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Povzetek: V teoreticnem delu magistrskega dela sem ustvarila podlago za razumevanje
polozaja starih v danasnji druzbi. Kot prvo sem izpostavila temo samostojnosti, ki igra
pomembno vlogo pri ohranjanjanju dostojanstva posameznika. V sklopu teme sem pogledala
mozne inovativne oblike podpore pri zagotavljanju aktivne participacije v odlocitvah o svojem
zivljenju v starosti. V nadaljevanju sem se osredotocila na vprasanja moci, ki prispevajo k
ustvarjanju neenakosti in prikrajSanosti starth v druzbi. Nadaljevala sem s poglavjem
diskriminacije, nasilja in zlorab, do katerih prihaja zaradi izgube pogodbene moci starih kot
ranljive skupine. Pregledala sem pojav starizma, oblike ter razsirjenost nasilja. Posebej sem se
osredotoCila na zlorabe populacije oseb z demenco. Kot odgovor na nemoc¢ starith sem
predstavila osrednjo temo magistrskega dela, to je zagovorniStvo. OsredotoCala sem se na
razvoj, oblike, nacela ter pogledala trenutno zakonsko ureditev v Sloveniji glede instituta
zastopnika pravic oseb na podrocju dusevnega zdravja. V prakticnem delu sem na kvalitativen
nacin raziskovala pomen zagovorniske drze za stare, ki zivijo v domacem okolju. Poleg tega
sem se osredotocala tudi na prepoznavanje nuje po uvedbi profila neodvisnega profesionalnega
zagovornika. Odgovore na raziskovalna vprasanja sem raziskovala iz zornega kota negativnega
odnosa do starosti in starih ter iz njihovih potreb po formalni oskrbi v skupnosti. Temeljna
ugotovitev magistrskega dela je, da se nuja po uvedbi neodvisnega profesionalnega
zagovornika pojavlja Se posebej pri posameznikih, ki imajo okrnjene socialne mreze. Polozaj
starth v Sloveniji je slab, saj sistem socialnega varstva ne zagotavlja dovoljSne formalne
podpore za zascito in uveljavljanje posameznikovih pravic v starosti. Nemo¢ starostnikov in
oseb z demenco sem prepoznala tako na druzbeni kot na zakonski ravni. Potrdila sem pozitivne
aspekte zagovorniske drze ter dokazala, da nuja po oblikovanju neodvisnega profesionalnega
zagovornika za stare nedvomno obstaja.

Klju¢ne besede: zagovorniska drza, neodvisno profesionalno zagovornistvo, prikraj$anost,
neenakost, pogodbena moc¢, diskriminacija, nasilje, demenca, krepitev moci.



Abstract: The theoretical part of my master's thesis is created as a basis for understanding the
position of the elderly in today's society. The topic I highlighted first is autonomy, which plays
an important role in maintaining the dignity of every individual. As part of the topic, I looked
at possible innovative forms of support to ensure active participation in life decisions at old
age. In what follows, I have focused on issues of power that contribute to the creation of
inequality and disadvantage of the elderly in society. I continue with the chapters on
discrimination, violence and abuse, which occur due to the loss of contractual power of the
elderly as a vulnerable group. I reviewed the phenomenon of ageism, the forms, and the
prevalence of violence. I particularly focused on the abuse of people with dementia. In response
to the helplessness of the elderly, I presented the central theme of the master’s thesis, which is
advocacy. I focused on the development, forms and principles, as well as, looked at the current
legislation in Slovenia regarding advocacy in mental health. In the practical part, I made a
qualitative research on the importance of advocacy for elderly who live in a home environment.
In addition to that, I focused on identifying the need to introduce the profile of an independent
professional advocate. My research is based on the viewpoint of the negative attitude towards
the elderly and their needs for formal care in the community. The basic finding of the research
is that the need to introduce an independent professional advocate arises especially for
individuals who have reduced social networks. The situation of the elderly in Slovenia is poor,
as the social protection system does not provide sufficient formal support for the protection and
enforcement of individual rights in old age. I recognized the helplessness of the elderly and
people with dementia on both a social and legal level. I confirmed the positive aspects of
advocacy and proved that the need to create an independent professional advocate for the
elderly undoubtedly exists.

