasnejsa.

Obe naselji imata zgrajena domova za starejSe obCane (v Domu upokojencev
Sezana stanuje 189 stanovalcev, v Domu starejSih obCanov Ilirska Bistrica, ki je
novejsi, pa je nastanjenih 213 ljudi), obe mesti imata vsak svoj center za socialno

delo in v obeh obc¢inah se izvaja pomo¢ na domu.

Z raziskavo bom poskusala ugotoviti naslednje:

o kaksne in katere oblike pomoci za ljudi z demenco se izvajajo na obmocju ob¢ine

Sezana in obcine Ilirska Bistrica;

o katere tehnike in metode uporabljajo socialni delavci (in drugi strokovnjaki — npr.

socialni oskrbovalci) pri delu z ljudmi z demenco v institucionalni/skupnostni oskrbi;
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O

ugotoviti, koliko in kako strokovnjaki pri svojem delu sodelujejo, se povezujejo z

drugimi sluzbami, sluzbami po drugih ob¢inah in z druzinskimi ¢lani;

podrobneje raziskati, koliko v svoje delo strokovnjaki vkljuCujejo uporabnike ali
kolikSen delez vpliva pri nacrtovanju in izvajanju storitev imajo ljudje z demenco in

koliko lahko na delo vplivajo sorodniki ter

izvedeti, ali imajo strokovnjaki moznost, da spreminjajo/izboljSujejo svoj

program/metode/tehnike pri delu z ljudmi z demenco.

Po raziskovanju oz. primerjavi pa bom lahko prisla do zakljuckov:

e Ali obc¢ina SeZana in obcina Ilirska Bistrica ponujata enak nabor storitev in oblik

pomoci za ljudi z demenco in njihove sorodnike?

e Ali strokovnjaki v ob¢ini SeZana in ob¢ini Ilirska Bistrica uporabljajo enake metode

in tehnike dela pri zagotavljanju pomoci ljudem z demenco?

e Ali je sodelovanje med izvajalci pomoci za ljudi z demenco v ob¢ini SeZana enako

sodelovanju med izvajalci pomoci za ljudi z demenco v ob¢ini Ilirska Bistrica?

e Ali strokovnjaki na podro¢ju demence v ob¢ini SeZana bolj/manj v svoje delo
vkljucujejo uporabnike kot pa strokovnjaki na podroc¢ju demence v obcini Ilirska

Bistrica?
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3 Metodologija

3.1 Vrsta raziskave

Raziskava je glede na vrsto zbranih podatkov kvalitativna, saj sem z intervjuji pridobivala
besedne opise, ki so osnovo izkustveno gradivo magistrske naloge. Besedni opisi se
nana$ajo na raziskovalni problem oz. pojav, ki ga predstavljam v prej$Snjem poglavju. Te
sem izluscila iz 14 intervjujev 0z. pogovorov z ljudmi z demenco, z njihovimi sorodniki ter

s strokovnimi delavci.

Glede na stopnjo v procesu raziskovanja je raziskava tudi eksplorativna. Pri raziskovanju
sem se osredotoCila na manjSe Stevilo primerov, podatke sem zbirala kvalitativno, s
katerimi bom poskusala opredeliti osnovne znacilnosti pojava, jih definirati in poiskati

njihove sestavine.

Gradivo sem zbirala na novo, z ustnim sprasevanjem, rezultate pa sem uporabila za
preverjanje hipotez, zato je raziskava glede na odnos do neposrednega izkustvenega

gradiva tudi empiricna (Mesec 1997).

3.2 Merski instrument in viri podatkov

Za kvalitativno raziskovanje sem uporabila delno strukturiran, odprt intervju, ki sem ga
sestavila sama in mi je bil v pomo¢ kot glavni vir podatkov. Vprasanja sem imela vnaprej
dolocena in zapisana, ki so izhajala iz predhodno postavljenih tem: oblike pomoc¢i za ljudi
z demenco, metode in tehnike socialnega dela z ljudmi z demenco, sodelovanje in
povezovanje strokovnih delavcev s sorodniki in z drugimi sluzbami, vpliv in vkljucevanje
uporabnikov (ljudi z demenco in njihovih sorodnikov) v nacrtovanje izvajanja storitve in
mnenja o izvajanih storitvah. Po potrebi sem postavljala dodatna vprasanja, glede na
situacijo in potek pogovora sem kaksno vpraSanje izpustila ali zamenjala vrstni red

vprasanj.

V raziskavi sem kot sekundarno gradivo uporabila tudi dokumentacijo Doma upokojencev
Sezana. Dokumentacija je zapis Programa dela s stanovalci z demenco. Dokumentacijo

sem dobila pri socialni delavki, zaposleni v Domu upokojencev SeZana.
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V Domu upokojencev Sezana izvajajo za ljudi, ki imajo demenco, integriran in segregiran
koncept dela. Ljudje s huj$imi tezavami z demenco so nastanjeni na oddelku za osebno
spremljanje, ostali pa so po razli¢nih oddelkih glede na njihovo zdravstveno stanje ter
glede na prostorske in kadrovske zmoznosti doma. Varstvo oz. pomoc, ki jo zagotovijo

ljudem z demenco, opisujejo tako:

»Oblika obravnave oseb z demenco ne vkljuCuje fizi¢nega in tehni¢nega varovanja

stanovalcev. Varovanje izvaja osebje z:

e odnosom, ki temelji na zaupanju

usmerjanjem in osebnim spremljanjem

e drugimi tehnikami strokovnega dela z osebami z demenco (vodenje skozi
aktivnosti, usmerjen pogovor, biografija)

e zagotavljanje stalnosti kadra — pomaga stanovalcem z demenco ohranjati kontakt in
ustaljene vzorce vedenja, ki pomirjajo

e zagotavljanje zadostnega Stevila kadra, ki neposredno dela v skupini (v izmeni so v

skupini trije zaposleni dopoldan in dva popoldan)

Stanovalcem omogocamo bliZino in varnost ter zagotavljamo socialno vkljucenost in
organizirane aktivnosti, ki ohranjajo preostale zmoZnosti stanovalcev in nacrtovanje dneva,

kot pri obi¢ajnem vsakdanjiku.«

Pri svojem delu uporabljajo naslednje metode:

- »NACELO NORMALIZACIJE; Zivljenje in delo je organizirano po
obi¢ajnem vsakdanjiku. Aktivnosti potekajo skupaj s stanovalci in ne za
njih. Osebe z demenco potrebujejo strukturiran potek dneva v skladu z
vsakodnevnimi aktivnostmi. Osebe z demenco naj bi vse, kar lahko delajo
samostojno, tudi delali sami.

- NACELO STABILNOSTI; osebe z demenco potrebujejo okolico, ki ji
zaupajo in so jo vajeni. Svojci so del tima in od samega zac¢etka vkljuceni v
koncept oskrbe.

- NACELO FLEKSIBILNOSTI; aktivnosti se prilagajajo njihovim
dejanskim zmoZnostim, Zeljam, razpoloZenju. Osebe z demenco moramo
motivirati, da se udelezijo razli¢cnih aktivnosti, ne smemo pa jih siliti in jih

obremenjevati z nalogami, Ki jim niso kos.
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- ANALIZA TVEGANJA; delovanje na principu zmanjSevanja tveganja, pri
katerih lahko pride do negativnih posledic. Gre za iskanje moznosti, s katerimi

zmanjSamo tveganje in hkrati ne omejujemo stanovalcev v njihovih zeljah.«

Pomembno se mi zdi omeniti, da kljub skrbi in oskrbi za ljudi z demenco, ne pozabijo na
njihove svojce oz. sorodnike. Vodstvo Doma upokojencev Sezana in zaposleni na oddelku
za osebno spremljanje so mnenja, da ob prihodu v dom ljudje z demenco potrebujejo
veliko podpore svojih sorodnikov in $irSe socialne mreze. Menijo, da so sorodniki tisti, ki
so pomembni nosilci informacij, potrebnih za vzpostavljanje kakovostnega zivljenja v
instituciji. Za sorodnike organizirajo izobraZevanja na temo demence, jim predstavijo
moznosti vkljucevanja v podporno skupino v okviru Drustva za pomo¢ pri demenci
Primorske spomin¢ice, ponujajo jim moznost individualnih razgovorov z osebjem, in

najpomembnejse, sprotno informirajo o stanju in pocutju njihovega sorodnika z demenco.

3.3 Populacija

Mojo populacijo, za katero veljajo ugotovitve oz. meritve, sestavljajo tri skupine ljudi. Prvi
delez populacije, ki sem jo raziskovala, sestavljajo strokovni delavci, ki delujejo na
podroc¢ju demence v institucionalni ali skupnostni obliki oskrbe v ob¢inah Sezana in Ilirska
Bistrica. To so: socialni delavec v domu za starejse, (terenski) socialni delavec, zaposlen
na centru za socialno delo za podroc¢je starejSih, vodja pomo¢i na domu in socialna
oskrbovalka. VVzorec bi moral biti sedem strokovnih delavcev, vendar sem se pogovarjala
le s Sestimi strokovnimi delavci, ker socialne oskrbovalke na obmocju obéine Ilirska

Bistrica niso privolile v sodelovanje.

Drugi del populacije so ljudje z demenco iz ob¢ine SeZana in ob¢ine Ilirska Bistrica, ki S0
vklju¢eni v domsko (institucionalno) oskrbo ali prejemajo skupnostne oblike pomoci

(pomoc¢ na domu). Vzorec sestavljajo Stirje ljudje z demenco.

Tretji del populacije sestavljajo ljudje, katerih sorodniki z demenco prejemajo pomo¢ na
domu ali so vkljueni v domsko (institucionalno) oskrbo na obmocju ob¢ine Sezana in

obcine Ilirska Bistrica. Vzorec so Stirje sorodniki ljudi z demenco.

Po neslucajnostnem priloznostnem vzorcu sem izbirala enote raziskovanja, ki so mi bile

dostopne — kontakte s strokovnimi delavci sem vzpostavila sama (nekaj sem jih poznala Ze
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od prej), te pa sem prosila za pomo¢€ pri iskanju odprtih in komunikativnih ljudi z demenco

in njihovih sorodnikov.

V naslednji tabeli bom nazorneje prikazala opravljene pogovore.

Svetlo zelena barva predstavlja populacijo, vkljuceno v institucionalno sluzbo/oskrbo.

barva predstavlja populacijo, vklju¢eno v skupnostno sluzbo/oskrbo.

v" kot simbol pomeni, da je pogovor bil opravljen.

sogovornik/obmocje obcCine SEZANA ILIRSKA BISTRICA
socialni delavec v domu za v
starejse v
vodja pomoc¢i na domu L, v
v
socialna oskrbovalka (na njuno Zeljo sem se X

hkrati pogovarjala z dvema
socialnima oskrbovalkama)

(terenski) socialni delavec,
zaposlen na centru za socialno v
delo za podrodje starejSih

obc¢ina nima tega profila
delovnega mesta

¢lovek z demenco v v
domski/institucionalni oskrbi v
¢lovek z demenco v skupnostni v
oskrbi v
sorodnik ¢loveka z demenco v v
domski/institucionalni oskrbi v
sorodnik ¢loveka z demenco v v
skupnostni oskrbi v

Tabela 3.3.1: Pregled populacije

3.4 Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala z intervjuvanjem oz. neposrednim ustnim sprasevanjem. Pogovore
sem izvedla iz o¢i v o¢i, individualno, razen pogovora s ¢lovekom z demenco, ki Zivi v
Domu upokojencev Sezana, kjer je bila prisotna sorodnica, in pogovora s ¢lovekom z
demenco iz Ilirske Bistrice, ki prejema storitve pomoc¢i na domu, kjer je bil pri pogovoru
prisoten sorodnik. Na podro¢ju pomoc¢i na domu v Sezani sem se na njuno Zzeljo
pogovarjala z dvema socialnima oskrbovalkama hkrati. S sogovorniki smo se pogovarjali v
prostoru, Ki je omogocal dovolj zasebnosti, da so se sprostili in se niso pocutili utesnjeno —
s strokovnimi delavci sem se pogovarjala na njihovem delovnem mestu, z ljudmi z

demenco in njihovimi sorodniki pa na njihovem domu oz. v domu za starejSe obcane.
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Pogovor s strokovnimi delavci je trajal povpre¢no 30 minut, z l[judmi z demenco od 10 do

15 minut, pogovor s sorodniki ljudi z demenco pa priblizno 20 minut.

Pred intervjujem sem se dogovorila za termin sre¢anja s posamezniki in jim pojasnila, da
bodo kot intervjuvanci ostali anonimni in da zato lahko iskreno odgovarjajo na zastavljena
vprasanja. Sogovornikom sem predhodno tudi razlozila, da bom pogovore zaradi lazje
obdelave podatkov snemala. Snemanje mi je omogo¢ilo, da sem se v pogovor lazje vzivela,

ker mi ni bilo treba ni¢esar zapisovati.

Vprasanja sem imela pripravljena vnaprej, zastavljala sem jih po dolo¢enem vrstnem redu,
¢e se je med odgovori odprla kak$na nova tema, sem po potrebi zastavila dodatno
vprasanje. Postavljala sem jih enkratno, delno strukturirano in odprto, kar mi je
omogoéalo, da sem doloéeno vprasanje razlozila in ga podkrepila s podvprasanjem. Zal
ima ta nacin spraSevanja tudi pomanjkljivosti — obstaja moznost, da ljudje ne odgovorijo

iskreno oz. odprto, poleg tega pa lahko sprasevalec s podvprasanji vsiljuje svoje odgovore.

Zastavljen vpraSalnik intervjuvancem na sploSno ni predstavljal tezav. Na vprasanje o
metodah in tehnikah dela z ljudmi z demenco sem dobila zelo malo odgovorov, prav tako
sem si Zelela ve€ izvedeti o primerih, ko strokovni delavci ¢loveku z demenco omogocajo
moznost odlo¢anja. Zbrani podatki so tako vsi zanesljivi, korektni — na analizo oz. rezultate
je vplival samo pogovor s ¢lovekom z demenco iz Ilirske Bistrice, ki prejete storitve

pomoci na domu zavraca.

3.5 Obdelava in analiza podatkov

Ker sem z intervjuji pridobivala obSirne, opisne odgovore, sem podatke obdelala in
analizirala kvalitativno, pri ¢emer sem si pomagala s programom Microsoft Word. Posnete
intervjuje sem najprej pretipkala oz. prepisala v elektronski nacin (uporabila sem iste
besede, kot sem jih sliSala na posnetku), nato pa sem zacela obdelavo podatkov. Zapisane
intervjuje sem najprej oznacila s ¢rkami abecede, kjer so intervjuji s strokovnimi delavci
dobili ¢rke od A do F, intervjuji z ljudmi z demenco ¢rke od G do J, intervjuji s sorodniki
ljudi z demenco pa ¢rke od K do N. Nato sem zapisom intervjujev dolocila enote
kodiranja. Sledilo je odprto kodiranje, po njem pa osno kodiranje, kjer sem hierarhi¢no
vzpostavila odnose med kategorijo in njenimi podkategorijami ter znotraj doloCene
kategorije. Sledila je Se analiza pojmov in kategorij, ki sem jih na koncu oblikovala v
zacasni teoreti¢ni okvir svojega problema (po Mescu 2007: 34).
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Spodaj prikazujem krajsi primer kvalitativne obdelave podatkov.

¢ Dolocitev enot kodiranja intervijuja B:

Kako poteka povezovanje z drugimi organizacijami/sluzbami, ki se ukvarjajo z ljudmi z
demenco znotraj obcine, in kako s sluzbami, ki delujejo v drugih obcinah? Katere so te
sluzbe/organizacije?

Zelo dobro se povezujemo in sodelujemo s centrom za socialno delo, (33) v dobrem

kontaktu sem tudi s puncami, ki izvajajo pomo¢ na domu. (34) Tukaj je tudi drustvo

Spomincica, (35) ki sem ga ze prej omenila. Zelo zelo dobro Se razumemo in povezujemo

tudi s psihiatricnima bolniSnicama Idrija in Ljubljana-Polje. (36) Kaj drugega pa v bistvu

ni.
e Odprto kodiranje intervjuja B:
ZAP.
ST POJEM KATEGORUA NADKATEGORIJA
B33 center za socialno delo javni socialnovarstveni | sodelovanje z drugimi
zavod sluzbami
B34 sodelovanje s pomocjo na | socialnovarstvena sodelovanje z drugimi
domu storitev sluzbami
B35 Primorske Spomincice Drustvo za pomoc¢ pri sodelovanje z drugimi
demenci sluzbami
Psihiatri¢na bolniSnica sodelovanje z sodelovanje in povezovanje
Idrija in Psihiatri¢na medicinsko oskrbo s sluzbami iz druge obcine
B36 e
bolniSnica Ljubljana-
Polje

Tabela 3.5.1: Primer odprtega kodiranja

e Osno kodiranje:

METODE IN TEHNIKE PRI DELU Z LJUDMI Z DEMENCO
STROKOVNI DELAVCI

Pomo¢ na domu

Prvi kontakt oz. pogovor (C10)

Vzpostavljanje stika, kontakta z uporabnikom (C13)
Ni specifi¢nih metod, ki bi se jih drzale (D18)
Vzpostavimo sodelujo¢ odnos zaupanja (D23)
Druzenje z uporabniki, ko je za to ¢as (E20)
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4 Rezultati

Rezultati raziskave kazejo, da med izvajanjem skupnostnih in institucionalnih storitev med
ob¢inama Sezana in Ilirska Bistrica prihaja do manjSih sprememb. Gre za vsebinske

spremembe v nacinu izvajanja storitev, ki jih bom prikazala na naslednjih straneh.

4.1 Oblike pomoci za ljudi z demenco

Pogovori s strokovnimi delavci, ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki so mi predstavili

situacijo obstojecih oblik pomoci za ljudi z demenco v ob¢inah SeZana in Ilirska Bistrica.

Potrdila sem domneve, da imata tako obc¢ina Sezana kot Ilirska Bistrica institucionalno
varstvo (Dom upokojencev Sezana (v nadaljevanju DU Sezana) in Dom starejSih obanov
Ilirska Bistrica (v nadaljevanju DSO II. Bistrica)), ki ponuja celodnevno obliko storitve in
dnevno obliko storitve (dnevno varstvo). V DU Sezana je oddelek za osebno spremljanje,
kjer so v vecini nastanjeni ljudje z demenco, medtem ko DSO Il. Bistrica namesc¢a ljudi z
demenco na varovani oddelek, v vecini prek sklepa sodiS¢a. Varovani oddelek v DSO Il
Bistrica sprejema 36 ljudi z demenco, na oddelku za osebno spremljanje v SeZani pa je
nastanjenih 20 ljudi, ki imajo demenco vi$je (napredovane) stopnje. Na drugih oddelkih je
priblizno 40 ljudi, ki imajo demenco, le da so to ljudje, ki se Se znajdejo v svojem prostoru
in Se nekako samostojno funkcionirajo, tako kot ljudje na odprtem oddelku v DSO II.
Bistrica.

Oba domova za starejSe ljudi izvajata tudi dnevno obliko storitve za ljudi z demenco,
dnevno varstvo, ki ga v Ilirski Bistrici trenutno ne uporabljajo, imajo pa kapaciteto za 15
uporabnikov. Ugotavljajo, da jim problem povzroca tezja dostopnost: »Problem imamo
tukaj zaradi prevoza — ce bi mi imeli povprasevanje vsaj petih ljudi, potem bi prevoz sami
organizirali, tako pa Zal ne.« (B9) V DU Sezana pa je trenutno »ena oseba z demenco v

dnevnem varstvu.« (43)

Obe obcini ponujata tudi storitve socialne pomoci oz. oskrbe na domu, ki jo v Il. Bistrici
izvaja center za socialno delo, koncesijo za izvajanje storitve v ob¢ini Sezana pa ima DU

Sezana.
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Vecjo razliko med ob¢inama predstavlja socialnovarstveni program pomoci pod okriljem
Centra za socialno delo Sezana "Kakovostna starost in sozitje starejSih", ki ga izvaja
mobilni-terenski socialni delavec. Program je izstopajo¢ ravno zaradi moznosti mobilnosti
socialnega delavca, ki obiskuje stare ljudi po njihovih domovih. Pobudo za nastanek te
oblike pomoci je podalo Drustvo upokojencev Sezana, ki je na podlagi svoje raziskave
ugotovilo, da »so stari ljudje velikokrat sami, da so materialno ogrozeni, si zelijo ve¢

socialnih stikov in si Zelijo vec informacij s podrocja sociale in zdravstva.« (F10)

Po pogovoru s strokovnimi delavci sem zaradi lazjega razumevanja temo »nacin dela z
ljudmi z demenco in z njihovimi sorodniki« razdelila na delo in pomo¢ v institucionalnem
varstvu, na pomo¢i na domu in terensko pomo¢ v skupnosti. Odgovori za institucionalno
varstvo se med obCinama bistveno ne razlikujejo. Socialna delavka v DU SeZana je
izpostavila pomembnost informativnih razgovorov Ze pred sprejemom ter razgovorov in
dajanja informacij ob sprejemu v dom. Socialna delavka v DSO Il. Bistrica pa je
predstavila obrazec z zivljenjsko zgodbo ¢loveka z demenco, ki jim ga pomagajo izpolniti
njegovi sorodniki in jim predstavlja pomo¢ pri razumevanju posameznika: »Obcasno se
nam zgodi, da stanovalci klicejo dolocena imena, mi pa ne vemo, kdo bi ta oseba lahko bil,

in nato nam ta vprasalnik oz. Zivljenjska zgodba zelo pomaga.« (B24)

Vodji pomoci na domu iz obCine Sezana in Il. Bistrica sta nasteli temeljne pomoci, ki jih
kot izvajalci storitve izvajajo: gospodinjska pomoc¢, pomo¢ pri temeljnih Zivljenjskih
opravilih ter pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov. Obe sta izpostavili prvi pogovor s
¢lovekom z demenco, iz katerega razberejo, kaj Clovek res potrebuje, kako se mu lahko
pomaga. Vodja pomoci na domu iz Il. Bistrice je poudarila, da se je pomembno prepricati,
ali se je ¢lovek z demenco sploh pripravljen vkljuciti v prejemanje pomoci ali ne, ker Zelja
po pomoc¢i samo med sorodniki ni dovolj.

Socialni oskrbovalki iz ob¢ine SeZana sta omenili: »Mi imamo dejansko vsakic konkretni
stik ravno z osebo z demenco,« (E11) medtem ko se vodji pomoci konkretno z ljudmi z
demenco srecujejo le ob¢asno. Pojasnili sta, da sta lahko pri posameznem uporabniku le do
Stiri ure na dan, da pa se lahko dogovorijo, da so: »Dvakrat v enem dnevu pri istem

uporabniku: zjutraj, nato Se za kosilo.« (E16)

Mobilni-terenski socialni delavec iz Sezane, ki je zaposlen v programu "Kakovostna
starost in sozitje starejSih" in je tudi vodja podporne skupine ljudem z demenco in

njihovim sorodnikom Primorske Spominc¢ice v Sezani, je povedal, da je s ¢lovekom z
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demenco za nadaljnje delo treba vzpostaviti zaupanje. Sam izvaja konkretno socialno delo,
saj uporabnike spremlja, jim zagotovi prevoz, pomaga pri nakupu v trgovini, lepi listke z
imeni na predmete za lazjo orientacijo ... Izpostavil pa je tudi pomembno delo s sorodniki
ljudi z demenco, ki jih opremi z informacijami o bolezni in z na¢inom komunikacije z

[judmi z demenco.

Ugotovila sem, da je komunikacija s ¢lovekom z demenco pomembna spretnost strokovnih
delavcev — socialna delavka DU Sezana in socialni oskrbovalki iz Sezane so poudarjale
pomembnost uporabe enostavnih stavkov, uporabe enakih besed in fraz ob pogovoru s
¢lovekom z demenco ter znanje besed obracati. Pri vsem tem pa je zelo pomembna tudi
nebesedna komunikacija. Terenski socialni delavec iz Centra za socialno delo Sezana (v
nadaljevanju CSD SeZana) pa pri delu z uporabniki dela iz perspektive moci: »Sigurno je
potrebno videti, kaj ta ¢lovek se zmore, cesa ne zmore.« (F15)

Strokovni delavci so navajali, da univerzalni pristop za delo z ljudmi z demenco ne obstaja,
je pa potreben individualen nain dela: »Z vsakim clovekom z demenco delamo
individualno.« (C5) Edino socialna delavka iz DSO Il. Bistrica je izpostavila, kako
pomembno je vedeti in poznati Zivljenjsko zgodbo ¢loveka z demenco in jo skupaj z njim

nadgrajevati.

Od stirih ljudi z demenco, s katerimi sem se pogovarjala, dva ¢loveka prejemata pomoc¢ na
domu, dva pa sta v domskem, institucionalnem varstvu. Uporabnica pomo¢i na domu iz Il.
Bistrice je jasno izrazila, da pomoci ne sprejema, ker je sama ne potrebuje. Uporabnica
pomoci na domu v SeZani pa prejema dodatno neformalno pomo¢ na domu: »Imam eno
fajn nevesto, ki mi pride kaj malega pomagati. Ona pride 1x na teden in mi pobrise po tleh
in tako. Pocisti po kuhinji.« (I3) lsta uporabnica zivi sama v stanovanju, oskrbovalke
prihajajo do nje dvakrat na dan — vsako jutro za 30 minut, nato $e ob prinosu kosila, sama
pa pravi, da tuje pomoci ne potrebuje: »Ma ne rabim ni¢ pomoci.« (12)

Stanovalki v domovih za starejSe sta z obstojeco pomoc¢jo zadovoljni.

Od sorodnikov ljudi z demenco sem ugotovila, da se tako v obCini Sezana kot v ob¢ini Il.
Bistrica ljudje odlocajo za institucionalno (domsko) oskrbo in skupnostno pomo¢ na domu.
Za koriS¢enje storitev institucionalnega varstva za ljudi z demenco se sorodniki odloc¢ajo,
ker skrb za sorodnika z demenco doma ni ve¢ mogoca in jim predstavlja preveliko

obremenitev. Sorodnica, katere mama z demenco prejema pomo¢ na domu iz obéine
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Sezana, se je za skupnostno obliko pomoc¢i (pomo¢ na domu) odlocila zaradi previsoke
cene institucionalnega varstva.

Razvidno je, da je pomo¢ na domu kot skupnostna oblika pomo¢i glede izvajanja storitve
fleksibilna — pri eni uporabnici se izvaja $tiri ure na dan enkrat v tednu, pri drugi
uporabnici pa dvakrat na teden po pol ure. Z izvajalci pomoc¢i na domu se lahko tudi
dogovori, katera socialna oskrbovalka bo prisla na dom: »Tretja ne prihaja vec, ker z njo
nisva bili zadovoljni. In mislim, da tudi ona ni uzivala pri tem delu, se z mamo nista nasli.«
(M4)

Sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v domaci skupnosti, uporabljajo tudi dodatno pomo¢ —
sorodnik, ¢igar mama ima demenco in zivi v Il. Bistrici, si pomaga z neformalno pomocjo
ostalih druzinskih ¢lanov, sorodnica v oblini SeZana pa je za svojo mamo priskrbela
zaCasno institucionalno pomo¢ v DSO Il. Bistrica, s katero je zadovoljna. Sorodniki, Ki
skrbijo za ljudi z demenco doma, so nad svojim skrbstvenim delom zadovoljni —
priznavajo, da je delo naporno in polno dolgotrajnega ucenja. Sorodnica z obmocja ob¢ine
SeZana je bolj zadovoljna zdaj, ko mama ni ve¢ v domu: »Stanje njeno je mnogo boljse

sedaj, ko je doma.« (M11)

4.2 Metode in tehnike pri delu z ljudmi z demenco

Tudi pri spoznavanju metod in tehnik dela z ljudmi z demenco sem rezultate za lazji
pregled razdelila na metode in tehnike v institucionalnem varstvu, pri pomo¢i na domu in
terenski pomoci v skupnosti. Socialna delavka DSO Il. Bistrica je izrazila, da ni posebnih
metod za delo z ljudmi z demenco, da je edinole pomembno, da stanovalcem na
varovanem oddelku omogocijo, da pocnejo tisto, kar sami zmorejo. Razen obrazca z
zivljenjsko zgodbo ¢loveka z demenco pa ni izpostavila nacina, s katerim ugotavljajo, kaj
posameznik zmore. Njihovi stanovalci se vsak dan vkljucujejo v delo z delovno
inStruktorico. Na drugi strani je socialna delavka DU SeZana izpostavila naslednje metode
dela z ljudmi z demenco: metoda dela s posameznikom, individualni nacrti s
posameznikom, ocena tveganja, pogovor s ¢lovekom z demenco, uporabnikova biografija,
vkljucevanje v aktivnosti na podlagi individualnega nacrta, evalvacija individualnega
nacrta. Izvajalci pomoc¢i na domu si prizadevajo za prvi stik 0z. pogovor z uporabnikom,
na podlagi katerega se ustvari sodelujo¢ odnos zaupanja: »Trudimo se, da se vzpostavi ta
sodelujo¢ odnos zaupanja.« (D23) Na vprasanje o metodah pomoci ljudem z demenco

socialne oskrbovalke odgovarjajo tako: »Opraviljamo druzabnistvo. Ker, ce le imamo cas,
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se z uporabniki tudi druzimo.« (E20) Socialni oskrbovalki sta $e dodali, da opazujejo
vedenje ljudi z demenco, in ko vidijo, ali stvari izgubljajo/pozabljajo, tudi one prilagodijo
svoj nacin dela.

Podobno kot socialni delavki v domovih za starejSe tudi terenski socialni delavec iz CSD
Sezana poudarja in se osredotoca na delo na svojevrsten in individualen nacin, ki ga belezi
in vrednoti ter nacrtuje pomo¢ posameznika v skladu z njegovimi potrebami in zeljami. »7i
liudje obcasno tezje definirajo, kaj si pravzaprav Zelijo oz. si Zelijo, pa s teZavo realizirajo
in potem je potrebno res dobro razluscit in razbrat, kaj je njihova potreba pravzaprav, in v
skladu z njihovimi potrebami pac nacrtovat oblike pomoci.« (F34) Pravi, da z uporabniki z

demenco nacrtuje ukrepe za njihovo varnost.

NajkonkretnejSe odgovore o nacinu dela z ljudmi z demenco sta mi podali vodji pomoc¢i na
domu — pomembno je: biti potrpezljiv, delati pocasi (brez hitenja), delati mirno/umirjeno,
uporabljati nizke tone, izogibati se postavljanju tezkih vprasanj ... Na splosno je delo z
ljudmi z demenco drugacno: »Vse gre pri starejsih ljudeh z demenco malo bolj drugace.«
(C25) Vodji pomo¢i na domu sta mi tudi pojasnili, da poteka komunikacija s ¢lovekom z
demenco na njemu razumljiv nac¢in, hkrati pa pazimo, da mu ne dajemo obcutka
manjvrednosti. Zelo dobro sta svoje delo evalvirali socialni oskrbovalki 1z Sezane, ki
pravita, da se ne pocutita uporabni, ¢e pri uporabnikih samo Cistita, druzabniStva pa ne

opravljata.

Zaznala sem tudi ovire, ki strokovnjake ovirajo pri izvajanju storitev — socialna delavka iz
DU Sezana pravi, da ima premalo ¢asa, da bi npr. z uporabniki izdelala njihov album s
fotografijami, vodja in izvajalke pomoc¢i na domu iz Sezane pa so izpostavile problem
zalitev na delovnem mestu s strani uporabnikov: » Tudi recimo recejo puncam cistilke in ne
oskrbovalke, ces da oni so se vedno pri moceh, ampak pride samo vsake toliko k njim ena
pocistiti.« (C19) To so potrdile tudi socialne oskrbovalke iz Sezane: »Tam je ena ura bila

zelo zelo dolga. Zalila nas je in nasploh je bilo grozno, mucno.« (E44)

Tako v sezanski kot tudi bistriski ob¢ini strokovni delavci sodelujejo z druzino ljudi z
demenco — sodelujejo s sorodniki in jim pomagajo. Sorodnikom zagotavljajo obvescanje in
informiranje, svetovanje, tolazbo ... Obe socialni delavki v domovih za starejSe poudarjata,

da se poskusata vziveti in razumeti njihovo stisko.
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Med pogovorom so ljudje z demenco izpostavili naslednja opravila, pri katerih potrebujejo
pomoc: kopanje, kuhanje (prinasanje kosil), pomo¢ pri jemanju terapije (zdravil).

Uporabniki skupnostnih in institucionalnih oblik pomo¢i v SeZani o¢itno bolje sprejemajo
ponujene pomo¢i kot pa uporabniki oblik pomo¢i v Il. Bistrici: »Pridejo, da Marjan
odkljuka, da placa. Ostalo mislim da nic, ker ne rabim.« (J11, J12) Na splosno pa so mi
vsi sogovorniki z demenco pripovedovali, da vsa opravila zmorejo opraviti sami in so pri

tem samostojni.

Iz pogovorov s sorodniki ljudi z demenco lahko povzamem, da je v obeh domovih za
starejSe (Sezana in Il. Bistrica) za stanovalce dobro poskrbljeno — od tega, da se zaposleni s
stanovalci ukvarjajo, jih poslusajo, do konkretne pomoc¢i pri opravljanju vsakdanjih
zivljenjskih opravil (pomo¢ pri hranjenju, preoblacenju, hoji). V DU Sezana pustijo
¢loveku z demenco ¢im vecjo mero samostojnosti: samostojno hranjenje in pospravljanje
za sabo, preoblacenje ... Cesar ne morem trditi tudi za DSO Il. Bistrica.

Pomoc¢ na domu v Sezani in Il. Bistrici je veliko bolj osredotocena na delo samo z enim
uporabnikom: izvajanje pedikure, Cesanje, branje, igranje spomina, prebiranje fiZola,
lus¢enje koruze, sprehod, pogovor ... Oba sorodnika, katerih mami prejemata pomoc¢ na
domu (Il. Bistrica in SeZana), sta mi razkrila, da njuni mami pomoci ne sprejemata. Obe se
pomoci upirata, zagotavljata, da vse zmoreta sami, in socialnim oskrbovalkam ni¢esar ne
pustita narediti. Ravno zato je sorodnica mame z demenco iz Sezane v zagati, ali prejeto
pomoc¢ obdrzati ali ne, ker pri mami doma ne morejo narediti tistega, kar sorodnica
pricakuje (previjanje, hranjenje, nadzor pri jemanju zdravil): »Tako je, mama pocasi
odklanja ti dve oskrbovalki. Prej so jo lahko dale Se na stranisce, sedaj pa jima ni¢ vec ne
dovoli. In jaz ne vem, kaj naj naredim, ali obdrzat to pomoc¢ ali ne.« (M19, M20)
Povzamem lahko, da uporabniki obstojec¢ih pomoc¢i v Sezani in Il. Bistrici lahko vplivajo
na zagotavljanje oz. nezagotavljanje storitve. Uporabniki pomo¢i na domu v sicer
odklanjajo¢em smislu — da bi se izognili sporom, posljejo sorodniki v Il. Bistrici (v primeru

mamine slabe volje) socialno oskrbovalko domov.

4.3 Sodelovanje in povezovanje strokovnih delavcev

s sorodniki in z drugimi sluzbami

Sodelovanje med strokovnimi delavcei in drugimi sluzbami v Sezani in Il. Bistrici deluje na

precej podoben nacin. Socialni delavki v DU Sezana in DSO Il. Bistrica se povezujeta s
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Primorskimi Spominc¢icami (ali vsaj Sirita informacije o druStvu med sorodniki ljudi z
demenco) in s pomoc¢jo na domu, sodelujeta pa tudi z medicinsko oskrbo; psihiatricno
sluzbo/bolnis$nico ter z zdravstvenim domom in patronazno sluzbo. DU Sezana je

izpostavil, da je v pogostejSem kontaktu tudi s Centrom za socialno delo Sezana.

Izvajalci pomoc¢i na domu tako v Sezani kot v Il. Bistrici se veliko povezujejo s patronazno
sluzbo, ki tudi deluje na terenu — velikokrat prav patronaza pristopi do pomoc¢i na domu in
jih informira o ljudeh, potrebnih morebitne pomoc¢i na domu. Ravno tako se povezujejo s
psihiatricno bolnisnico/sluzbo in zdravstvenim domom. Ko pa vidijo, da ¢lovek ni vec
zmozen samostojnega zivljenja doma in ko tudi pomoc¢ na domu ne more zadovoljiti vseh

njegovih potreb, se povezejo z domovi za starejSe obCane.