Key words: advocacy, professional independent advocacy, disadvantage, inequality,
contractual power, discrimination, violence, dementia, empowerment.
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1. Uvod

Staranje prebivalstva je eden izmed najpomembnejSih demografskih trendov 21. stoletja Sirom
drzav zahodnega sveta. PodaljSevanje Zivljenjske dobe po eni strani pomeni izjemen dosezek
medicine in druZbenega razvoja, po drugi strani pa druzbo postavlja pred Stevilne izzive. Z
daljSanjem zivljenjske dobe in zmanjSevanjem Stevila rojstev se delez starejSega prebivalstva
sorazmerno povecuje, posledicno pa se povecuje tudi Stevilo oseb, odvisnih od pomoci. Enega
izmed izzov, s katerim se sooCa moderna druzba, predstavlja tudi demenca. Gre za bolezen, ki
prizadene predvsem stare ljudi in s staranjem druzbe je za pri¢akovati, da bo demence vse vec.
Demenca je pojem, ki se uporablja za opisovanje skupine simptomov, karakteriziranih na
podlagi upada kognitivnih in socialnih funkcij. Najpogosteje pride do poslabsanja spomina,

otezenega razmisljanja, sprememb v vedenju in zmoznostih opravljanja vsakodnevnih opravil.

Demenca predstavlja enega izmed temeljnih vzrokov za odvisnost in invalidnost starih v
danasnjem svetu. Sorazmerno z napredovanjem bolezni se vea posameznikova stopnja potrebe
po oskrbi. Osredotocenost oskrbe se je iz prej prevladujocega medicinskega modela oskrbe
prenesla na socialnega, ki poudarja vlogo socialnega dela (Mali in Kejzar, 2017). Pomembna
usmeritev sodobne prakse socialnega dela je ¢im daljSe ohranjanje samostojnosti oseb z
demenco in s tem tudi njihovega zivjenja v domacem okolju. Aktualni socialnodelovni koncepti
skrbi poudarjajo individualizirane pristope, ki v ospredje postavljajo posameznika, spodbujajo

posameznikovo lastno izraZzanje interesov in odprto komunikacijo z njimi (Mali in Kejzar, 182).

Za podrocje Evropske Unije velja, da v 75 % primerih oskrbo oseb z demenco izvajajo svojci
ali drugi bliznji (Ramovs, 2017). Zagotavljanje kakovostne celostne oskrbe pogosto svojcem
predstavlja tezko nalogo. S stiskami se soocajo oboji; tako osebe z demenco kot tudi svojci ali
drugi bliznji, ki zanje skrbijo. Razloge za to je mogoce najti v slabem dostopu do informacij,
stigmatiziranju demence in v neustreznem poznavanju problematike s strani strokovnjakov v
socialnih organizacijah ter neucinkovitem medsebojnem povezovanju in sodelovanju (Krivec
& Luki¢ Zlobec, 2015). Neformalnim oskrbovalcem pogosto primanjkuje znanja in izkusenj o
sodobnih usmeritvah pri zagotavljanju celostne oskrbe, pogosto pa se soocajo tudi s

preobremenjenostjo pri usklajevanju oskrbe in zasebnega zivljenja.

Temu prispevajo tudi otezena komunikacija ter motnje spomina, zaradi katerih osebe z

demenco ne zmorejo jasnega izrazanja svojih Zelja in potreb ter tezje zagovarjajo lastne pravice



in interese. V veliko primerih tako ostanejo izkljucene iz aktivnega nacrtovanja skrbi.
Oskrbovalci hitro zapadejo v prevzemanje paternisticnih vlog, ki osebe z demenco
infantilizirajo, ignorirajo in stigmatizirajo (Kitwood, 2007). Osebam z demenco sta tako
pogosto odvzeta mo¢ in nadzor nad svojim Zzivljenjem. Demenca predstavlja kompleksno

tezavo, ki postavlja obolele v §e posebej ranljivo situacijo in povecuje izpostavljenost nasilju.