Mobilni-terenski socialni delavec iz Centra za socialno delo Sezana je izpostavil, da se v
zahtevnejSih primerih vedno rad poveZze in tako porazdeli odgovornost z ostalimi
sluzbami/institucijami. Konkretneje sodeluje s Primorskimi Spomin¢icami, saj vodi
skupino v Sezani, in z DruStvom upokojencev iz Sezane, prek katerih poteka projekt
StarejSi za starejSe, kjer prostovoljci obiskujejo njegove uporabnike: »Tam, kjer gre za
osebe z demenco, ki so same in osamljene in za katere ocenjujem, da ni potrebna neka
posebna izurjenost starega cloveka, da jih obiskuje, potem se obrnem na drustvo
upokojencev in predlagam, da se Se kdo od njihovih prostovoljcev vkljuci in zacne vstopati
v stik s to osebo. Ob prvem obisku sem tudi jaz zraven in ti prostovoljci potem mene

obvescajo o morebitnih spremembah, poslabsanjih.« (F42)

ObstojeCe pomocCi v obCini Sezana se bolj povezujejo s sluzbami iz drugih obcin kot pa
oblike pomoci iz Il. Bistrice, kjer je DSO izpostavil sodelovanje samo s psihiatricnima
bolnisnicama Idrija in Ljubljana-Polje. Socialna delavka iz DU Sezana in vodja pomoc¢i na
domu iz Sezane sta v pogostejSem stiku z domovi za starejSe (ko gre za premestitev iz

zavoda) ali s centri za socialno delo iz drugih obcin.

Kar se tice sodelovanja med strokovnimi delavci in sorodniki, so rezultati med sezansko in
ilirskobistrisko ob¢ino precej podobni. Strokovni delavci poskuSajo sorodnike vkljucevati
na razlicne nacine — DU Sezana in DSO Il. Bistrica za sorodnike ljudi z demenco
organizirajo redna sreCanja/sestanke, izobrazevanja na temo demence. Socialna delavka iz
DU Sezana je posebej izpostavila moznost prisotnosti sorodnikov na evalvacijah

individualnih nacrtov. V primeru napredujoce demence socialna delavka v DU Sezana
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organizira evalvacijo, za uporabnika naredijo oceno tveganja, po pogovoru s psihiatrinjo
sledi konkretni ukrep (npr. namestitev uporabnika na drugi oddelek); socialna delavka iz
DSO II. Bistrica pa je v takem primeru izpostavila le vecjo tolazbo in oporo sorodnikom.

Izvajalci pomoc¢i na domu v Sezani in Il. Bistrici v primeru napredujoc¢e demence najprej
povecajo obseg storitev pri uporabniku in podajo informacije o moznostih
domske/institucionalne oskrbe: »Drugace probamo skombinirati, da se k uporabniku
vrnemo, pridemo zjutraj in potem Se enkrat popoldan in ga tako bolj spremljamo, Se
posebej, ce sam Zivi.« (D45) Socialni oskrbovalki sorodnikom svetujejo o oddihu, da si
naberejo moc¢i ali nadalje o institucionalnem varstvu druzinskega ¢lana z demenco.
Izpostavijo tudi Spomincice kot pomo¢ sorodnikom, v Sezani pa vodja pomoc¢i na domu
predstavi tudi mobilnega-terenskega socialnega delavca. Ta sorodnike vkljucuje tako, da
jih opremlja z znanjem, da je neformalna oskrba ¢loveka z demenco zelo tezka in skupaj z
njimi i§¢e moznosti ustrezne institucionalne oskrbe ali pomoc¢i na domu. Vodja pomoci na
domu v II. Bistrici je malenkost bolj predstavila delo oz. vkljucevanje sorodnikov ljudi z
demenco — ti so prisotni ze ob prvem obisku izvajalk, pred zacetkom izvajanja storitve in

se jim sodelovanje z njimi zdi izredno pomembno.

Iz pogovorov sodec, so sorodniki ljudi z demenco s temeljno pomocjo, ki jo prejemajo
(pomo¢ na domu ali domsko varstvo), zadovoljni. Strokovni delavci z njimi sodelujejo in
ostajajo v kontaktu (po telefonu ali prek obCasnih osebnih srecanj). Dodatne pomoc¢i drugje
ne is¢ejo, le sorodnika ljudi z demenco, ki prejemata pomo¢ na domu, sodelujeta z
medicinsko pomocjo v zvezi s terapijami ali s pogovorom s psihiatrom. Hcerka gospe z
demenco s sezanskega obmocdja, se velikokrat obrne tudi na mobilnega-terenskega
socialnega delavca, ki je tudi vodja skupine za pomo¢ sorodnikom ljudi z demenco.
Podporo pri Drustvu Spomincice najde tako le sogovornica S Sezanskega — ostali trije
sogovorniki se ne zmorejo vkljucevati, ker nimajo Casa; sin stanovalke na varovanem
oddelku v II. Bistrici je zupnik in kot tako vodi sam skupino za pomoc¢ sorodnikom,
obolelih z rakom, ki tudi njemu zelo pomaga. Tudi sogovornik, ¢igar mama prejema
pomo¢ na domu v II. Bistrici, Si pomaga sam z organiziranjem dobrodelnih akcij za ljudi z

demenco ali s pogovori, npr. s Studenti, kjer se samorefleksira.

Socialni delavki iz obeh domov in vodja pomoc¢i na domu iz SeZzane so mnenja, da je med
ljudmi oz. sorodniki ljudi z demenco premalo ali ni¢ ozavesCenosti o demenci. Socialna

delavka iz DU Sezana poudarja, da ravno zaradi tega pride do pogostih konfliktov v
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druzini. Pravi tudi: »Glede demence je med ljudmi se polno neznanja, iz katerega se sirijo
predsodki.« (463) Nasprotnega mnenja sta izvajalki pomo¢i na domu, ki pravita, da je med
sorodniki ljudi z demenco vedno vec ljudi, ki so o bolezni seznanjeni: »Drugace ljudje
skrbijo za svoje starse, ki imajo demenco, in mislimo, da so kar seznanjeni s to boleznijo.
Vedno bolj.« (E33) Pokazalo se je, da si na obmocju Il. Bistrice zaposleni bolj prizadevajo
za seznanjanje sorodnikov ljudi z demenco — vodja pomoc¢i na domu iz Il. Bistrice meni, da
se sorodniki vedno bolj samoizobrazujejo in imajo glede bolezni vedno vecje zanimanje,
sami pa jih tudi informirajo o izobrazevanjih na to temo. Tudi socialna delavka v II.
Bistrici ozavesca sorodnike in jih seznanja z boleznijo, simptomi demence. Pri pomoci
sorodnikom ljudi z demenco ima v obeh krajih Drustvo Spomincica zelo veliko vlogo.
Mobilni-terenski socialni delavec pa je mnenja, da je potrebno izobrazevanje tudi
strokovnih delavcev, kajti demenca je razvijajoCa se in napredujoca bolezen, za katero

nimamo nikoli dovolj informacij.

Sogovorniki sorodnikov z demenco trdijo, da so o demenci ozave$ceni. Kot kaze, se vsi
samoiniciativno izobrazujejo (imajo po tem zeljo), saj berejo ¢lanke in knjige, obiskujejo

razli¢na predavanja strokovnjakov (dr. Cvetko) in srecanj za sorodnike.

4.4 Vpliv in vKkljucevanje uporabnikov (ljudi z
demenco in njihovih sorodnikov) v nacrtovanje

izvajanja storitve

S strokovnimi delavei sem diskutirala o vklju¢evanju uporabnikov (ljudi z demenco in
njihovih sorodnikov) v nacrtovanje izvajanja storitve. Vsi so mi dali vedeti, da je moznost
odlo¢anja za Cloveka z demenco zelo pomembna, je pa to seveda odvisno od stopnje
demence in zmoznosti komuniciranja posameznika. » Pri teh dveh uporabnicah, ki trpita za
napredujoco demenco skoraj ni komunikacije, ker oni dve ne moreta vec govoriti.
Pricakovati, da bosta oni dve odlocali o storitvi, je skoraj nemogoce.« (C50) V primeru,
kjer posameznik ne zmore ustno izraziti svojih potreb, socialna delavka iz DU Sezana
opozarja osebje, da morajo biti pozorni na zdravstveno stanje ¢loveka, socialna delavka iz
DSO 1l. Bistrica in vodja pomo¢i na domu iz Sezane pa VvV takem primeru aktivirata
sorodnike: »Ce sami stanovalci tega ne morejo izraziti, potem tudi mi res spodbujamo

svojce, da ce karkoli zaznajo, da vidijo, da bi radi kaj spremenili ali storitev ali karkoli

60



drugega, potem vedno skusamo najti neko kompenzacijo, da je prav in za nas in za njih.«
(B57) Le vodja pomoc¢i na domu iz Il. Bistrice in socialni oskrbovalki iz Sezane sta se
izrazili, da so uporabnik in njegove Zelje vedno na prvem mestu, vodja pomoc¢i na domu iz
Il. Bistrice celo Zelje sorodnikov vedno preveri pri uporabniku z demenco. Socialni
oskrbovalki pravita, da se morata z uporabniki velikokrat pogajati, vendar velikokrat
poskusata izpeljati tudi neizvedljive zelje. Mobilni-terenski socialni delavec pa pravi, da
vse dela v korist svojih uporabnikov, kjer si prizadeva za ¢im manjsi poseg v ¢lovekovo

osebnost za ¢im vecji dosezek.

Zaznala sem tudi, da sta samo strokovni delavki (pomo¢ na domu in DSO) iz Il. Bistrice
prepricani 0 uporabnikovih zeljah in potrebah, ki jim Zelijo ugoditi; na drugi strani v
Sezani socialna delavka v DU pravi, da se potrebe uporabnika upostevajo v dolocenih
merah in samo takrat, ko stanovalec in drugi pri tem niso ogrozZeni, vodja pomoc¢i na domu

pa pravi, da poskusajo uporabnikom storitev ¢im bolj prilagoditi.

Socialna delavka iz DU Sezana daje velik poudarek tudi na delo oz. vkljucevanje
sorodnikov, ki pridejo velikokrat pomagati hraniti ljudi z demenco, jih sprehajati ali jih

npr. preoblaciti in pospremiti za spanje.

Da so njihove Zelje in potrebe zaposlenih upoStevane, sta mi konkretno odgovorili le
uporabnici domskega varstva in pomoc¢i na domu iz Sezane, ki sta tudi izredno zadovoljni
z obstojeco, prejeto pomocjo. Sogovorniki so mi v vecini trdili, da ne potrebujejo nobene
pomoci, da Se vse zmorejo sami in da druge pomoci ne bi iskali, le uporabnica pomoci na
domu v II. Bistrici je povedala, da si Zeli ve¢ druZzbe in bi v druzbo rada Sla, ¢e bi jo kdo

peljal: »Ja seveda bi §la. Da ne bi bila sama. Ce bi me kdo peljal.« (J17)

Sorodniki so povedali, da se strokovni delavci prilagajajo njihovim sorodnikom z demenco
in njihove Zzelje in potrebe upostevajo (npr. zavracanje kopanja - kopanje drugi dan,
zavracanje dolocene hrane - menjava hrane). Med izvajanjem pomoci oz. uposStevanjem
uporabnikov med Sezano in Il. Bistrico ne vidim bistvenih razlik. Uporabnicama pomoci
na domu v Sezani in Il. Bistrici se morajo izvajalci pomoci bolj prilagoditi, saj ti pomoc¢
zavracata. Hcerka gospe z demenco iz Sezane, ki Zivi doma, pravi, da ima mama dolocene
rituale, ki jim morajo socialne oskrbovalke to¢no slediti; zaradi nestrinjanj in mo¢nega
zavracanja socialnih oskrbovalk pa so sorodniki gospe z demenco iz Il. Bistrice bili

primorani socialno oskrbovalko zamenjati in njene obiske zmanjsati.
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Sorodniki ljudi z demenco tako v Sezani kot v Il. Bistrici nimajo problemov z izvajanjem
pomoci — veCinoma pravijo, da ko kaj predlagajo ali npr. prosijo, to strokovni delavci

upostevajo.

4.5 Mnenja o izvajanih storitvah

Strokovne delavce sem spraSevala o sprejemanju svojega dela, o morebitnih tezavah pri
delu in spoprijemanju z njimi. Sogovorniki so nastevali razli¢ne tezave, ki jih pestijo ob
delu; od konfliktnih situacij, povzro¢enih med stanovalci v domu za starejSe, do psihi¢ne
utrujenosti zaradi prenatrpanega delavnika, ki ga imajo socialne oskrbovalke. O
prenatrpanem delu so govorili socialna delavka, zaposlena v DSO Il. Bistrica, socialne
oskrbovalke iz Sezane ter mobilni-terenski socialni delavec iz Sezane.

Najbolj so pomanjkljivosti pri delu izpostavile izvajalke pomoc¢i na domu iz Sezane in Il.
Bistrice, ki so bile pretezno istega mnenja: oskrba na domu se v poznopopoldanskih urah v
manjSih krajih ne izvaja, ravno tako se v manjsih krajih zaradi prevelikega obmocja, ki ga
pokriva obcina, ne more izvajati pomoc¢i na domu ve¢ ur hkrati — to je seveda odvisno od
St. zaposlenih oskrbovalk in $t. uporabnikov. Posledi¢no so ljudje z demenco »obsojeni« na
zgodnejSi odhod oz. namestitev v instituciji: »Po drugih vecjih krajih imajo uporabniki
moznost, da se pri njih na vsako uro zvrsti nova socialna oskrbovalka, in je mozno, da

potem Se ostane doma, pri nas, v tako majhnem kraju pa ta opcija ni mogoca.« (E32)

Kljub temu pa so s svojim delom zadovoljni in nase ponosni — socialna delavka iz DSO II.
Bistrica in socialni oskrbovalki iz SeZane se dobro razumejo s sodelavci, So pa tudi dobro
opisale zadovoljstvo pri delu, ki ga dosegajo prek uresnic¢evanja poslanstva oz. zaznavanja
napredovanja in pozitivnih sprememb uporabnika. Mobilni-terenski socialni delavec je
zadovoljen s sodelovanjem z medicinsko oskrbo, s terensko ekipo iz Psihiatri¢ne
bolni$nice Idrija. Le socialna delavka iz DSO Il. Bistrica mi je zaupala, da lahko uresnicuje
svoje ideje za izboljSanje storitev in pomaga stanovalcem z demenco: »Trudim se, da sem
vsaj enkrat do dvakrat na teden na varovanem oddelku, da si konkretno vzamem cas za

stanovalce in sem z njimi vsaj eno uro.« (B62)

Zelo razli¢no so mi odgovarjali tudi o potrebah in idejah, ki bi bile vzrok za kvalitetnejse
opravljanje dela na delovnem mestu. Socialna delavka DU Sezana in izvajalke pomoc¢i na
domu iz Sezane pogresajo supervizijo, medtem ko na drugi strani socialna delavka DSO II.
Bistrica pogresa vec Casa za kvalitetnejSe opravljanje dela. Socialni oskrbovalki iz Sezane
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sta mnenja, da bi tudi strokovni delavci morali obnavljati znanje o demenci, pogresata pa

tudi vecjo izmenjavo izkuSenj in informacij z drugimi socialnimi oskrbovalkami.

Kar se ti¢e kvalitetnejSega dela glede na odgovarjanje potreb ljudi z demenco so odgovori
naslednji: vodja pomoc¢i na domu iz Sezane predlaga, da bi cena storitve pomoc¢i na domu
morala biti enotna za vso Slovenijo, vodja pomo¢i na domu Il. Bistrica pa pravi, da se na
njihovem velikem terenu izgubi Cas za prevoz od enega uporabnika do drugega, kar tudi
negativno vpliva na izvajanje storitve. Svoje mnenje je podal tudi mobilni-terenski socialni
delavec, ki pravi, da na svojem obmocju dela pogresa vecje prilagoditve potrebam ljudi z
demenco in s tem nove oblike zaposlitve: osebna asistenca, namenjena delu z ljudmi z
demenco in z njihovimi sorodniki, socialni delavec, ki bi delal konkretno samo z ljudmi z
demenco in njihovimi sorodniki, nove oblike oz. vmesne strukture pomoci, kot so bivalne
enote za 5-7 ljudi z demenco. V SeZani konkretno zaznava tudi pomanjkljivosti v smislu

nedostopnost dnevnega varstva.

Da se strokovni delavci izobrazujejo in udeleZzujejo dodatnih predavanj/izobrazevanj na
temo demence, so mi konkretno potrdili le: socialni delavki v domu za starejSe v SeZani in
Il. Bistrici, vodja pomo¢i na domu II. Bistrica ter mobilni-terenski socialni delavec iz
Sezane. Vse osebje v DSO Il. Bistrica je dodatno izobraZzevano na podroc¢ju dela z ljudmi z
demenco, cesar pa ne morem trditi za osebje v DU Sezana. Ravno tako je z osebjem oz.
izvajalci pomoc¢i na domu v Il. Bistrici, ki obiskujejo dodatna predavanja, seminarje in

izobraZzevanje, v nasprotju z izvajalkami pomoci na domu v SeZani.

Ljudje z demenco oz. uporabniki storitev so s prejeto pomocjo naceloma zadovoljni —
najvecje zadovoljstvo je izrazila stanovalka DU Sezana, ki zivi na oddelku za osebno
spremljanje, najbolj odklonilna do pomoci pa je uporabnica pomoci na domu iz II. Bistrice,
Ki pravi: »Ja res me moti. Mislim, da pomoci ne potrebujem. Imam dva sina in moza, zakaj
bi potrebovala se koga? Ko bom starejsa, pa bom pomoc potrebovala. Ampak ne bi rada,
da bi to bilo tako hitro. Se mi pa zdi blesavo, da pride. ... Ampak bi rada rekla, naj ne
hodijo. Pridejo samo po podpis od Marjana, zakaj bi torej hodile?« (J4, J5, J6, J§)

Ravno tako je vecina sogovornikov, sorodnikov ljudi z demenco zadovoljna s prejeto
pomocjo. Sorodnik, ¢igar mama prejema pomo¢ na domu v II. Bistrici, je zadovoljen in
pravi: »Poskusam biti tudi razumevajoc, saj vem, da so urniki natrpani. Kot pa za enkrat

potekajo stvari, sem zadovoljen.« (N38)
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Kljub vsemu pa tudi sorodniki opazajo nekatere pomanjkljivosti pri izvajanju pomoci —
sorodnica, katere mama zivi v DU Sezana, pravi, da je tam premalo zaposlenih, da imajo ti
veliko opravka z bolj potrebnimi pomoci, za ostale pa zmanjka Casa. Svoje videnje sta
izpostavila tudi sogovornika iz Sezane in Il. Bistrice, katerih mami prejemata pomo¢ na
domu. Sogovornica iz Sezane pogresa daljSo, nekajdnevno obliko pomoci, kot druzinsko
pomoc/varstvo in pa pomo¢ v popoldanskem ter vecernem casu, ki se na obmocju upravne
enote Sezana ne izvaja. Sogovornik iz II. Bistrice vidi pomanjkljivosti v zvezi z dnevnim
varstvom, ki ga izvaja DSO Il. Bistrica, ki nima organiziranih prevozov, mnenja pa je tudi,
da bi se morale uvesti novosti, kot so prevozi oseb z demenco na neko druzenje (npr.
dnevno varstvo) in nazaj domov.

Vsi sogovorniki sorodniki priznavajo, da je skrb za ¢loveka z demenco zelo naporna.
Uporabnika domskega varstva se zavedata, da skrb za sorodnika z demenco v domacem
kraju ne bi bila mozna. Sogovornica, katere mama prejema pomo¢ na domu na sezanskem
obmocju, pove, da si bo pomagala z druzinskimi, neformalnimi pomocniki: »Razmisljam,
da se bom z nasimi ta mladimi dogovorili za en dan v tednu, ko bodo prihajali do mame,
da bom imela tistih nekaj ur jaz zase. Letos si bom privoscila tudi gledaliski abonma.«

(M48)
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5 Razprava

Rezultati so pokazali, da tako upravna enota Sezana kot tudi upravna enota Il. Bistrica
sledita trendom obstojeCih moznosti oblik pomoc¢i za ljudi z demenco in na svojem
obmoc¢ju ponujata institucionalno in skupnostno pomoc. Po raziskavah, ki jih povzemajo
Flaker et al. (2011: 244), vec¢ino oskrbe za stare ljudi zagotavljajo domovi za starejSe
obc¢ane. Glede na model oskrbe ljudi z demenco izvaja Dom starejSih obcanov Il. Bistrica
(v nadaljevanju DSOIB) segregiran model, saj ima varovani oddelek, Dom upokojencev
Sezana (v nadaljevanju DUS) pa ljudi z vi$jo stopnjo demence name$¢a na oddelek za
osebno spremljanje — oddelek je podoben varovanem, saj so ljudje z demenco lo¢eni od
ostalih stanovalcev, imajo loCene aktivnosti, lahko pa se v spremstvu osebja pridruzijo
ostalim stanovalcem. Zaposleni v DUS pravijo, da izvajajo segregiran koncept obravnave
in zagotavljanja pomoc¢i ljudem z demenco, ¢eprav omenjeni oddelek ni kvalificiran kot
varovani. Po Mali et al. (2011: 46, 47) sta poleg segregiranega modela najbolj
prevladujoca Se integrirani in delno segregirani model, ki jih najdemo v domovih za
starejSe obcCane. Za domsko, institucionalno varstvo ljudi z demenco se njihovi sorodniki
ve¢inoma odlocajo zaradi lastne razbremenitve, 0z. ker doma skrb za sorodnika z demenco

ni ve¢ mogoca.

Prehod od skupnostne k institucionalni oskrbi predstavlja dnevno varstvo (Mali et al. 2011.:
78), ki ga v Sezani in Il. Bistrici izvajata domova za starej$e obcane. V DSOIB trenutno ni
nobenega uporabnika, ker je dom glede na dostopnost za uporabnike precej oddaljen od

prometnih povezav in zato teZje dostopen.

Najbolj razvita skupnostna oblika pomoci za ljudi z demenco je pomoc¢ na domu — socialno
oskrbo na domu v vecini izvajajo domovi za starejSe obCane (Filipovi¢ Hrast et al. 2014:
23). Tudi v Sezani je tako, pomo¢ na domu v Il. Bistrici pa izvaja tamkajs$nji center za
socialno delo. Pomo¢ na domu kot skupnostna oblika pomoci je med uporabniki precej
priljubljena, saj je fleksibilna, kjer se izvajalci pomoc¢i lahko uporabnikom prilagajajo —

izbiranje socialne oskrbovalke, dolo¢anje ure obiska ...

Na obmoc¢ju upravne enote Sezana pa se prek Centra za socialno delo Sezano izvaja Se ena
skupnostna oblika pomoc¢i za starejSe (in ljudi z demenco), in sicer socialnovarstveni
program pomoci "Kakovostna starost in sozitje starejsih", ki ga izvaja mobilni-terenski

socialni delavec. Terenski socialni delavec izvaja program, ki je nadgradnja strokovnemu
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delu centrov za socialno delo, kjer ima moznost, da preizkusa, uvaja in Siri nove oblike

dela.

Ko si druzinski ¢lani med seboj pomagajo ali pomagajo ¢lanu pri vsakdanjih opravilih in
potrebah, govorimo o druzinski oskrbi oz. neformalnem oskrbovanju, pravi Hvali¢
Touzeryjeva (2006: 29). Med sogovorniki, ki prejemajo pomo¢ na domu v Sezani ali II.
Bistrici, vsi zagotavljajo svojemu druzinskemu ¢lanu tudi neformalno oskrbo. Zanimivo in
nezanemarljivo je dejstvo, da druzinski oskrbovalci ljudi z demenco opravijo vecje Stevilo
oskrbovalnih ur in s tem izkusijo ve¢je breme oskrbovanja kot pa oskrbovalci starejSih
ljudi, ki nimajo demence (Lipar 2012: 61). Sorodniki, ki skrbijo za ljudi z demenco doma,
so nad svojim skrbstvenim delom zadovoljni — priznavajo, da je delo naporno in polno

dolgotrajnega ucenja.

Pomembno se mi je zdelo raziskati nacin dela z ljudmi z demenco na obmocju obcine
Sezana in Il. Bistrica. Kot je povedala Mali (2013) na predavanjih na podiplomskem
Studiju, v socialnem delu ne obstajajo specifiéne metode dela za pomo¢ ljudem z demenco.
Istega mnenja so tudi strokovni delavci iz Sezane in Il. Bistrice, ki pa dodajajo, da je bolj
pomemben individualen nacin dela. Perko (2007: 161) je mnenja, da se z individualnim
pristopom izognemo neki vnaprej dolo¢eni matrici dela s ¢lovekom z demenco in
upostevamo njegove potrebe. Pomembnost poznavanja zivljenjske zgodbe cCloveka z
demenco in njenega nadgrajevanja skupaj s posameznikom je izpostavila tudi socialna

delavka iz DSOIB, ki pri svojem delu uporablja »obrazec« za zapis zivljenjske zgodbe.

Ceprav z grupiranjem, pre§tevanjem in pripisovanjem ljudem/uporabnikom posamezne
metode dela glede na njihove lastnosti ustvarjamo stigmo in etiketiranje (Flaker 2003: 21),
je dobro, da poznamo sploSne metode socialnega dela, ki jih lahko prilagodimo za delo z
ljudmi z demenco. Te je dobro opredelila socialna delavka iz DUS: metoda dela s
posameznikom, individualni nacrti s posameznikom, ocena tveganja, pogovor s ¢lovekom
z demenco, uporabnikova biografija, vklju¢evanje v aktivnosti na podlagi individualnega
naérta, evalvacija individualnega nacrta. Socialna delavka iz DSOIB pa je mnenja, da

pomembneje ¢loveku z demenco omogociti to, da pocne tisto, kar sam zmore.

Prvo merilo uspeSnosti je vzpostavitev spostljivega in zaupljivega odnosa z osebo, v
katerem je mogoce sodelovati (Perko 2007: 160, 161). Tega je mogoce zaceti graditi Ze pri

informativnih razgovorih pred sprejemom v dom ali pred zaetkom oskrbe na domu.
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Pomemben je prvi pogovor s ¢lovekom z demenco, iz katerega razberemo, kaj ¢lovek res
potrebuje in kako se mu lahko pomaga. Pomembno se je prepricati tudi, ali se ¢lovek z

demenco sploh strinja s pomocjo ali ta zelja prihaja samo od sorodnikov.

Individualni naért oz. plan storitev in opravil, ki jih stanovalec rad opravlja, se naredi na
podlagi zivljenjske zgodbe stanovalca (Miladinovi¢ 2007: 83, 84). Iz prvih razgovorov je
pomembno tudi razbrati posameznikove zelje, ideje pa tudi, kako je ta v preteklosti zivel —

pri vsem tem nam lahko pomaga zapis zivljenjske zgodbe ¢loveka z demenco.

Mobilni-terenski socialni delavec na obmoc¢ju Sezane ravno tako do vsakega uporabnika z
demenco pristopi na individualni na¢in — uporabnike spremlja, jim zagotavlja prevoz,
pomaga pri nakupu v trgovini, lepi listke z imeni na predmete za lazjo orientacijo ... in z
njimi nacértuje ukrepe za njihovo varnost. Tezko je presoditi, kdaj je zares potrebno
poseganje in kdaj moramo cloveka z demenco zavarovati pred morebitnimi tveganji.
Dobro je, da socialni delavec posamezniku pusti ¢im ve¢ samostojnosti, konkretno pa mu
pomaga le takrat, ko ne€esa resni¢no ne zmore narediti ve¢ sam (Mali, MiloSevi¢-Arnold

2007 b: 67, 69).

DruZabniStvo ljudem z demenco je lahko tudi uporabna metoda ali pa ukrep za
zmanjSevanje tveganja pred Skodo — druzabniStvo opravljajo socialne oskrbovalke na
obmocju Sezane, ki pravijo, da se ne pocutijo uporabne, ¢e pri uporabnikih samo cistijo,

druZabni$tva pa ne opravljajo.

Izjemno pomembno je tudi delo iz perspektive mo¢i, s katero skupaj z ostalimi naceli in
koncepti socialnega dela socialni delavec pri delu z ljudmi, ki imajo demenco, odkriva
njihove zmoZznosti in sposobnosti za reSevanje problemov in spoprijemanje s tezavami
(Mali et al. 2011: 29, 30). Na delo iz perspektive moci je najbolj pozoren mobilni-terenski

socialni delavec, ki najprej s ¢lovekom ugotovi, kaj le-ta zmore in ¢esa ne.

Splosne smernice za sporazumevanje z ljudmi z demenco ne obstajajo. Vsak posameznik,
ki ima demenco, jo namre¢ Zivi in dozivlja na svojevrsten nacin, drugate od drugega
posameznika z demenco (Mali et al. 2011: 56). Po pogovorih z vodji pomo¢i na domu iz
Sezane in Il. Bistrice lahko potrdim, da komunikacija s ¢lovekom z demenco poteka na
njemu razumljiv nacin, hkrati pa pazimo, da mu ne dajemo obcutka manjvrednosti.
Dodajata, da je pri interakciji s ¢lovekom z demenco pomembno biti potrpezljiv, delati

pocasi (brez hitenja), delati mirno/umirjeno, uporabljati nizke tone, izogibati se
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postavljanju tezkih vprasanj ... Socialna delavka DUS in socialni oskrbovalki iz Sezane so
poudarjale pomembnost uporabe enostavnih stavkov, uporabe enakih besed in fraz ob

pogovoru s clovekom z demenco ter znanje obracanja besed.

Pri vsem tem pa je zelo pomembna tudi nebesedna komunikacija — ¢etudi se pogovarjamo
s ¢lovekom, ki je izgubil sposobnost besednega izrazanja, najbrz Se vedno lahko uporabi
velik nabor neverbalnih spretnosti. Pozorni moramo biti na mimiko obraza, oesni stik,
drzo telesa, dotike, gibe ... (MiloSevi¢-Arnold 2007 b: 131, 132).

Prav je, da se strokovni delavci in sluZzbe med seboj povezujejo in si pri svojem delu
pomagajo. Na ta nacin si strokovni delavci porazdelijo odgovornost z ostalimi
sluzbami/institucijami. Na obmocju obeh ob¢in poteka velika povezanost z medicinsko
oskrbo oz. zdravstveno sluzbo — tako domova za starejSe kot tudi socialna pomo¢ na domu
sodelujejo z zdravstvenimi domovi in patronaznimi sluzbami, Ki so veliko na terenu in
pristojne socialne sluzbe obvescajo o ljudeh, potrebnih pomoci. Sodelovanje poteka tudi s
psihiatricnima bolniSnicama (Idrijo in Polje), saj je demenca klasificirana kot dusevna
bolezen in je opisana kot termin, ki povzro¢i upadanje duSevnih funkcij (Milosevi¢-Arnold
2007 a: 25). Problematiko demence opredeljuje Zakon o duSevnem zdravju (ZDZdr) in
prav ta doloCa pravice ljudi med zdravljenjem v oddelku pod posebnim nadzorom
psihiatriéne bolnis$nice ali obravnavo v varovanem oddelku socialnovarstvenega zavoda
(ZDZdr, 1. ¢len).

Sodelovanje velikokrat poteka tudi s pristojnim centrom za socialno delo (najveckrat za
potrebe urejanja skrbnisStva) in pa z nevladnimi in/ali neprofitnimi organizacijami, kot je
Drustvo upokojencev ali Spomincica — organizacija namenjena ozavescanju vseh oblik

demence.

Sodelovanje pa je nujno pomembno in potrebno tudi s sorodniki ljudi z demenco. Tudi ti
imajo namre¢ vprasanja o demenci in svoje potrebe, ki zahtevajo posebno pozornost (Mali
2007 b: 117, 118). Sorodniki ljudi z demenco morajo prepoznavati svoje potrebe, da lahko
potem sledijo in se zavedajo obcutkov, ki jih dozivljajo njihovi sorodniki z demenco.
Sorodnike ljudi z demenco je treba opremiti z informacijami o bolezni in z nafinom
komunikacije z obolelimi. Strokovni delavci, s katerimi sem se pogovarjala, po vecini
sorodnikom zagotavljajo obvesSCanje in informiranje, svetovanje, tolazbo ... in se

poskusajo vziveti in razumeti njihovo stisko. Treba je vkljuciti sorodnike na nacin, da se
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opremijo z znanjem, da je neformalna oskrba Cloveka z demenco zelo tezka, in skupaj z
njimi iskati moznosti ustrezne institucionalne oskrbe ali pomoc¢i na domu. Dobrodoslo je
za sorodnike uporabnikov z demenco organizirati predavanja ali vsaj vmesna
sreCanja/sestanke in izobrazevanja o demenci. V DUS dajejo velik poudarek na
vkljucevanje sorodnikov v izvajanje storitev, ko pridejo pomagat hraniti ljudi z demenco,

jih peljejo na sprehod ali jih npr. preoblacijo in pospremijo za spanje.

V primeru napredujo¢e demence imajo strokovni delavci razli¢no prakso — Vv institucijah,
kot je dom za starejSe, organizirajo evalvacijo, kjer se za uporabnika naredi ocena tveganja,
po pogovoru s psihiatrinjo sledi konkretni ukrep (npr. namestitev uporabnika na drugi
oddelek); v skupnosti pa izvajalci pomoc¢i na domu povecajo obseg storitev (obiskov pri
uporabniku), predstavijo Spomincice kot skupino za pomo¢ sorodnikom ljudi z demenco, v
hujSem primeru pa jim pomagajo poiskati pomo¢ v institucionalnem varstvu. Sele ko so
izCrpani vsi viri, lahko socialni delavci ponudijo institucionalno varstvo (Mali et al. 2011:
39).

Poznamo ljudi (sorodnike), ki so o bolezni in njenem poteku vsaj osnovno informirani, so
odprti, so se pripravljeni prilagoditi potrebam sorodnika z demenco ter so pripravljeni
upostevati mnenja strokovnega osebja in so sorodniki, ki potrebujejo veliko spodbude, da
naredijo premik v razumevanju demence in njihovih sorodnikov (UrSi¢ 2004: 66). Nekateri
se samoiniciativno izobrazujejo (imajo po tem zeljo), berejo ¢lanke in knjige, obiskujejo
razli¢na predavanja strokovnjakov (dr. Cvetko) in srecanj za sorodnike, med drugimi pa je

premalo ali ni¢ znanja o demenci, zaradi ¢esar pride do pogostih konfliktov v druzini.

Demenca kot bolezen ne sme postati opravicilo za to, da cloveka z demenco ne jemljemo
resno (Perko 2007: 160, 161). Ravno tako je treba posameznika kot uporabnika z demenco
sprejeti in vklju€evati v nacrtovanje storitve. Zelo pomembno je, da damo c¢loveku z
demenco moznost odlo¢anja o storitvi, je pa to odvisno od stopnje demence in zmoznosti
komuniciranja posameznika. V primeru nezmoznosti komunikacije moramo biti pozorni na
nebesedno komunikacijo, npr. govorico telesa, ali pa se za pomo¢ in mnenje obrnemo na
sorodnike. Zelje in ideje posameznikov z demenco so bolj uslisane na Bistriskem, kjer jih
postavljajo na prvo mesto, medtem, ko so npr. v DUS uposStevane samo do mere, ko

stanovalec in drugi niso ogrozeni.
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Supervizija je temeljna metoda socialnega dela, ki zagotavlja pomo¢ strokovnjaku in
pomeni usposabljanje strokovnjakov z namenom, da bi se njihovo delo izboljsalo
(Milosevié-Arnold in Postrak 2003: 111). Zal pa se ne izvaja povsod — socialna delavka iz
DUS in izvajalke pomoc¢i na domu iz Sezane supervizijo pogresajo. Med naStetimi
pomanjkljivostmi je tudi pomanjkanje Casa za kvalitetnejSe opravljanje dela (posledi¢no v
institucijah so nekateri prikrajSani za socialno pomoc) in psihi¢na utrujenost zaradi

prenatrpanega delavnika.

Dnevno varstvo je odli¢na priloZznost za zmanjSevanje socialne izkljucenosti ¢loveka z
demenco, kjer se posameznik druzi v prijazno oblikovanih skupinah in se tam pocuti
sprejetega (Curran 1996: 113). Zal sta dnevni varstvi v DUS in DSOIB neizkoris¢eni
zaradi slabe dostopnosti. Sogovorniki predlagajo spremembo na tem podro¢ju v smislu

moznosti organiziranega prevoza.

Dodelati je treba oblike pomoci, prilagojene samo ljudem z demenco, kar bi vplivalo tudi
na nove oblike zaposlitev: osebna asistenca, namenjena delu z ljudmi z demenco in z
njihovimi sorodniki, socialni delavec, ki bi delal konkretno samo z ljudmi z demenco in
njihovimi sorodniki, nove oblike oz. vmesne strukture pomoci, kot so bivalne enote ...
Tudi sorodniki ljudi z demenco izrazajo potrebo po daljsi, nekajdnevni obliki pomoci, ki bi

jih razbremenila.