Nasilje v zivljenju oseb z demenco se pojavlja v razli¢nih oblikah in intenzitetah. Bodisi lahko
gre za zanemarjanje (opuscanje dolzne skrbi ali odtegovanje Zivljenjsko nujnih reci, kot so
hrana, voda, oblacila, zdravila ...), fizicno nasilje, psihicne ali ¢ustvene zlorabe (zmerjanje,
ponizevanje, groznje, zaklepanje v stanovanje ...) ali finan¢ne in materialne zlorabe (kraje
denarja, zlorabe banc¢nih kartic, prisile k podpisom pogodb ipd.). Najpogostejsi storilci nasilja
nad starejSimi so svojci ali drugi bliznji (Knific, 2005), nasilje in zlorabe pa zaradi obc¢utka
odvisnosti, otezene komunikacije in nedosegljivosti socialno-zdravstvenih storitev pogosto

ostanejo neprijavljene in skrite (Knific, 2005).

Slovenija je po vzoru iz tujine leta 2008 v Zakonu o dusevnem zdravju uvedla zastopnika na
podrocju dusSevnega zdravja. Zastopnik na podrocju dusSevnega zdravja je edina oblika
neodvisnega profesionalnega zagovorniStva pri nas. V Angliji in tudi drugod je koncept
profesionalnega zagovornistva v veliki meri pripomogel k izboljSanju varstva pravic oseb kakor
tudi h kakovosti storitev ter k obravnavi zastopanih, prav tako pa k zmanjSevanju stigme in
diskriminacije dusevnega zdravja na splosno (Kobal Straus & Vidmar, 2010). Zastopnik oseb
na podrocju dusevnega zdravja v Sloveniji deluje znotraj institucij z oddelki pod posebnim
nadzorom (Kobal Straus & Vidmar, 2010). Njegova naloga je varovanje pravic, interesov in
koristi uporabnikov. Sicer nima mo¢i o odlo€anju v postopkih, lahko pa postopke spremlja in
nadzoruje (Flaker idr., 2009). Institut zastopnika pomeni za slovensko ureditev duSevnega
zdravja pomemben korak naprej, vendar je preozko zastavljen in izpuS¢a obsezno skupino ljudi,
ki bi zagovornika prav tako moc¢no potrebovale. Zastopnikove pristojnosti delujejo le znotraj
oddelkov s posebnim nadzorom in zajemajo izkljucno tiste osebe, ki so v danem trenutku tam
nastanjene. Tak$na ureditev izpusca vse tiste, ki so nastanjeni na odprtih oddelkih, in tiste, ki
bivajo v domacem okolju. Za doseganje osnovnih izhodiS¢ demokraticne druzbe, ki zajemajo
clovekove pravice in svoboscine, dostopnost do zdravstva in enake moznosti v vsakdanjem
zivljenju, je v Sloveniji treba preiti iz izrazito institucionalnega modela oskrbe v skupnostnega
in okrepiti moznosti dostojnega zivljenja tudi za tiste, ki pri vsakdanjem zivljenju potrebujejo

pomo¢ in podporo (Kobal Straus & Vidmar, 2010).



Namen mojega magistrskega dela je raziskati, ali obstaja potreba starih in starih z demenco, ki
zivijo doma, po neodvisnih profesionalnih zagovorniskih oblikah. Zanima me tudi, v kolik$ni

meri neformalni oskrbovalci udejanjajo zagovornisko drzo in v kak$nih oblikah se pojavlja.



2. Starost, norost in demenca

Enoznacnega odgovora na vprasSanje, kaj sta staranje in starost, ni. V strokovni literaturi
obstajajo Stevilne opredelitve obeh pojmov, pri ¢emer se le-te nanasajo na razli¢ne izhodiS¢ne
poglede. Accetto (1968) starost vidi kot stati¢en pojem, staranje pa kot proces, ki se dogaja v
casu staranja. Podoben pogled imajo Ramovs, Kladnik in Knific (1992), ki opredeljujejo starost

kot stanje posameznika, staranje pa kot proces, ki traja od rojstva do smrti.