Socialno oskrbo na domu prejemajo ljudje, ki so Se dovolj samostojni (psihi¢no in fizi¢no),
da lahko za dolo€en €as odloZijo odhod v domsko, institucionalno varstvo (Viktor 2007:
78). Zal je na ruralnem obmo¢ju, kot sta Sezana in |l. Bistrica, socialnih oskrbovalk manj
kot na urbanem, poleg tega pa se pomo¢ na domu tukaj v popoldanskih urah ne izvaja in
ljudje so posledicno »obsojeni na zgodnejsi odhod oz. namestitev v instituciji«. Na
ruralnem obmocju je minus tudi oddaljenost krajev, ki jih socialna oskrbovalka mora

prevoziti v enem delavniku, kar posledi¢no predstavlja manj obiskanih uporabnikov.

Ocitno in iz odgovorov je razvidno, da v Sloveniji ni enotnega sistema, ki bi na temo
demence izobrazeval strokovne delavce. Obstajajo drustva in podjetja, ki se ukvarjajo z
izobrazevanjem zaposlenih v socialnem varstvu, ki organizirajo predavanja z omenjeno
tematiko. Strokovni delavci se (odvisno od delodajaléeve volje ali samoiniciativho)
poljubno odlocajo, ali se bodo dodatno izobrazevali ali ne. Znanja o demenci ni nikoli

prevec, zato bi ga morali toliko bolj obnavljati in ga med sabo deliti. Veliko znanja lahko
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na Fakulteti za socialno delo pridobijo tudi na predavanjih Studija socialnega dela, ki pa jih

npr. socialne oskrbovalke ne obiskujejo.
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6 Sklepi

V Sloveniji so tudi na ruralnem obmocju dobro zastopane tako institucionalne kot
skupnostne oblike pomoci za ljudi z demenco, saj tako obc¢ina Sezana kot tudi obcina II.
Bistrica omogoc¢ata domsko varstvo, dnevno varstvo in pomo¢ na domu. Veliko mero
pomoc¢i na obmocju obeh obcin omogoca DruStvo Spomincica, ki vodi organizirane
podporne skupine tudi za sorodnike ljudi z demenco. Kljub temu pa obc¢ina Sezana in
obcina Ilirska Bistrica ne ponujata enakega nabora storitev in oblik pomo¢i za ljudi z
demenco in njihove sorodnike, saj CSD Sezana vodi socialnovarstveni program
"Kakovostna starost in sozitje starejSih", kjer mobilni-terenski socialni delavec spremlja

starejSe ljudi na njithovem domu (med njimi jih je nekaj tudi z demenco).

Strokovnjaki v ob¢ini Sezana in obCini Ilirska Bistrica izhajajo iz dejstva, da je z vsakim
¢lovekom, ki ima demenco, treba delati individualno in vsako metodo, nacin ali tehniko
dela prilagoditi posamezniku; zatorej lahko potrdim, da strokovnjaki med seboj na splo§no
ne uporabljajo enakih metod in tehnik dela pri delu z ljudmi z demenco. V socialnem delu
namre¢ ne obstajajo specificne metode dela za pomoc¢ ljudem z demenco in je zato nujno,
da za delo izhajamo iz vsakega uporabnika posebej, upostevamo njegove potrebe, Zelje in
zmoznosti ... Pomembno je poznati uporabnikovo zivljenjsko zgodbo (poznavanje njegove
preteklosti), ki nam pomaga pri nadaljnjem delu, da posamezniku omogoc¢imo, da pocne
tisto, kar Se sam zmore — delamo iz perspektive moci. S ¢lovekom z demenco moramo
vzpostaviti zaupljiv odnos, ki je temelj za nadaljnje delo, doseZemo pa ga Ze s prvim
spostljivim pogovorom. Vsak posameznik zivi in dozivlja demenco na svojevrsten nacin,
zato moramo Vv odnosu z njim zavzeti tak pristop, da se od njega u¢imo. Ni univerzalnega
pristopa za komunikacijo z ljudmi, ki imajo demenco, iz prakse pa lahko potegnemo, da
mora komunikacija potekati na njim prilagojen nacin — uporabljati nizke tone, izogibati se
postavljanju tezkih vpraSanj, uporaba enostavnih stavkov, uporaba enakih besed in fraz ob
pogovoru s ¢lovekom z demenco ter znanje obracanja besed ... Ne smemo pa pozabiti na
nebesedno govorico telesa, sploh tedaj, ko posameznik zaradi hujSe stopnje demence ne

more ve¢ govoriti.

Strokovni delavei na podro¢ju demence v obcini Sezana v svoje delo vkljucujejo

uporabnike na podoben nacin kot strokovni delavci v ob¢ini Ilirska Bistrica — moznost
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odlocanja o storitvi za ¢loveka z demenco se vsem zdi zelo pomembna, je pa odvisna od
stopnje demence in zmoznosti komuniciranja posameznika. Bistveno se jim zdi tudi
sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco, ki jih morajo opremiti z znanjem, kako skrbeti za
¢loveka z demenco, kako z njim komunicirati, hkrati pa jih opozoriti na iz¢rpavajoce
skrbstveno delo za sorodnika. Sorodniki ljudi z demenco tako iz Sezane kot tudi iz II.
Bistrice se vedno bolj samoiniciativno izobrazujejo o demenci, obiskujejo predavanja in
skupine za samopomoc¢, med drugimi pa je premalo ali ni¢ znanja o demenci, zaradi Cesar

pride do pogostih konfliktov v druzini.

Sogovorniki (strokovni delavci in sorodniki ljudi z demenco iz Sezane in Il. Bistrice) so
vec¢inoma mnenja, da je v Sloveniji na podroc¢ju dela z ljudmi z demenco treba narediti Se
marsikaj — nove, vmesne strukture pomoci, kot so bivalne/gospodinjske enote ali daljse,
nekajdnevne oblike namestitvene pomoci za ljudi z demenco. Na nekaterih obmo¢jih bi
bilo treba urediti dostop/organiziran prevoz do dnevnega varstva, saj je ponekod slabo
izkorisgen (tako v Sezani kot tudi v I. Bistrici). Ceprav naj bi bila pomo¢ na domu dobra
predstavnica skupnostne oblike pomoci, pa je v manjsih krajih precej nefleksibilna — na
obmocju obCine SeZana in Il. Bistrica je slabost pomoc¢i na domu ta, da se ne izvaja ob
poznih popoldnevih, poleg tega pa se socialne oskrbovalke zaradi velikega Stevila

uporabnikov ne morejo asovno prilagajati uporabnikom.

Sodelovanje med izvajalci pomo¢i za ljudi z demenco znotraj obline Sezana je enako
sodelovanju med izvajalci pomo¢i za ljudi z demenco znotraj obCine Ilirska Bistrica, saj se
med sabo dobro povezujejo tako socialne kot tudi zdravstvene sluzbe. S sluzbami iz drugih

ob¢in pa v ob¢ini Sezana bolj sodelujejo kot pa v ob¢ini Il. Bistrica.
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7 Predlogi

Ceprav sem se pogovarjala z uporabniki, ki sprejemajo obstoje¢e oblike pomodi in so z
njimi ve¢inoma zadovoljni (tako z institucionalnimi kot skupnostnimi), bi bilo treba urediti
nekaj sprememb na omenjenem podrocju. Strokovni delavci v institucionalnem varstvu bi
se morali ravnati pri delu z ljudmi z demenco po osebnem nacrtu, ki ga je tre a narediti z
vsakim posameznikom. Zelo pomembno je, da se skupaj z uporabnikom napise in sestavi
njegova zivljenjska zgodba, ki strokovnim delavcem pomaga razumeti njegove Zelje in
navade. Zal pa je institucionalno varstvo v Sloveniji zasnovano tako, da se zaradi
premajhnega Stevila zaposlenih in posledicno premalo ¢asa ne more delati z vsakim
¢lovekom individualno. Socialna politika bi se morala razvijati v smeri ustanavljanja in
omogocanja manjsih bivalnih/gospodinjskih skupin oz. enot za ljudi z demenco, v katerih

bi bila omogocena tako socialna kot tudi medicinska oskrba.

Vsekakor morajo storitve in pomoci biti naravnane v skupnost, zato CSD Il. Bistrica
predlagam, da se skupaj z Obcino Il. Bistrica (kot sofinancer) za¢nejo dogovarjati za
socialno varstveni dopolnilni program, kot poteka v Sezani — »Kakovostna starost in
soZitje starejSih.« Terensko socialno delo je nujno pomembno in potrebno prav v obcinah,

ki so sestavljene iz manj$ih razkropljenih naselij in so oddaljene od ve¢jih mestnih centrov.

Dnevno varstvo predstavlja nekakSen prehod med domaco oskrbo in institucionalnim
varstvom, Zal pa je v obeh obCinah neizkoris€en. Predlagam, da se vodstvi obeh domov
organizirata in obcanom ponudita organiziran prevoz. Mogoce bi se bilo dobro povezati z
ostalimi drustvi oz. dnevnimi centri v kraju, ki ze imajo organiziran prevoz za svoje

uporabnike.

Na drzavni ravni bi se morale poenotiti/uskladiti cene socialne pomoc¢i na domu, saj
navadno uporabniki na ruralnem obmocju le-te placujejo po visji ceni, poleg tega pa so od
centra mest bolj oddaljeni in Ze tako izkljuceni. Nadalje je pomo¢ na domu premalo
fleksibilna, saj v manj$ih krajih, kot sta Sezana in Il. Bistrica, ne ponuja storitev pozno

popoldan ali zvecer, oz. ta zaradi prenizkega Stevila izvajalk socialne pomo¢i ni mozna.

Sezanski obCini oz. oskrbovalkam pomoc¢i na domu v Sezani predlagam, da znanje in

izkugnje za delo z ljudmi z demenco poglobijo in jih poskusajo vekrat izmenjati. Ceprav
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veliko k znanju prinese praksa, je izobrazevanje za delo z ljudmi z demenco izredno
pomembno — bolezen je specifi¢na, se razvija, ima svoje zakonitosti, ki jih je za u¢inkovito

in kvalitetno delo dobro poznati.
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9 Priloga

9.1 Vprasalniki

9.1.1 Vprasalnik za strokovne delavce

. Kaksne oblike pomo¢i nudite v vasi ustanovi/organizaciji za ljudi z demenco?

. Konkretno (po korakih) opisite vase delo s ¢lovekom, ki ima demenco.

. Katere metode in tehnike uporabljate pri delu z ljudmi z demenco? Katere pa uporabljate pri delu z

njihovimi sorodniki?

. Opisite prednosti in slabosti vsake metode/tehnike, ki jo uporabljate.

. Kako poteka povezovanje z drugimi organizacijami/sluzbami, ki se ukvarjajo z ljudmi z demenco

znotraj ob¢ine in kako s sluzbami, ki delujejo v drugih obc¢inah? Katere so te sluzbe/organizacije?

. Na kaksen nacin in koliko se pri izvajanju storitev povezujete s sorodniki glede na stopnjo

demence? Kako vkljucujete sorodnike v izvajanje storitve v primeru napredujoce demence (koliko

imate teh primerov)? Kaksen vpliv imajo sorodniki ljudi z demenco na zagotavljanje storitev?

a. Ali mislite, da imajo sorodniki dovolj znanja o demenci na sploh? So dovolj okrepljeni, da
imajo sorodnika z demenco doma in da sami nudijo kakovostno neformalno oskrbo?

. Ali imajo uporabniki/ljudje z demenco vpliv na odloanje o storitvi? V katerih primerih

zagotavljate in omogocate Cloveku z demenco moznost odlo¢anja? Se zavedate pomena tega

vplivanja?

. S kak$nimi tezavami se sreCujete pri delu? Koliko lahko uresnicujete tudi lastne ideje in predloge

za izboljSanje storitve? Kaj bi potrebovali za bolj kvalitetno delo?

. Na kaj ste pri svojem delu ponosni oz. s ¢im ste zadovoljni in kaj bi lahko izboljsali oz. v ¢em bi se

lahko dodatno izpopolnili?

10.Kako ste se izobrazevali za delo z ljudmi z demenco?

9.1.2 Vprasalnik za ljudi z demenco

. Kdo vam pomaga pri opravilih, ki jih sami ne zmorete ve¢ opraviti (so to sorodniki, drugi
pomocniki/strokovnjaki)? Kaj tocno naredijo za vas (za kakSna opravila gre)?

a. Ce so to strokovnjaki, od kje prihajajo (drustvo, sluzba)?

b. Imate ali ste imeli na izbiro ve¢ oblik pomo¢i?

. Obstaja mogoce kaj, kar vam povzroca tezave pri vasem vsakdanjem zivljenju? Kaj Se zmorete
sami narediti? Cesa pa ne zmorete ve¢ sami opraviti? Ali za to prejemate pomog&?

. Upostevajo vase zelje, mnenja? Kdaj vasa mnenja niso upostevana?

. Lahko sami odlocate kaj bi jedli za kosilo, kaj bi si oblekli, kam bi §li na sprehod?
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.V katerih primerih prejeto pomo¢ zavrnete? Vam pomoc kdaj ne ustreza?
. S katero ponujeno pomocjo ste zadovoljni? Bi radi kaj spremenili (kaj bi to bilo)? Bi potrebovali Se

kaksno pomoc? (Gre za dobesedno pomo¢ ali zgolj za druzenje?)

9.1.3 Vprasalnik za sorodnike ljudi z demenco

. Kaksne oblike pomoci se posluzujete pri oskrbi vasega sorodnika, ki ima demenco (strokovna

pomo¢, ostali druzinski ¢lani)? Lahko konkretno opiSete prejeto pomoc?

a. Kdo vam Se pomaga pri oskrbi ¢loveka z demenco?

. Na kaksen nacin strokovnjaki pomagajo vasemu druzinskemu ¢lanu/sorodniku, ki ima demenco?

Kaj vse naredijo strokovni delavci za vasega druzinskega Clana? Znate imenovati metode in

tehnike, ki jih pri tem uporabljajo?

. Kaj naredijo za vas?

. Vam kdaj pomagajo, svetujejo strokovnjaki (izvajalec pomoci) iz drugih sluzb/organizacij? So ti

strokovnjaki iz domace ali tudi iz tuje obCine?

. Kako in na kakSen naéin strokovni delavci sodelujejo z vami? Koliko vas vkljuéujejo v njihovo

delo s ¢lovekom z demenco, oz. kakSen vpliv imate na zagotavljanje storitev za vaSega druzinskega

¢lana? V kaksnih primerih vas kontaktirajo?

.V kaksnih primerih strokovnjaki uposStevajo vase zelje/mnenja/nasvete?

a. Mislite, da imate dovolj znanja o demenci? (Ali zmorete opravljati in nuditi svojemu sorodniku
doma dovolj dobro in kakovostno neformalno oskrbo?)

b. Poznate programe za pomo¢ sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ste se v katerega od
teh vkljudili?

. S katerimi storitvami (na¢inom dela), ki jih prejme va$ druzinski ¢lan ste zadovoljni? Kaj bi lahko

strokovnjaki izbolj$ali in kaj po vase primanjkuje njihovemu nacinu dela?

. Ima vas$ druzinski ¢lan, ki ima demenco vpliv na odlocanje o storitvi? V katerih primerih strokovni

delavci zagotavljajo in omogocajo ¢loveku z demenco mozZnost odlo¢anja in upostevajo njegove

zelje glede izvajanja storitve?

9.2 Osno kodiranje

legenda:

¢érka obcina

A CEF/GI1/K M SEZANA
B,D/H,J/L,N ILIRSKA BISTRICA

OBLIKE POMOCI ZA LJUDI Z DEMENCO
STROKOVNI DELAVCI

Oblike pomoci za ljudi z demenco v Sezani
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storitev v domu upokojencev SeZana
e dnevno varstvo (Al)
e celodnevno institucionalno varstvo (A2)
e oddelek za osebno spremljanje (A5)
e koncesija za izvajanje socialne pomoci na domu (C1)
storitev Centra za socialno delo Sezana
e program Kakovostna starost in sozitje starejsih (F1)
Drustvo za pomoc¢ pri demenci
e sem vodja skupine za pomoc svojcem oseb z demenco (F2)
Oblike pomoci za ljudi z demenco v Il. Bistrici
storitev v Domu starej$ih ob¢anov Ilirska Bistrica
e varovani oddelek, dve enoti (B1)
e dnevno varstvo (B6)
dnevno varstvo
e ne uporabljamo (B8)
problem prevoza do dnevnega varstva v Domu starej$ih obcanov Il. Bistrica
e organiziran prevoz za povprasevanje vsaj petih ljudi (B9)
storitev Centra za socialno delo Ilirska Bistrica
e izvajanje socialne pomoc¢i na domu (D1)
Program Kakovostna starost in soZitje starejSih
nastanek programa
e drustvo upokojencev opravi raziskavo (F9)
¢ osamljenost, materialna ogrozenost, potreba po socialnih stikih in po novih
informacijah s podrocja sociale in zdravstva (F10)
e Drustvo upokojencev izrazi pobudo za zaposlitev mobilnega terenskega
socialnega delavca (F11)
Kapaciteta nastanitve ljudi z demenco v dnevnem varstvu
Stevilo uporabnikov dnevnega varstva Sezana
e 1 oseba z demenco v dnevnem varstvu (A3)
Stevilo mest v dnevnem varstvu-Il. Bistrica
e 15 ljudi (B7)
Kapaciteta nastanitve ljudi z demenco na varovanem oddelku
Stevilo ljudi z demenco na varovanem oddelku-Il. Bistrica
e 36 stanovalcev (B2)
ni potrebe po namestitvi nepokretnih stanovalcev na varovani oddelek
¢ nepokretni stanovalci na varovanem oddelku (B4)
Podlaga namestitve stanovalcev na varovani oddelek
sklep sodisca
e vecina stanovalcev na varovanem oddelku (B3)
Kapaciteta nastanitve ljudi z demenco v celodnevnem varstvu
Stevilo ljudi z demenco na oddelku za osebno spremljanje-Sezana
e 20 stanovalcev (A4)
Stevilo ljudi z demenco na ostalih oddelkih-Sezana
e 40 stanovalcev z demenco na drugih oddelkih (A6)
odprti oddelek za ljudi z demenco-Il.Bistrica
e ljudje z demenco, ki se $e znajdejo v svojem prostoru in Se nekako samostojno
funkcionirajo (B5)
Kategoriziranje ljudi z demenco
stopnja demence pri stanovalcih na oddelku
¢ na oddelku za osebno spremljanje so ljudje med 3. in 4. fazo demence (A7)
Kader izvajalk socialne pomo¢i
redno zaposlene socialne oskrbovalke
o 3(D8)
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Studentje
[ ]

vikendi, prazniki, nadomesc¢anja bolniske odsotnosti (D9)