Teorije staranja skuSajo razloziti razli€ne vzroke staranja. V grobem se delijo na teorije, ki
iS¢ejo vzroke v okolju, ter tiste, ki jih iS¢ejo v genetskih dejavnikih. Poglavitne teorije staranja
so bioloske, psiholoske in socioloske teorije. BioloSka teorija vidi staranje kot proces upada
osnovnih zivljenjskih funkcij, dokler ne nastopi smrt. Ta spekter teorij zagovarja predpostavko,
da je znotraj neke druzbe ali kulture mozno dolociti mejo starosti v ozjem pomenu (Cerar,
2018). Psiholoska razlaga se osredotoca na posameznikovo osebnost in oblikovanje le-te, kjer
se osebnostno zreli in bolj aktivni ljudje starajo poCasneje. Zagovorniki teh teorij pogosto
recejo, da je Clovek star toliko, koliko se starega pocuti. Socioloska teorija pa zagovarja, da je
clovekovo pocutje v starosti odvisno predvsem od pricakovanj okolja. Vsak posameznik v
druzbi nosi dolo¢ene druzbene vloge. Njegovo pocutje v starosti je odvisno predvsem od

druZbenega okolja ter odnosov znotraj le-tega (PoZarnik, 1981).

Posameznikovo starost je mozno opazovati iz treh zornih kotov: kronoloSkega, psiholoSkega in
dozivljajskega. Kronoloska starost je dolocena s posameznikovim rojstvom, meri se v letih in
je ni mozno spreminjati. Pogosto je dolo¢ena z druzbeno dolo¢enimi mejniki, kot so vstop v
Solo, polnoletnost, abraham, upokojitev, ipd. Hojnik Zupanc (1997) poudarja, da kronoloska
starost ne pomeni, da smo psiholoSko in biolosko zreli za sprejemanje druzbeno vsiljenih
dogodkov. Funkcionalna ali bioloSka starost se nanasa na proucevanje bioloSkih procesov v
povezavi s sposobnostjo opravljanja nalog skladnih z naso kronolosko starostjo (Moze, 2014).
Dozivljajska starost se nanasa na osebno dozivljanje starosti pri vsakem posamezniku (Ramovs,

2003).

2.1. Kognitivno staranje

Staranje je proces, ki se predvsem v kasnejSih obdobjih odraslosti odraza na vseh ravneh
posameznikovega zivljenja. Spremembe, povezane s starostjo, nastajajo tudi v mozganih. V

nadaljevanju se bom bolj osredotocila na razlago kognitivnega upada sposobnosti posameznika,
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saj je ta pomemben za razumevanje naraScajoc¢ih se potreb po podpori pri samostojnem

zivljenju v primerih starih oseb ali oseb z demenco.

Kognitivne sposobnosti so neposredno povezane s samostojnim ziviljenjem. Pomembno vlogo
igrajo tako pri vsakodnevnih opravilih kot tudi pri bolj kompleksnih opravilih, kot je npr.
urejanje zadev na uradih, uenju novih spretnosti, jemanju zdravil, ipd. Umsko ali kognitivno
staranje je normalen, pricakovan in neizogiben del staranja. Opredeljeno je kot upad zaznavnih

in spoznavnih sposobnosti.

Kognitivne sposobnosti se delijo na dve vecji skupini, in sicer na sposobnosti, pomembne pri
fluidni inteligenci, kamor spadajo pozornost, delovni spomin, hitrost informacijskega
procesiranja ipd., in sposobnosti, kljucne pri kristalizirani inteligentnosti, kot sta dolgoro¢ni
spomin in znanje (Kav¢ic, 2018). Spremembe v mozganih se v ¢lovekovem zivljenju dogajajo
neprestano. Nekatere sposobnosti posameznik pridobiva, druge izgublja. Upad fluidnih
sposobnosti je pri posamezniku mo¢ zaznati ze zelo zgodaj, v poznih dvajsetih, vendar dozivi
vrhunec Sele v pozni odraslosti. V nasprotju pa se kristalizirane sposobnosti ali akumulirano

znanje s staranjem pocasi povecujejo (Kavcic, 2018).

Za obdobje starosti je predvsem znalilno vecje izgubljanje kot pridobivanje kognitivnih
sposobnosti (Bozi¢, 2015). Kljub temu da ljudje odvisno od prilagodljivosti in odprtosti
vsakega posameznika razlicno vefamo ali manjSamo obseg in intenziteto kognitivnih
sposobnosti, bioloski dejavniki dolo¢ajo okvirne zgornje meje zmogljivosti v starosti (Bozi€,
2015). Upad kognitivnih sposobnosti je pri vsakem posamezniku drugacen, saj na to vplivajo

Stevilni bioloski, psiholoski in socialni dejavniki skozi celo zivljenje.

Pri¢akovane spremembe, ki so znacilne so posamezna obdobja odraslosti, so naslednje:

V zgodnji odraslosti je mo¢ zaznati nekoliko pocasnejSo hitrost procesiranja informacij in v
nekaterih primerih nekoliko slabSe pomnenje. V tej fazi so spremembe minorne in se jih

posameznik pogosto sploh Se ne zaveda.

V naslednji fazi, v fazi zrele odraslosti, pocasi pricne upadati delovni spomin, pozornost, u¢enje
in logi¢no sklepanje. Tudi v tej fazi so nastete spremembe Se neopazne. Sposobnosti, ki jih
Stejemo v kristalizirano inteligentnost, kot so npr. besednjak, vsesploSno znanje, moralno

presojanje, nadzorovanje custvenih odzivov ipd., pa se v tem obdobju krepijo (Kav¢ic, 2018).
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Najve¢ sprememb na kognitivni ravni se zgodi v obdobju pozne odraslosti, ko nastopi prehod
v pokoj. Stevilne spremembe se zagnejo dogajati na fizi¢ni ravni kot npr. slab3anje vida in
sluha, spremembe na kozi, ipd. Socasno pa je za pri¢akovati tudi slabSanje spomina, motnje

pozornosti, upocasnjevanje procesiranja informacij ipd.

To je obdobje, ko spremembe postanejo vidne. Stevilni ljudje se soo¢ajo z vprasanjem, ali gre
za povsem pri¢akovane spremembe v starosti ali so le-te mogoce znanilec demence ali drugih
nevrodegenerativnih bolezni, ki povzroc¢ajo progresiven upad kognitivnih sposobnosti (Kav¢ic,

2018).

Opisane spremembe so znaCilne za pricakovano kognitivno staranje. Osebe, ki zbolijo za
demenco, preidejo v patolosko staranje. Za osebe z demenco je znacilno, da se kognitivni upadi
pricnejo bolj zgodaj (po 65. letu), so intenzivnejSi in hitrej$i. V tovrstnih primerih tako

sorazmerno hitro pride do potrebe po podpori in pomoci pri vsakodnevnem Zivljenju.

2.2. Norost in demenca

Da bi razumeli, kak$no mesto ima demenca v postmoderni druzbi, je potrebno razloziti, kako
jo je druzba obravnavala skozi zgodovino. Danes je znano, da je demenca mozganska bolezen,
ki sicer vpliva na dusevno zdravje posameznika, vendar ne spada v spekter duSevnih bolezni.
Ceprav je v modernem razumevanju jasno, da sta demenca in dusevno zdravje lo¢ena pojma,
sta med seboj Se vedno tesno povezana. Po eni strani zato, ker se Stevilni ljudje z demenco
hkrati soo¢ajo s tezavami v dusevnem zdravju, po drugi strani pa se oboji soocajo tudi s socialno

izkljucenostjo.

Pred odkritji Alzheimerja je bila demenca obravnavana kot ena izmed oblik norosti. Dojeta je
bila kot dusevna motnja, saj gre za bolezen, ki vpliva na mozgane (Regan, 2016). Beseda
demenca izhaja iz latinske besede »demens«, ki pomeni norost. Enacili so jo z imbecilnostjo,
neumnostjo, idiotizmom in senilnostjo (Berrios, 1987). Norost je bil krovni pojem za vsa
deviantna obnasanja ljudi. Foucault pravi, da so zdravniki iz sedemnajstega stoletja vedeli
razlikovati demenco od drugih bolezni, vendar niso poznali njenih posebnih simptomov.
Opisali so jo kot defekt intelekta in presoje, ki nastane zaradi motenega medsebojnega
delovanja med telesom in racionalno duso, kar povzro¢a motnje spomina, ki ocrnjujejo razum
in intelekt ter vplivajo na delovanje in fiziologijo organov (Schillmeier, 2014). Do sredine