Nacin dela s ¢lovekom z demenco in z njegovimi sorodniki
institucionalno varstvo

informativni razgovori pred sprejemom in ob sprejemu v dom, nudenje
informacij (A8)

prva socialna pomoc¢ (A9)

prilagajanje in vzpostavitev komunikacije s ¢lovekom z demenco ob sprejemu
(B10)

otezena komunikacija in vzpostavljanje prvega stika pri hudi demenci (B13)
povezava in uporaba svojcev za izdelavo individualnega nacrta (B14)
urejanje skrbnistva za poseben primer, prijava na okrajnemu sodis¢u (B15)
zapis zivljenjske zgodbe sorodnika z demenco (B16)

obrazec z Zivljenjsko zgodbo ¢loveka z demenco za sorodnike (B17)
spoznanje s ¢lovekovo zivljenjsko zgodbo in razumevanje posameznika (B23)
vprasalnik oz. Zivljenjska zgodba kot pomo¢ (B24)

pomoc¢ na domu

gospodinjska pomo¢ (C2, E10)

pomoc pri temeljnih zivljenjskih opravilih (C3, E2)

ohranjanje socialnih stikov (C4, E3)

individualni naért za vsakega uporabnika (C6)

iz pogovora: na kaj mora pri izvajanju oskrbe izvajalec paziti ter pri ¢em se
lahko uporabniku pomaga (C9)

prvi stik-povprasevanje po storitvi po telefonu (D2)

sreCanje-predstavitev pomo¢i na domu (D3)

vloga za socialno pomo¢ na domu pred zacetkom izvajanja storitve (D4)
obisk na domu in prvi stik (D5)

pred zacetkom izvajanja storitve prvi obisk pri uporabniku z vodjo pomoci na
domu in socialno oskrbovalko (D7)

ali se je oseba pripravljena vkljuciti ali ne (D10)

zelja po pomoci samo pri svojcih ni dovolj (D11)

vloga za socialno pomo¢ na domu podpisana s strani uporabnika ali zakonitega
zastopnika oz. skrbnika za poseben primer uporabnika (D12)

storitev je proti placilu, zato ljudi ne silimo, ampak samo vzpodbujamo (D14)
pravica do dodatka za pomoc in postrezbo za placilo storitve (D15)
gospodinjska pomo¢ (E1)

ljudje, ki imajo demenco morajo biti z ne¢im zaposleni (E5)

nega bolnika na postelji (E9)

dejanski konkretni stik s ¢lovekom z demenco (E11)

opazovanje ¢loveka z demenco (E12)

do 4 ure na dan (E15)

dvakrat v enem dnevu pri istem uporabniku: zjutraj, nato Se za kosilo (E16)
uporabniki so ljudje, niso stroji (E17)

skupnostno/terensko socialno delo

potreba po priblizanju storitev starim ljudem na dom (F12)

potrebno je vzpostaviti zaupanje s clovekom z demenco (F13)

povezovanje in komuniciranje s svojci (F17)

opremljanje sorodnikov z informacijami o bolezni (F18)

opremljanje sorodnikov z nac¢inom komunikacije s clovekom z demenco (F19)
povezovanje sorodnikov z drugimi oblikami pomoc¢i (pomo¢ na domu) ki
pripomorejo k ¢im daljSemu bivanju v domacem okolju (F20)

urejanje statusa, pridobivanje denarnih sredstev ... (F21)
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e obiskovanje uporabnikov, spremljanje stanja (F22)
operativne, konkretne storitve z ljudmi, ki zavracajo pomo¢ (ali nimajo
svojcev) (F23)
nakup v trgovini (F24)
prevoz, spremljanje (F25)
spremljanje (F26)
vzpodbujanje (F27)
odstranitev plina iz stanovanja za zas¢ito in varnost (F29)
izro¢itev kopije kljucev ljudem, ki jim uporabniki zaupajo (F30)
e lepljenje listov z imeni na predmete za lazjo orientacijo v prostoru (F31)
Medicinski model razumevanja demence
medicinska pomoc
specialist psihiater (A10)
e splosni zdravnik (A11)
e hospitalizacija v primeru hudih vedenjskih motenj, nespeénost, psihoza (A12)
nujen obisk psihiatra (A13)
e izkljucitev druge bolezni v ozadju (F14)
Spretnosti in pristop do ¢loveka z demenco
komunikacija s clovekom z demenco
¢ znanje kako komunicirati z bolnikom z demenco (Al4)
uporaba enostavnih stavkov (A15)
spustiti se na ¢lovekov nivo (A16)
se vziveti v svet ¢loveka z demenco (A17)
neverbalna komunikacija (A21)
iste besede, iste fraze (E4)
obracati besede, iskati teme za pogovor (E6)
e perspektiva moci (F15)
prilagajanje ¢loveku z demenco
e ne riniti v ¢loveka z demenco (A18)
potrebno znanje za delo s ¢lovekom z demenco
e zavedati se, da sem za ¢loveka z demenco neznana oseba (A19)
imeti rad, biti naklonjen in prijazen do ljudi z demenco (A20)
univerzalni pristop ne obstaja (B11)
prilagajanje glede na komunikacijo in potrebe ¢loveka z demenco (B12)
individualen nacin dela (C5)
s ¢lovekom z demenco je drugace delati (E7)
opazi$ razliko, dobis obcutek (E8)
ko pridemo k ¢loveku ne vemo kaj nas caka (E18)
omejitev in odstranitev moznih ogrozanj za varno zivljenje v svojem okolju
(F16)
zivljenjska zgodba Cloveka (stanovalca) z demenco
osnovna dejstva o ¢lovekovem funkcioniranju doma (B18)
potek aktivnosti (B19)
sluzbovanje (B20)
imeti rad zivali (B21)
narava ali krizanke (B22)
Socialnodelovni model razumevanja demence
diagnoza ni potrebna
e zadelo s starim ¢lovekom diagnoza ni potrebna (C8)
Sodelovanje svojcev s strokovnimi delavci
zadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e uporabniki dobro sprejemajo pomo¢ na domu (D6)
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Metode in tehnike dela z ljudmi z demenco
pomo¢ na domu
e Opazovanje obnasanja, ali se ljudje zgubljajo in pozabljajo (E13)
skupnostno/terensko soc. delo
e nacrtovanje ukrepov za dvigovanje varnosti (F28)

LJUDJE Z DEMENCO
Sodelovanje s pomocjo
zadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e vse prijazno, so odli¢ne (G1)
e se mi dopade (H1)
ne/sprejemanje obstojece pomoci
e zakaj k nam prihaja socialna, se ti zdi prav? (J1)
e saj vse naredimo sami, pomoci ne rabimo (J2)
Vsakodnevne aktivnosti ljudi z demenco
institucionalno varstvo-varovani oddelek
e ni¢ ne delamo (H3)
hodimo na delovno terapijo (H4)
zenska bere, poslusamo (HS)
po zajtrku poslusamo kar nam Zenska v delovni terapiji bere (H8)
pozimi izdelovanje izdelkov (H10)
nas ne peljejo na sprehod (H11)
e popoldan nimamo ni¢ (H14)
Vpliv ¢loveka z demenco na zagotavljanje storitev
izrazanje potreb in Zelja uporabnika
e sem rada v druzbi, ¢e me nihce ne zafrkava (H6)
e 3x nadan menjava plenic (H9)
e Zelim si biti ve¢ na zraku zaradi glavobola (H13)
e ne maram biti sama (J3)
Moc in samostojnost ¢loveka z demenco
opravljanje osnovnih opravil
e se sama obleCem, umijem, poceSem (H7)
e ne rabim pomoci (12)
zavedanje nezmoznosti biti samostojen
e same nas ne pustijo na sprehod (H12)
e ne morem vec Cistiti, sem nerodna (14)
samostojno (samsko) Zivljenje
e sama zivim v stanovanju (I1)
Oblike pomoci za ljudi z demenco-Sezana
pomoc¢ na domu
e socialne oskrbovalke prihajajo vsako jutro za pol ure (15)
e ja—prinos kosila (16)
Dodatna pomo¢
neformalna pomo¢
e nevesta pride pomagati 1x na teden pomiti tla, pocistiti kuhinjo (I3)
Negativni obcutki ljudi z demenco
negativne izkusnje s stanovalci
e Jjudje Spikajo, vlecejo za lase (H2)

SORODNIKI LJUDI Z DEMENCO
Odvisnost od pomoci druge osebe
brez obcutka/potrebe po osebni higieni, hranjenju
¢ ni potrebe po umivanju, hranjenju, pitju (K1)
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e ideja o pripravljenem zajtrku, ¢eprav to ni bilo res (K13)
nezmoznost samostojnega zivljenja
e sama ne zmore nicesar ve¢, vso pomoc¢ dobi v domu (L12)
Znaki demence
zacetek demence
e izgubljanje in prilascanje stvari (K2)
zaznavanje sprememb pri sorodniku
e skrivanje, razmetavanje stvari, obtozevanje ljudi (K5)
e Mama ni vec¢ taksna, kot je bila (K6)
e hoja po sredini ceste, obtozevanje postarja za izgubo denarja (K9)
Oblike pomoci za ljudi z demenco v Sezani
oddelek za osebno spremljanje
e v Sezani na oddelku za osebno spremljanje (K3)
skupnostna oblika pomo¢i, drustvo s koncesijo
e pomoc na domu (M1)
Oblike pomoci za ljudi z demenco v Ilirski Bistrici
dom starejsih obCanov
e mama zivi v Domu starej$ih ob¢anov Ilirska Bistrica (L1)
skupnostna oblika pomo¢i, center za socialno delo
e mama prejema pomo¢ na domu (N1)
Potreba po institucionalnem varstvu
bivanje v domacem okolju ni bilo ve¢ mogoce
e ni $lo drugace (K4)
e skrb za mamo doma je bila pretezka obremenitev (K10)
Sodelovanje in povezovanje s sluzbami iz druge ob¢ine
sodelovanje z medicinsko oskrbo
e obisk pri zdravniku, napotitev v bolnisnico (K7)
e zdravnik pravi, da sama ne more biti (K8)
Moc in samostojnost ¢loveka z demenco
vztrajanje po osebni moci
e vztrajnost po samostojnem kuhanju, umivanju, ¢eprav Ze leto in pol tega ni ve¢
pocela (K11)
e Jaz morem! (K12)
e samostojna uporaba straniséa (spremljanje) (M10)
Prevzemanje skrbi za sorodnika z demenco na svoja ramena
skrb za mamo doma
e ni hotela ziveti pri bratu (sinu) (K14)
e odhod domov iz institucionalnega varstva zaradi visoke cene (M9)
prevzem mame v domaco oskrbo brez opozorila o tezkih no¢eh
e zamera osebju Doma upokojencev Sezana (M13)
Ozaves$c¢anje sorodnikov
trenutki zavedanja ljudi z demenco
o redki lucidni trenutki (L5)
e ne moremo tocno vedeti kaj in koliko ljudje z demenco obcutijo, razumejo
(L10)
Dodatna pomo¢
brez dodatne pomoci
e nih¢e ne pomaga pri oskrbi — obiskovanje sinov (L6)
institucionalna pomoc¢ in oskrba
e zacasni sprejem v Dom starejs$ih obc¢anov Ilirska Bistrica (M6)
e zadovoljstvo nad Domom starej$ih obCanov Ilirska Bistrica (M7)
e zaradi napredujoce demence premestitev iz stanovanjskega na pol-negovalni
oddelek (M8)
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neformalna pomo¢
e pomoc¢ brata med vikendi (N12)
e pomoc¢ moZza ob vecerih (N13)
Pomoc¢ na domu
pogostost obiskovanja uporabnikov
e 0b sredah, po 4 ure (M2)
e dvakrat na teden (N5)
e pol ure na dan (N6)
izvajanje pomoc¢i na domu
o 2 strokovni delavki (M3)
e tretja soc. oskrbovalka zaradi obojestranskega neujemanja ne prihaja ve¢ (M4)
e uspeh, ¢e mama sprejme pomoc, uspeh, da mamo nekdo pogleda (N7)
sprejemanje/zavracanje pomoci na domu
e obcasno ne sprejemanje pomoci (N2)
¢ momentalno sprejemanje socialne delavke (N3)
e presenecenje ob sprejetju pedikerke in opravljene pedikure (N8)
e incident s poloZnico za placilo doma — mama odprla poloznico in videla racun
(N9)
e socialne oskrbovalke ne potrebujemo, ni treba, da hodi k nam, lahko vse sami
izpeljemo (N4)
Skupnostna/neformalna skrb za ¢loveka z demenco
zadovoljstvo nad lastnim skrbstvom za ¢loveka z demenco
e izboljSanje stanja, ko je doma in ne vdomu (M11)
e porazdelitev skrbstvenega dela med vse vkljucene v druzini (N10)
dolgotrajno ucenje
e spoznavanje in ucenje ¢lovekovih Zelja, ritma zivljenja (M12)
e potreba po razumevanju in sprejemanju, da gre pri druzinskem ¢lanu za
bolezen (M14)
naporno delo
e sluzba 24 ur na dan (M15)
e v vecini jaz skrbim za mamo (N11)
Medicinski model razumevanja demence
psihiatri¢na obravnava
e vsak dementen bi moral imeti zdravila (M16)
e predpisani oblizi kot terapija (M17)
Custvena naveza s ¢lovekom z demenco
vsakodnevno obiskovanje cloveka z demenco
e obiskovanje mame vsak dan — tudi zaradi sebe (L7)
luciden trenutek — prepoznavanje sorodnika in klic po imenu
e me je poklicala po imena — obojestransko jokanje (L8)
dragoceni, redki trenutki
e spoznas, da so trenutki dragoceni (L9)

METODE IN TEHNIKE PRI DELU Z LJUDMI Z DEMENCO
STROKOVNI DELAVCI
Metode in tehnike dela z ljudmi z demenco

institucionalno varstvo

e metoda dela s posameznikom (A22)

individualni naérti s posameznikom (A23)
ocena tveganja (A24)
pogovor s clovekom z demenco (A25)
uporabnikova biografija (A31)
vklju¢evanje v aktivnosti na podlagi individualnega nacrta (A33)
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evalvacija individualnega nacrta (A34)
individualne in skupinske metode (B26)
vsakodnevna vklju€enost v delo z delovno instruktorico (B27)
vsak posameznik na varovanem oddelku pocne tisto, kar zmore (B28)
e ni posebnih metod za delo z ljudmi z demenco (B30)
pomo¢ na domu
e prvi kontakt oz. pogovor (C10)
vzpostavljanje stika, kontakta z uporabnikom (C13)
ni specificnih metod, ki bi se jih drzale (D18)
vzpostavimo sodelujo¢ odnos zaupanja (D23)
druzenje z uporabniki, ko je za to ¢as (E20)
skupnostno/terensko socialno delo
e svojevrsten in individualen nacin (F32)
e Dbelezenje, vrednotenje dela (F33)
e razbiranje in ugotavljanje potreb uporabnikov in nacrtovanje pomoci v skladu s
potrebami in Zeljami uporabnikov (F34)
za strokovne delavce
e sestanki, supervizije za predelovanje problemov (C26)
Nacin dela s ¢lovekom z demenco in z njegovimi sorodniki
institucionalno varstvo
e skupinske aktivnosti (A26)
skupinske pevske vaje (A27)
pogovorne skupine (A28)
skupinska telovadba (A29)
peka Strudlja, lupljenje jabolk (B29)
pomo¢ na domu
e vmesni obiski (C11)
telefonski razgovori (C12)
pri napredujoci obliki demence komunikacije ni (C14)
komuniciranje in kontakt na na¢in primeren uporabniku (C15)
uporabniki nimajo Zelje po kontaktu (telefonski klic) (C16)
uporabniki imajo Zeljo po kontaktu (telefonski klic) (C17)
z ljudmi z demenco se prerekat nima smisla (C20)
potrpljenje (C21)
pocasnejSe delo (brez hitenja) (C22)
mirno delo (C23)
nizki toni (C24)
delo z ljudmi z demenco je malo bolj drugace (C25)
pogovor na uporabniku razumljivem nivoju (D19)
brez tezkih vpraSanj (D20)
vraCanje osebe z demenco v preteklost (D21)
biti v stiku z osebo, ne dajemo obc¢utka manjvrednosti (D22)
osebo sprejmemo tak$no kakrsna je (D24)
e dogovor z uporabniki in svojci (D25)
skupnostno/terensko socialno delo
e najbolj primeren nacin dela v njihovem okolju, kjer se znajdejo (F35)
Delo in sodelovanje z druzino
vklju¢evanje sorodnikov
o sodelovanje s svojci (A30)
¢ individualno sodelovanje s sorodniki (A35)
e obvescanje in informiranje (A36)
o sodelovanje s svojci (B31)
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e Kkontakt s sorodniki v primeru, da se kaj zgodi na terenu ali v primeru spremembe
pri uporabniku (D26)
zelja po druzenju in ukvarjanju samo z osebami (uporabniki) (E21)
e zanimanje samo za ¢i§¢enje prostorov — takrat ni moznosti za druzenje in
pogovarjanje z uporabniki (E22)
nudenje pomoci sorodnikom
e razumevanje stiske (A37)
e svetovanje (A38)
e tolazba (A39)
e pomoc¢ s konkretno resitvijo (A40)
e ozavesCanje o demenci, razumevanje stiske (B32)
Ovire za izvajanje storitve
premalo kadra oz. Casa
e ni Casa za izdelavo albuma z uporabnikovimi fotografijami (A32)
zelja po samostojnost, zasebnost uporabnikov
¢ ni zadovoljstva ob prihajanju stanovalk (C18)
zalitve na delovnem mestu
e socialnim oskrbovalkam recejo Cistilke (C19)
Evalvacija lastnega dela
pomoc¢ na domu
e obcutek neuporabnosti, ¢e se z uporabniki ne opravlja druzabnistva (E23)
e za gospo smo ¢istilke, Zeli si, da ¢imprej pocCistimo, da bo manj placala (E24)
Socialnodelovni model razumevanja demence
sprejemanije ljudi takih kot so
e vsak star ¢lovek mora Ziveti s svojo dolgo zgodbo in s svojimi zdravstvenimi
problemi (C27)
e ocenjevanje, da gre za demenco — sprejmemo ljudi take kot so (D17)
razumevanije stisk in tegob starih ljudi
e samota (C28)
o dajati ven svoj prisoten negativizem (C29)
Medicinski model razumevanja demence
diagnoza demence
e 2 uporabnici z diagnozo demence (D16)