osemnajstega stoletja je niso konceptualno opredeljavali, niti je niso vkljucevali v takratno
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znanost in medicino, saj je bila preve¢ abstraktna. Razumevanje demence se ni zacelo z

razumevanjem tega, kaj demenca je, temvec tega, kaj demenca ni (Schillmeier, 2014).

Odklonilen odnos do norosti (in znotraj te tudi do demence) se je zacel dokaj hitro, v 14. stoletju
s pojavom ustanov, kot so samostan, gobavisce, Spital in dvor. Druzba v teh ¢asih ni poznala
nobenega socialnega nacina, kako se spopadati z norostjo. Edini nacin, kako jo zatreti in izlo€iti
iz druzbenega reda, je bilo zapiranje (Foucault, 2006). Bili so prepric¢anja, da je odstranjevanje
norcev nujno potrebno za ohranjanje zdrave druzbe. Da bi ostala izkljucena iz socialnega
zivljenja in racionalne druzbe, je zapiranje norosti bilo razdeljeno v tri moznosti: zapiranje
znotraj druZine in privatnih vezi, zapiranje znotraj korekcijskih ustanov in zapiranje znotraj

azilov in bolnis$nic za dusevno bolne (Schillmeier, 2014).

V drugi polovici osemnajstega stoletja so se ukvarjali z moznimi tveganji, ki vodijo v norost
(Foucault, 2006). Potencialna tveganja so videli v modernem nacinu zivljenja, ki zajema
uzivanje posameznikove svobode in osvoboditev izpod tradicionalnih vezi. Kot najvecje
tveganje so razumeli kulturno udejstvovanje, kot so teater, literatura in glasba, saj te pomesajo,
motijo, razburijo in Sokirajo naSa ¢ustva. Skozi tovrstne aktivnosti so bili ljudem predstavljeni
razli¢ni izmisljeni scenariji, ki zmotijo posameznikovo dojemanje tega, kar je res in kar ni
(Schillmeier, 2014). Norost v tem ¢asu postane zgodovinski dogodek in z njim norec ne izgubi
splosne resnice, temvec njegovo resnico. Z izgubo svoje resnice izgubi samega sebe (Foucault,
2006). V zacetku devetnajstega stoletja postane demenca znak izgube osebne resnice

modernega Cloveka (Schillmeier, 2014).

Na koncu 18. stoletja so se z vstopom medicinske obravnave zgodili veliki premiki na podrocju
praks zapiranja in dojemanja norosti. Metode dela znotraj ustanov so bile Se vedno v veliki meri
okrutne in nehumane, so pa predstavljale podlago za sproZitev sprememb na tem podrocju.
Odmikanje od krutih nainov zapiranja in vkljucevanje norosti v druzbo se je zacelo Sele v

moderni druzbi, v dobi razuma.

Zgodnja moderna druzba je razumela vkljucevanje norosti v druzbo in skrb za nore kot nacin
varovanja druzbe pred norostjo. V osredje je priSel humanitarni pristop, ki je norost obravnaval
na moralen nacin. Z ustanovitvijo azilov, bolniSnic in korekcijskih ustanov so opustili veliko
nasilnih praks obravnave. S Stevilnimi novimi tehnikami, ki so kazale pot do novih zdravil, sta
znanost in medicina norost priceli razlagati na pozitiven nacin, ki ga je mozno klasificirati v

okvirih ¢loveSke nevropatologije in dusevne bolezni. Norec je v tem ¢asu presel v medicinsko
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persono, zdravnik pa je postal centralna oseba, ki zdravi norost (Foucault, 2006). V tem casu
so se pricele uporabljati bolj »nezne« oblike discipline in kaznovanja, katerih namen je bila
socializacija in resocializacija norih. Vendar je moralna obravnava predstavljala dvorezen mec.
Po eni strani je nore osvobodila brutalne in necloveske oblike zapiranja in nasilja, po drugi
strani pa se s tem zacne nova, »moralna« oblika zapiranja, ki zdravnika postavi v vlogo edinega
»sodnika« za primere norosti (Schillmeier, 2014). Konec osemnajstega in v zacetku
devetnajstega stoletja so prisli v ospredje medicinski pogled, diagnosticiranje in zdravljenje

dusevne bolezni.