LJUDJE Z DEMENCO
Samostojnost cloveka z demenco
opravila, ki jih ¢lovek z demenco zmore sam opraviti
vse lahko sama naredim (G2)
e vse sama zmorem (H16)
e oblecem, pocesSem se (17)
e 3Se vedno vse zmorem (J10)
e zivim normalno, hujsih tezav ni (J13)
opravila, ki zahtevajo pomo¢
e hcerka okopa, pomaga (G3)
e kuham si ne ni¢ (I8)
e pomoc¢ pri kosilu in pri zajtrku (19)
Nudenje pomoci in oskrbe
pomoc¢ na domu
e pomoc¢ pri tabletah (110)
o kaksen krat tudi druZenje, po navadi samo prinesejo in grejo (111)
Sprejemanje/zavracanje pomoci
nezadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e socialne oskrbovalke ne naredijo ni¢, ker ni¢ ne rabim (J11)

91



e pridejo samo zato, da sin placa (J12)
Potrebe ¢loveka z demenco
zaupen odnos
e najbolj zaupam h¢erki (G4)
e vsak dan na obisku, jo pogreSam (G5)
zelja po druzabniStvu
e pomoc¢ za druzenje (H15)

SORODNIKI LJUDI Z DEMENCO
Moc¢ in samostojnost ¢loveka z demenco
opravljanje osnovnih opravil
e oblece se sama (neprimerno) (K15)
e jazjo preoblecem, popravim (velikokrat za ¢ez dan oblece tudi pizamo) (K 16)
e sama poje in pospravlja za sabo (K17)
e Dbila urejena, imela pospravljeno, brise mize za drugimi (K18)
zavedanje nezmoznosti biti samostojen
e vidi, da ne more vec sama (K20)
znanje tujih jezikov
e pogovor v hrvaséini ali nems¢ini (M30)
Vpliv ¢loveka z demenco na zagotavljanje storitev
upostevanje potreb in Zelja uporabnikov
e ne gre vedno v delavno terapijo, ker ni vedno na volji (K22)
e jene silijo nekam, kamor noce iti (K23)
ovire za izvajanje storitve
e zanekaj Casa sprejemanje nove soc. oskrbovalke v drustvu, sledi upor (M27)
prilagajanje uporabniku
e v izogib kreganju, posiljanje soc. oskrbovalke domov (N17)
e nadomescanje in sprejemanje nove soc. oskrbovalke prenaporno (N18)
e vizogib konfliktu prilagajanje in izvajanje aktivnosti/dejavnosti posamezniku
(N19)
Nacin dela s ¢lovekom z demenco in z njegovimi sorodniki
institucionalno varstvo
e ukvarjajo se s stanovalci, pojejo z njimi (K24)
e jih poslusajo (K25)
pomo¢ na domu
e tretja strokovna delavka iz druStva pozna in ve kako ravnati z mamo (M22)
vedeti kako in kdaj prekiniti dejavnost/aktivnost (M23)
5 minut dela, odmor, pa spet delo/aktivnost (M24)
v preteklosti postrezba kosila in pomivanje kroznikov (M25)
prebiranje fizola, lus¢enje koruze (M26)
risanje in pisanje, branje (M28)
branje, igranje spomina (M29)
socialna oskrbovalka naredi pedikuro, jo razcese (N14)
e s soc. oskrbovalko se sprehodijo po ulici, posedajo, pogovarjajo (N16)
Nudenje pomoci in oskrbe
institucionalno varstvo
e pomoc¢ pri vseh Zivljenjskih opravilih, sama ne zmore ni¢ ve¢ (L11)
pri oblac¢enju (L12)
e prislacenju (L13)
e pri hranjenju (L14)
e pomagajo hoditi (L15)
pomo¢ na domu
e zagata obdrzati pomoc¢ na domu ali ne (M19)
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Vsakodnevne aktivnosti ljudi z demenco
institucionalno varstvo
e Cez dan jih peljejo v delavno terapijo (K21)
pomo¢ na domu
e posedanje v jedilnico, obcasno komuniciranje (M20)
e neizpolnjena potreba po previjanju, hranjenju mame in kontrola nad zdravili (M21)
Sprejemanje/zavracanje pomoci
zadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e sedaj se dobro pocuti na oddelku za osebno spremljanje (K19)
nezadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e odklanjanje in zavraanje pomoci socialnih oskrbovalk (gospa ne dovoli posedati
se na stranisce (M18)

e obicajno mama soc. oskrbovalkam ne pusti narediti ni¢esar in rece, da bo sama
(N15)

SODELOVANJE IN POVEZOVANJE STROKOVNIH DELAVCEYV S SORODNIKI IN Z
DRUGIMI SLUZBAMI
STROKOVNI DELAVCI
Sodelovanje z drugimi sluzbami
Drustvo za pomo¢ pri demenci
e Primorske Spomincice (A41, B35, D32, F40)
Drustvo upokojencev
e drustvo upokojencev (D33)
e projekt Starejsi za starejSe (F41)
e vzpostavljanje stika in obiskovanje starih ljudi z lazjo stopnjo demence s strani
prostovoljcev Drustva upokojencev (F42)
javni socialno varstveni zavod
e Center za socialno delo (A42, C35)
sodelovanje z medicinsko oskrbo
e psihiatri¢na sluzba/bolni$nica (A43, F39)
e zdravstveni dom in patronazna sluzba (B37, C31, D28, E25, F37)
socialnovarstvena storitev
e sodelovanje s pomocjo na domu (A44, B34)
povezava med pomoc¢jo na domu s patronazno sluzbo
¢ posredovanje informacij bolnikom/ljudem potrebnih pomoci o pomo¢i na
domu s strani patronazne sluzbe (C32)
e posredovanje informacij o bolniku/€loveku potrebne pomoci izvajalcem
pomoci na domu (C33, D29)
institucionalno varstvo
e v kontaktu z DSO (D27, F38)
e v primeru nezmoznosti za samostojno Zivljenje doma in potrebe po domskem
varstvu uporabnika storitve (D30)
sodelovanje s sorodniki in drugimi oblikami pomoci
e svojci, ambulanta, patronazne sestre, CSD, mobilna psihiatri¢na sluzba na
domu (A62)
skupine za samopomo¢ v domu starej$ih ob¢anov
e Drustvo Jesen-Il. Bistrica (D31)
povezovanje in porazdelitev odgovornosti z ostalimi institucijami
e v konkretnih, hujsih oz. zahtevnejSih primerih (F36)
Sodelovanje in povezovanje s sluzbami iz druge obc¢ine
domovi iz drugih ob¢in
e premestitev iz zavoda (A45)
centri za socialno delo iz drugih obéin
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urejanje primer skrbnistva za stanovalca (A46)
uporabnik pomo¢i na domu iz druge ob¢ine, ki je nastanjen pri svojcih v
domaci obc¢ini (C38)

sodelovanje z medicinsko oskrbo

Psihiatri¢na bolniSnica Idrija (A47)
Psihiatri¢na bolnisnica Idrija in Psihiatri¢na bolni$nica Ljubljana-Polje (B36)

Delo in sodelovanje z druzino
vklju€evanje sorodnikov

94

trikrat letno sestanki s sorodniki ljudi z demenco (A49)

izobrazevanja za sorodnike (A50, B53)

prisotnost sorodnikov na evalvacijah individualnih naértov (A51)

individualni pogovor in nudenje odgovorov na vprasanja (A52)

sprejem osebe na varovani oddelek tudi za sorodnike pomemben (B38)
uvodno srecanje Ze pred sprejemom (B39)

dvakrat do trikrat letno sestanki s sorodniki ljudi z demenco (B40)
medsebojno podpiranje in povezovanje sorodnikov ljudi z demenco (B41)
pogovori-zaupanje opazanj, sprememb (B46)

redno sodelovanje s sorodniki (B34)

prisotnost sorodnikov ob prvem obisku pred zac¢etkom izvajanja storitve (D35)
izvajalci storitve na razpolago sorodnikom (D36)

svojci so zazeleni (D40)

uporabniki zivijo sami, kjer pa so svojci gredo med oskrbo stran (E30)
opremljanje in dogovarjanje s sorodniki, da zmorejo sami poskrbeti za svojega
druzinskega ¢lana (F44)

vecina Casa in dela namenjena ljudem brez druzinskih ¢lanov, ki Zivijo sami v
domacem okolju (F47)

vpliv sorodnikov na zagotavljanje storitev

vkljucevanje sorodnikov pri storitvah oskrbe (A54)

pomoc sorodnikov pri hranjenju ljudi z demenco (AS55)

preoblacenje stanovalca in spremstvo do spanja (A56)

sprehajanje stanovalcev (A57)

sorodniki imajo vpliv (C45)

odvisno od samostojnosti uporabnika (ali lahko uporabnik izrazi svojo voljo ali
ne) (C46)

dobro sodelovanje s svojci, izpolnjevanje njihovih zelja (E28)

vklju€evanje sorodnikov v primeru napredujoce demence

evalvacija, ocena tveganja, pogovor s psihiatrinjo, ukrepanje-preselitev na
drugi oddelek (A58)

opora in tolazba sorodnikom (B47)

Sirjenje informacij: skupina za pomo¢ svojcem oseb z demenco (C41)
napotitev k zdravniku specialistu (C42)

seznanitev s terenskim socialnim delavcem CSD Sezana (C43)

moznost odloc¢anja sorodnikov skupaj z uporabnikom: pregled, preiskave,
jemanje zdravil (D42)

prilagajanje uporabniku, da so izvajalci vsak dan pri njemu (D43)

svojci sami za¢no razmisljati o domskem varstvu (D49)

svojci se sami aktivirajo, ko vidijo, da ne zmorejo vec skrbeti za druzinskega
¢lana (E29)

pri hudi/napredovani demenci je ena ura oskrbe na dan premalo — nujno je
institucionalno, domsko varstvo (E31)



e opremljanje sorodnikov z znanjem, da je neformalna oskrba ¢loveka z
demenco zelo tezka-iskanje ustrezne institucionalne oskrbe ali pomoci na
domu (F48)

nudenje pomoci sorodnikom
potreba po osebni pomoci in svetovanju (B42)
iskanje odgovorov, utehe, pomo¢i ... (B43)
vzpostavljanje moc¢ne, zaupne vezi med soc. delavko in sorodniki (B44)
opora (B45)
usmerjanje k drugim organizacijam, storitvam, posredovanje zloZenk in
informacij (C30)
e pomoc¢ sorodnikom, da si sami pomagajo naprej (F45)
e opremljanje sorodnikov z informacijami, na¢inom komuniciranja (F46)
kontakt/stik s sorodniki
o preko telefona (C39)
¢ ne glede na stopnjo demence (C40)
e telefon, e-posta, osebno (D37)
e naveza s svojci (E27)
Sirjenje informacij med sluzbami, z ljudmi
e od ust do ust (C34)
¢ informacije na spletu (C36)
e starejSi niso ves¢i racunalnika in svetovnega spleta (C37)
spostovanje in upostevanje uporabnikov
e uporabniki na prvem mestu (C47)
e v primeru nerazsodnosti uporabnikov sodelovanje s sorodniki (C48)
e samostojno izrazanje zelja (Ce le lahko) (D41)
usmerjanje k drugim organizacijam, storitvam, posredovanje zlozenk in informacij
e usmerjanje na Drustvo Spomincica ter skupine za samopomo¢ (D39)
Ozavescenost o demenci
ozave$cenost sorodnikov
e premalo znanja o demenci med sorodniki (A60)
konflikti v druZini zaradi nerazumevanja demence (A61)
ni¢ ali precej znanja med sorodniki (B48)
v Psihiatri¢ni bolnisnici Idrija skupine za pomo¢ svojcem z namenom
seznanitve z dejstvi bolezni (B49)
od vsakega posameznega svojca odvisno (B50)
soc. delavka seznanja z boleznijo, simptomi (B51)
Drustvo Spomincica deluje za svojce ljudi z demenco (B52)
ozavesCanje svojcev v Domu starejsih obcanov llirska Bistrica (B54)
sorodniki o demenci nimajo dovolj znanja (C49)
informiranje sorodnikov glede izobrazevanj (D38)
samoizobrazevanje in zbiranje informacij sorodnikov (D46)
zanimanje 0z. poslusnost sorodnikov o demenci (D47)
vedno vecja seznanjenost sorodnikov, katerih druzinski ¢lan ima demenco
(E33)

e svojci obiskujejo skupino za samopomoc (E34)

e podporna skupina, ki pomaga ljudem, ki jo obiskujejo (F43)

ozaveséenost ljudi

e neznanja o demenci in $irjenje predsodkov (A63)

znanje in razumevanje o demenci

e razvijajoca, napredujoca bolezen, za katero ni nikoli dovolj informacij (F49)

e znanje je potrebno nadgrajevati, ker demenca ima svoje zakonitosti in se zato
tudi potrebe ljudi z demenco spreminjajo (F50)

Pomoc¢ na domu
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pomanjkljivosti pomoc¢i na domu
e oskrba na domu v pozno-popoldanskih/veéernih urah ni mozna (C44)
e pri posamezniku ni mogoce biti po 3 ure skupaj (D44)

e ni moznosti, da bi se pri uporabnikih pogosteje zvrscale socialne oskrbovalke

in odhod v institucijo je tako neizogiben (E32)
kombinirani obiski/izvajanje pomoc¢i na domu
e pogostejSe spremljanje uporabnika: zjutraj in ponovno popoldan (D45)
Metode in tehnike dela z ljudmi z demenco
program dela z ljudmi z demenco
e veljaven program dela z osebami z demenco (A48)
Skupnostna oblika pomoci za ljudi z demenco in njihove sorodnike
obiskovanje in nudenje socialne pomo¢i ljudem, ki Zivijo Se doma
e terenski socialni delavec CSD Sezana (A59)
Medicinski model razumevanja demence
obravnava demence, postavitev diagnoze
e jemanje predpisane terapije za upocasnitev napredovanja demence (D48)

SORODNIKI LJUDI Z DEMENCO
sodelovanje s pomocjo
sodelovanje s temeljno pomocjo
¢ zelo sodelujejo, zadovoljstvo (K26)
obvescanje, svetovanje o pravilni izberi zdravil/vitaminov (K29)
v kontaktu s socialnimi oskrbovalkami (M34)
z vodjo pomoc¢i na domu (M35)
obcutek supporta, potrditve in podpore (M36)
e vodja pomoci na domu mi vlije novo upanje, mo¢ (M38)
nacin ohranjanja stikov z zaposlenimi, 0Sebjem
e po telefonu (K27, N25)
e vsak dan v domu, informacije sporocijo, ko se vidimo (L17)
e obcasno osebno sreanje (N26)
e (e je kaj nujnega me poklic¢ejo (L18)
iskanje pomoci in podpore pri drugih oblikah pomoci
e ne zmorem se vkljuCevati nikamor (K35)
mama ne bi pustila sinovom skrb za njo (npr. skrb za intimo) (L24)
kot zupnik ni ¢asa za vkljucevanje v skupine za pomoc¢ sorodnikom (L25)
sam vodim skupino in si tudi s tem pomagam (L26)
udelezevanje srecanj skupine Spomincice (M45)
spoznanje, da so tudi drugi ljudje s podobnimi zgodbami, iskanje nasvetov
(M46)
Spomincice — uvajalni tecaj (N23)
izmenjava izkuSenj in mnenj s svojci s podobnimi zgodbami (N24)
udeleZevanje srecanj skupine Spomincice (N28)
e trenutno se sre¢anj ne udelezujemo vec (N29)
sodelovanje z drugimi sluzbami
e tukajSnja pomoc je dovolj, ne iS¢emo pomoci drugje (L16)
terenski socialni delavec, ki vodi Spomincice (M31)
psihiatrinja iz Sezane (M32)
neka gospa kot kontaktna oseba v zvezi z zdravili (M33)
medicinska pomoc-pregledi (N20)
e medicinska pomoc-terapija z zdravili (N21)
delo in sodelovanje z druzino
vpliv sorodnikov na izvajanje storitve
e do sedaj je bilo vse v redu, ni potrebe po vplivanju na storitev (K28)
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ko rec¢em naj mamo preoblecejo, jo preoblecejo (L19)
poskrbijo za vse (L20)
obcutek vpliva na izvajanje storitve-podajanje predlogov, idej (M37)
karkoli jih tisti dan prosim to upostevajo (M39)
e upiranje obisku ambulante-obisk zdravnice na domu (N22)
vpliv sorodnikov na izvajanje storitve ni vedno mozno
¢ mama ne dovoli — se upira in zavra¢a pomo¢ (M40)
vklju€evanje sorodnikov
e dolgo posedanje pred domom, ko se vrata ze zaklenejo-posoja klju¢a vhodnih
vrat (K30)
skupnostna/neformalna skrb za ¢loveka z demenco
naporna skrb za ¢loveka z demenco
sama ne bi zmogla skrbi za mamo (K33)
jaz sem veliko zdoma, mamo bi mogla vle¢i povsod s sabo (K34)
ne fizi¢no, ne psihi¢no, ne ¢ustveno ne bi zmogel sam skrbi za mamo (L23)
nih¢e ne ve kako je, Ce kot svojec Cisto sam skrbis za ¢loveka z demenco
(M43)
premalo Casa za sebe (M47)
e ob naporni skrbi za ¢loveka z demenco ni ¢asa za lastne potrebe — dogovarjanje
z bliznjimi sorodniki za pomo¢ pri ob¢asni skrbi za mamo (M48)
dolgotrajno ucenje
e sem se morala vse nauciti o demenci (M42)
znanje o demenci
ozavesCanje o demenci
brala sem (K31)
poslusanje strokovnjakov (dr. Cvetko) (K32)
zelja po obiskovanju predavanj in srecanj (K36)
nikoli ne vremo prevec o neki stvari (L22)
obcutek o velikem znanju o demenci, ko je mama prisla domov (M41)
bi Se brala in se ucila (M44)
branje knjig, poizvedovanje na to temo (N27)
samopomoc s pogovorom
organizacija dobrodelnih akcij ali pogovor s Studenti (izvajanje intervjujev)
e obcasno je pogovor o demenci z nekom dobrodosel (N30)
dobrodelnost
dobrodelna akcija in zbiranje denarja za Spomincice

e izdelava koledarjev katerih izkupicek od prodaje je bil namenjen Spomincicam
(N31)