Razumevanje demence je ostalo zelo abstraktno in posploseno. Vseskozi je bila negativno
razumljena in tesno povezana z nasprotjem od razuma (Schillmeier, 2014). Demenca je bila od
nekdaj razumljena kot problem starostnikov, ki jim odpoveduje razum. Kot posledica tega je

ostala izkljucen in skrit problem Stevilna desetletja.
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3. Samostojnost v starosti

V tretjem Zivljenjskem obdobju prihaja v Zivljenju posameznika do velikih sprememb na
podrocju samoodlo¢anja, samovrednotenja in svobode. Za vse ljudi, vklju¢no s starejSimi, je
svoboda odlocanja o lastnem Zivljenju pomembna ¢lovekova pravica in igra veliko vlogo pri
ohranjanju posameznikovega dostojanstva. Ustava v 34. in 35. €lenu $¢iti osebno dostojanstvo,
osebnostne pravice, varnost in zasebnost vsakega drzavljana Slovenije (Ustava Republike
Slovenije, 1991). Osebno dostojanstvo posameznika se nanasa na priznanje njegove lastne
vrednosti in se zagotavlja skozi moznost izrazanja lastne volje in samostojnega odlocanja.
Clena izpostavljata tudi pravico do oblikovanja svojega Zivljenja v skladu z lastnimi
odloc¢itvami. Zasc¢ita avtonomije ljudem omogoca, da si oblikujemo Zivljenje v skladu s svojimi
vrednotami in osebnostjo. Pomemben vidik dolgotrajne oskrbe je ¢im daljSe ohranjanje tistih

zivljenjskih vidikov, ki pomembno oblikujejo posameznikovo identiteto.

Ovire, kot so upadanje kognitivnih sposobnosti, pojav bolezni in negativno vrednotenje starosti
v druzbi, postavljajo starostnike v ranljivo situacijo, ki vpliva na neenakost razmerij moci v
odnosu z drugimi vkljuenimi v njihova zivljenja. Pravica do osebnega dostojanstva je
starostnikom pogosto krSena. Temu doprinese tudi zmanjSana prostorska mobilnost

posameznikov, saj tezje dostopajo do ljudi, storitev in informacij (Stepanek, 2010).

V zahodni kulturi se avtonomija povezuje z razlicnimi pomeni, kot so samoodlocanje,
izpolnitev zelja, svoboda izbire, dostojanstvo, integriteta, neodvisnost, ipd. (Lislerud Smebye,
Mirkevold & Engedal, 2016). Avtonomnost posameznika pomeni tudi svobodno odloc¢anje,
neodvisno od vplivov nadzora in kontrole (Zavirsek, Zorn & Videmsek, 2002). Hojnik Zupanc
na mikroravni opredeljuje posameznika »kot refleksivno druzbeno bitje, zmozno

samoodloc¢anja in selektivne odvisnosti« (Hojnik Zupanc, 1997).

V splognem diskurzu pogosto prihaja do enacenja koncepta avtonomije in neodvisnosti. Ceprav
se v Stevilnih aspektih prekrivata in sta medsebojno odvisna, je med njima treba potegniti
lo¢nico. Neodvisno zivljenje predstavlja klju¢ni del avtonomije in svobode posameznika, ne
pomeni pa nujno Zivljenja brez podpore (Mali, Flaker, Urek & Rafaeli¢, 2018). V Konvenciji
ZN o pravicah ljudi z ovirami se neodvisnost nanaSa predvsem na svobodo izbire in odlo¢anja
v skladu z osebnim dostojanstvom in avtonomijo posameznika. (Mali, Flaker, Urek & Rafaelic,
2018). Stevilni avtorji vidijo samostojnost kot prostovoljno odlo¢anje za druZbeno participacijo

in prostovoljno izbiro obstoje¢ih moznosti (Hojnik Zupanc, 1997). Na en strani vkljucuje

15



notranji razvoj posameznika, na drugi strani pa zunanjo vedenje v odnosu do okolja, sistema

ali drugih ljudi.