VPLIV IN VKLJUCEVANJE UPORABNIKOV (LJUDI Z DEMENCO IN NJIHOVIH
SORODNIKOV) V NACRTOVANJE IZVAJANJA STORITVE
STROKOVNI DELAVCI
Vpliv ¢loveka z demenco na zagotavljanje storitev
moznost odlocanja ¢loveka z demenco
e odvisna od stopnje demence (A64)
e vzpodbujanje Zelja, predlogov, idej (B58)
e napredujoca demenca, kjer komunikacija ni mogoca, tudi odlo¢anje o storitvi
ni (C50)
e odlo¢anje nujno za uporabnike (C52)
e ustna evalvacija storitve (obiskov), vsak ima moznost, da pove (D52)
e upostevanje predlogov, komentarjev sorodnikov (D53)
izrazanje potreb in Zelja uporabnika
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nekateri lahko izrazajo potrebe, drugi zaradi tezkega zdravstvenega stanja tega
ne zmorejo (A65)

pozornost na ¢lovekovo zdravstveno stanje (A66)

lastno izrazanje Zelja ¢loveka z demenco (B55)

zaznavanje Zelja ¢loveka z demenco s strani zaposlenih (B56)

¢e sami stanovalci zelja, potreb ne zmorejo izraziti, se za ti spodbudi svojce
(B57)

primer: zelja stanovalke pri obrokih po beli hrani — spoznanje, da je gospa ze
22 let za vecerjo jedla samo jogurt, tega pa besedno ni znala izraziti (B59)

ni zmoznosti za izraZanje potreb (C51)

iskanje kompromisov (D51)

upostevanje potreb in Zelja uporabnikov

v doloCenih merah (odvisno) (A67)

odhod na dvorisce ob uri, ko je to nemogoce, prenevarno (A68)
Ce stanovalec in drugi niso ogrozeni (A69)

poskusanje ¢imboljse prilagoditve uporabnikom (C53)

dolocen dan se oseba ne pocuti dobro in mu ni do druzenja (C54)
odvisno od okolja, kjer uporabniki zivijo (C55)

voljo in zeljo uporabnikov se uposteva (D50)

zelje svojcev preverimo pri uporabnikih (D54)

pogajanje o kopanju (E35)

uporabniki sami vedo kdaj se bodo kopali (E38)

uporabniki in njegove Zelje vedno na prvem mestu (E39, D55)
Zelja po izvajanju oskrbe samo s strani ene oskrbovalke (E41)
konflikti med oskrbovalko in uporabnikom — resitev, ki je dobra za obe strani
(E42)

ovire za izvajanje storitve

obtozevanje soc. oskrbovalk-ljudje z demenco, ki Zivijo doma in izgubljajo in
pozabljajo stvari (C56)

tezka osebnost uporabnice, ki S0 se je socialne oskrbovalke izogibale (E43)
zaljenje socialnih oskrbovalk-bilo je grozno in muc¢no (E44)

prilagajanje uporabniku

¢loveka s triki pripravimo do necesa (E36)

zamotimo ¢loveka z neko drugo re¢jo, medtem opravimo svoje (E37)
poskus izpeljave neizvedljivih Zelja (E40)

za ljudi z demenco izpeljati stvari namesto njih (F52)

vse v korist uporabnikom (F53)

¢im vecji dosezek, s ¢im manjSim posegom v ¢lovekovo osebnost (F54)

LJUDJE Z DEMENCO

Vpliv ¢loveka z demenco na zagotavljanje storitev
upostevanje potreb in Zelja uporabnikov

ustrezejo pri hrani (G6)
ja, ja — upostevajo zelje, mnenja (112)

moznost odlocanja ljudi z demenco

vprasajo, ¢e bi Se hrane (G7)

kar zelim, mi dajo (G11)

jem Kar je tukaj (G17)

oble¢em se vedno sama, sama si izberem obleke (G18)
kosila si ne kuham sama, nekaj pojem (J14)

Samostojnost loveka z demenco
opravila, ki jih ¢lovek z demenco zmore sam opraviti
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e vse sama lahko naredim (G8)
e se sama obleCem, izberem oblacila (G9)
e jaja—samagrem na sprehod (114)
prosnja po pomoci, ko ¢lovek ne bo mogel ve¢ sam
¢ ko ne bom mogla ve¢, bom rekla (G10)
Vsakodnevne aktivnosti ljudi z demenco
Zivljenje v svojem domu/stanovanju
e s soc. oskrbovalko gremo vcasih na sprehod, bom predlagala, je pravilno (J15)
e grem na sprehod (113)
dnevno varstvo
e meckanje papirja v majhne kroglice, za ustvarjanje in tako (116)
e pospravljanje Cistih brisack iz pralnice (I17)
Sodelovanje s pomocjo
iskanje pomoci in podpore pri drugih oblikah pomoci
e obiskovanje dnevnega varstva dvakrat na teden (115)
e Di §la kam na druZenje, da ne bi bila sama, ¢e bi me kdo peljal (J17)
zadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e 7z vsem sem zadovoljna, ni¢ ne bi spremenila (I18)
e do mene so vsi dobri (G12)

SORODNIKI LJUDI Z DEMENCO
Vpliv ¢loveka z demenco na zagotavljanje storitev
upostevanje potreb in Zelja uporabnikov
e zavracanje kopanja (K37)
e noce jesti mesa ali testenin, zato dobi gres (K39)
e seveda upostevajo Zelje in potrebe stanovalcev (L28)
prilagajanje uporabniku
¢ ljudje z demenco imajo vedno prav, to jim moras potrditi (K38)
e potek maminega dneva do ure natan¢no-sledenje vsakodnevnim maminim
ritualom (M50)
e vsakodnevno obiskovanje soc. oskrbovalke je bilo preve¢ na hitro, zato so se
zmanjsali (N32)
e zamenjava soc. delavke zaradi slabih izkuSenj (nestrinjanj) (N33)
ovire za izvajanje storitve
e mama ne zmore izraziti svojih Zelja in potreb (L27)
e ne dovoli nicesar, soc. oskrbovalke ne morejo vplivati drugace (M49)

MNENJA O 1ZVAJANIH STORITVAH
STROKOVNI DELAVCI
Evalvacija lastnega dela

soocanje s tezavami pri delu

e konfliktne situacije zaradi demence v sobivanju (A72)

med starejSimi ljudmi ni ve¢ tolerance (A73)
izolacija ljudi z demenco (A74)
premalo socutja, razumevanja med stanovalci (A75)
nanasalnost med stanovalci-konflikt (A76)
natrpano delo-Zelja po ve¢ prezivetega ¢asa na varovanem oddelku (B61)
ni mirnega dopusta (C57, C60)
tezava z uravnavanjem urnika v primeru odsotnosti vodje oskrbe (C58)
na dopust s sluzbenim telefonom (C59)
prevelik in razgiban teren za pomo¢ na domu (D56)
psihi¢na utrujenost ob koncu delavnika (E51)
ob slabem dnevu se znesemo na prvega, ki ga vidimo (E53)
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preve¢ dela za samo enega zaposlenega-zaposliti nekoga, ki bi delala samo z
ljudmi z demenco (F57)

odloc¢anje kdo je bolj ogrozen in komu ponuditi ve¢/manj pomoci (F58)
pomanjkanje Casa in energije za pisarnisko delo (F72)

tezke in utrujajoce situacije, zbujanje in premlevanje o tezkih primerih (F73)

izobrazevanje za delo z ljudmi z demenco

na Fakulteti za socialno delo v preteklosti-govora o demenci bilo zelo malo oz.
ni¢ (A82)

obiskujem dodatna predavanja in izobraZzevanja (A83)

osebje na varovanem oddelku dodatno izobrazevano (B67)

podjetje Firis, Franc Imperl izobrazevanje zaposlenih v socialnem varstvu
(B68, B69)

vse strokovno osebje dodatno izobrazevano (B70)

enodnevna $ola Ziveti z demenco — vsak dan-dodatno (prostovoljno)
predavanje Primorskih Spomincic (C66, F68)

izvajalci in vodja pomo¢i na domu dodatno izobrazevane-seminarji,
predavanja, dodatna izobrazevanja na temo demence (D58)

spoznavanje znakov demence, delo in komunikacija z ljudmi z demenco (D59)
izobrazevanje, prebiranje literature na to temo (D60)

Studiji usmerjeni specifi¢no za delo z ljudmi z demenco ne obstajajo (F66)
obstajajo izobrazevanja in seminarji (F67)

branje literature na temo demence (F69)

pridobljeno znanje na Fakulteti za socialno delo (F70)

pridobljeno znanje s prakticnim delom (F71)

uresniCevanje lastnih idej za izbolj$anje storitve

v vecini primerov je uresnicevanje predlogov mogoce (B60)
¢as za stanovalce z demenco-enkrat do dvakrat na teden po eno uro na
varovanem oddelku (B62)

ponos in zadovoljstvo z lastnim delom

razumevajoce povezovanje z drugimi profili zaposlenih (B64)

sodelavci se obrnejo name po nasvete (B65)

uresni¢evanje poslanstva Doma starejs$ih obcanov Il. Bistrica (B66)
uspesnost pri delu (C67)

cilj: doseganje maksimuma — uporabnik prejme maksimalno pomo¢ (D61)
zaznavanje pozitivnih sprememb s prihodom socialnih oskrbovalk (E46)
sorodnik si med oskrbo Zene vzame Cas zase, njegovo psihi¢no stanje se je
izboljsalo (E47)

napredovanje uporabnika kot pla¢ilo (E49)

delo je izérpavajoce-delo je poplacano s plac¢ilom za duso (E50)

naredimo Se vec¢ kot bi bilo treba (E56)

razumevajoce povezovanje s puncami — ekipa soc. oskrbovalk (E57)
sodelovanje z medicinsko oskrbo-terenska ekipa iz psihiatriéne bolni$nice na
domu (F59)

napredovanje pri lastnem delu, doseganje osebne rasti (F74)

Za bolj kvalitetno delo
na delovnem mestu
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pomanjkanje supervizije (A71, A72, E52)

potrebna velika angaziranosti in sodelovanja med osebjem in svojci v nekem
timu (A77)

potrebnega vec ¢asa (B63)

evalvacija samega sebe (kot storitve) (C69)

vecja udelezba na seminarjih in obnavljanje znanja o demenci (E54)



e izmenjava izkusenj, informacij-povezovanje z drugimi socialnimi
oskrbovalkami (E55)
odgovarjanje na potrebe ljudi z demenco
¢ po Sloveniji ni enake cene za uporabnike storitve (C61)
o diskriminacija ljudi/uporabnikov zaradi cene in izvajanja storitve (C62)
e oddaljene vasice v Brkinih so odrezane od mesta (Sezane), poleg tega pa
morajo za pomo¢ na domu placati visjo ceno (C63)
V Ljubljani je zaradi nizje kilometrine cena storitve nizja (C64)
razlike v ceni storitve (C65)
anketa o zadovoljstvu uporabnikov pomoci na domu (C68)
preko evalviranja (anketa o zadovoljstvu)-posreden nacin vpliva na storitve
(C70)
e zaradi velikega terena izgubljen ¢as za prevoz od enega uporabnika do drugega
(D57)
¢ delovno mesto za socialnega delavca, ki bi delala konkretno samo z ljudmi z
demenco in njihovimi sorodniki (F61)
e pojavlja se potreba po vecji meri osebne integritete, kot jo je sedaj v domovih
za stare ljudi (F62)
e pomanjkanje osebne asistence in dela s sorodniki ljudi z demenco (F63)
e laZja dostopnost do dnevnega varstva v Sezani (F64)
e omogo¢iti nove oblike oz. vmesne strukture pomoci-potrebe po bivalnih enotah
za 5 do 7 ljudi, kot jih imajo na Nizozemskem (F65)
Delo in sodelovanje z druzino
potrebe ljudi z demenco
e pozornost (A78)
e usmerjanje, vodenje (A79)
e prijazno okolje (A80)
e vzpodbude in aktivnosti, ki jih veselijo (A81)
nudenje pomoci sorodnikom
e svetovanje sorodniku o oddihu ali o institucionalnem varstvu druzinskega ¢lana
z demenco (E48)
e sorodnikom ljudi z demenco je dovolj en ali dva tedna dopusta (F60)

LJUDJE Z DEMENCO
Sodelovanje s pomocjo
zadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e (e birekla kaj slabega, bi se zlagala (G13)
e se hecamo, smejimo (G17)
e vsi prijazni, vedno pozdravijo (G18)
e ni¢ ne bi spremenila (119)
ne/sprejemanje obstoje¢e pomoci
e Zelja po samostojnem zivljenju v domacem domu (G20)
pomoci ne potrebujem, me moti (J4)
ko bom starej$a bom pomoc¢ potrebovala (J5)
blesavo je, da prihaja (J6)
rekla bi naj ne hodijo (J8)
e pridejo samo po podpis od sina (J9)
obcutek zavetja, zaupnosti ¢loveku z demenco
e zaupam medicinskim sestram (G21)
e medicinske sestre so super, moski pa ne (G22)
iskanje pomoci in podpore pri drugih oblikah pomoci
e 5o prihajale socialne, vsak dan po dve uri (G19)
Mo¢ in samostojnost ¢loveka z demenco
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zavedanje nezmoznosti biti samostojen
e sama si ne upam hoditi, lahko pades (G16)
Vsakodnevne aktivnosti ljudi z demenco
institucionalno varstvo
e 50 vsi dobri, me vzamejo ven (G14)
e gremo na telovadbo (G15)
Oblike pomo¢i za ljudi z demenco-Il.Bistrica
pomo¢ na domu
e ponedeljki in Cetrtki, dvakrat na teden (J7)

SORODNIKI LJUDI Z DEMENCO
Za bolj kvalitetno delo
odgovarjanje na potrebe ljudi z demenco
e premalo zaposlenih, ker imajo veliko opravka z bolj potrebnimi pomo¢i in za
ostale zmanjka ¢asa (K40)
bolj fleksibilna pomo¢ na domu (M51)
pomo¢ na domu samo v dopoldanskem ¢asu — potreba tudi pozneje (M52)
potreba po daljsi (nekajdnevni) pomoci (M53)
koncesionar pomo¢i na domu razmislja o druzinski pomoci/varstvu (M54)
potreba po prevozu ljudi z demenco do nekega druzenja in nazaj domov (N34)
dnevno varstvo v Domu upokojencev llirska Bistrica, kjer pa ni organiziranih
prevozov (N35)
Sodelovanje s pomocjo
zadovoljstvo z obstojeco pomocjo
e upostevajo stanovalce in sorodnike (L29)
e za mamo poskrbljeno tako iz zdravstvenega kot socialnega vidika (L30)
e sem zadovoljen, poskusam biti razumevajo¢ z natrpanimi urniki soc.
oskrbovalk (N38)
Socialnodelovni model razumevanja demence
zadovoljitev socialnih potreb stanovalcev
e ko je Se zmogla so poskrbeli, da je bila v druzbi (L31)
e obeleZenje rojstnega dne za kar se vedno dogovorim z osebjem (L.32)
Znanje o demenci
ozave$cenost o demenci
o nekateri sorodniki ne radi delijo zgodb o demenci (N36)
e okrogla miza na temo demence (N37)
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10 Povzetek

V magistrski nalogi sem se posvetila raziskovanju razlik med izvajanjem pomoci ljudem z
demenco v ob¢ini Sezana in ob¢Cini Il. Bistrica. Primerjala sem storitve, ki so ljudem z
demenco in njihovim sorodnikom na voljo v institucionalnem varstvu ali v skupnosti. Za
primerjavo ob¢ine Sezana in obcCine Il. Bistrica sem se odlocila, ker sta obe obcini
priblizno enako veliki, relativno blizu (oddaljeni sta ca. 40 km in obe sta v primorski
pokrajini). V obeh naseljih najdemo dom za starejSe ob¢ane, center za socialno delo, v

obeh obc¢inah pa se izvaja tudi pomo¢ na domu.

V teoreticnem delu se osredoto¢am na demenco in njene znacilnosti ter pregledujem in v
teoriji raziskujem potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov. Velik del teoreticnega
uvoda pa namenim tudi socialnemu delu z ljudmi z demenco tako v institucionalnem

(domskem) varstvu kot tudi v skupnosti.

Z raziskavo sem Zelela ugotoviti, ali ob¢ina SeZana in obcina Ilirska Bistrica ponujata enak
nabor storitev in oblik pomo¢i za ljudi z demenco in njihove sorodnike ter kateri
strokovnjaki na omenjenih obmoc¢jih v svoje delo bolj vkljucujejo uporabnike ali se
povezujejo in sodelujejo z drugimi sluzbami. Do ugotovitev sem prisla s 14 intervjuji; od
tega sem jih Sest opravila s strokovnimi delavci (socialni delavec v domu za starejse,
(terenski) socialni delavec, zaposlen na centru za socialno delo za podrocje starejsih, vodja
pomoci na domu in socialna oskrbovalka), stiri z ljudmi z demenco (vklju¢eni v domsko
oskrbo ali prejemniki skupnostne oblike pomoci (pomo¢ na domu)) in $tiri S sorodniki ljudi

Z demenco.

Bistveni zakljucki naloge so, da Ob¢ina Sezana in obcina Ilirska Bistrica ne ponujata
enakega nabora storitev in oblik pomoci za ljudi z demenco in njihove sorodnike, polega
tega tudi strokovnjaki iz SeZane in Il. Bistrice med seboj na sploSno ne uporabljajo enakih
metod in tehnik dela pri delu z ljudmi z demenco, saj z vsakim posameznikom delajo
individualno in vsako metodo, nacin ali tehniko dela prilagodijo posamezniku.
Strokovnjaki na podro¢ju demence v obCini Sezana v svoje delo vkljucujejo uporabnike na
podoben nacin kot strokovnjaki v ob¢ini Ilirska Bistrica. Potrdim lahko tudi, da
sodelovanje med izvajalci pomo¢i za ljudi z demenco znotraj obline Sezana poteka na
enak nacin kot sodelovanje med izvajalci pomoci za ljudi z demenco znotraj ob¢ine Ilirska

Bistrica, saj se med sabo dobro povezujejo tako socialne kot tudi zdravstvene sluzbe.
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Rezultate Zelim predstaviti obema ob¢inama oz. predstavnikom, strokovnim delavcem s
podrocja zagotavljanja pomoc¢i ljudem z demenco. Tako bodo morebiti prisli do novih ide;j

in inovacij pri svojem delu z ljudmi z demenco.
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