Mali, Flaker, Urek in Rafaeli¢ (2018) navajajo, da je posameznikom pogosto avtonomija
odvzeta Ze v domaci oskrbi, s selitvijo v institucionalno oskrbo pa se to le Se okrepi. Avtorji
pravijo: »Vprasanja avtonomije, nadzora nad svojim zivljenjem in samostojnosti se pogosto
zdijo nepomembna iz perspektive starih ljudi samih zaradi negativnega vrednotenja starosti v

druzbi.«

Pomemben aspekt avtonomije posameznika v starosti je njegovo bivalno vprasanje. Sodobna
gerontologija poudarja, da je starostnikom treba zagotoviti ¢im daljSe neodvisno zivljenje v
okolju, kjer so bivali ve€ino svojega zivljenja s kakovostnimi podpornimi storitvami, ki delujejo
v enakem okolju. Slednje potrjuje tudi raziskava Nepremicninskega sklada pokojninskega in

invalidskega zavarovanja leta 2003, ki jo je opravil Urbanisti¢ni urad RS leta 2003:

"Starejs$i ljudje si zelijo ¢im dlje ostati v domacem okolju. Ljudje Zelijo tudi v starejSih letih
ostati v istem — tako fizicnem kot tudi socialnem — okolju, Zelijo si druZbe razli¢nih generacij,
¢im dlje si Zelijo obdrzati neodvisnost in samostojnost. Institucionalna oskrba, ki je z vidika
stroSkov tudi najdraZja, je Zelena in potrebna le za manjsi del (ve€inoma za najstarejsi del)"

(Debeljak, 2009).

Temu se pridruzuje tudi Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje
2013-2020, ki si prizadeva za krepitev skupnostnih oblik socialnega varstva s posebnim
poudarkom na storitvah, prilagojenim osebam z demenco in njihovim svojcem (Varstvo
starej$ih, 2020). Stevilni avtorji dokazujejo, da se osebe v prvem in drugem stadiju demence
sicer zavedajo, da je Cas zivljenja doma omejen, vendar si prizadevajo selitev v institucionalno

oskrbo odloziti za ¢im daljSe obdobje (Debeljak, 2009).
Prilagajanje bivalnih okoljih za starejSe iz arhitektonskega vidika kot tudi hkratno organiziranje

storitev dolgotrajne oskrbe v skupnosti s povecevanjem moznosti izbire pomembno doprinese

k zaS§¢iti avtonomije posameznika v starosti (Debeljak, 2009).

16



3.1. Oblike podpore pri odlo¢anju

Osebe s tezavami v dusSevnem zdravju, z demenco ali ovirami v duSevnem razvoju se pogosto
soocajo z oteZenim sprejemanjem odlocitev, ki se nanaSajo na njihova osebna Zzivljenja.
Moznost odlo¢anja pomembno vpliva na zagotavljanje posameznikove samostojnosti in s tem
tudi dostojanstva. V stroki socialnega dela so se razvile razlicne metode in koncepti z osrednjim
namenom zagotavljanja uporabnikovega vpliva in participacije v procesih odlo¢anja, ko je
samostojno sprejemanje odloCitev otezeno. Flaker, Urek in Rafaeli¢ (2018) razlozijo, da ti
modeli presegajo obicajne pokroviteljske pristope k odlocanju o starih ljudeh, posameznikom
omogocijo tehtne odlocitve ter jim povecajo pogodbeno moc¢, hkrati pa preprecujejo
izklju€evanje iz procesa odlocanja. Odlocanje s podporo je koncept, ze uveljavljen v nekaterih
anglosaskih drzavah, v katerem se osebi zagotovi tovrstna in tolikSna podpora, kot jo glede na
naravo odlocitve posameznik potrebuje. Metoda nacrta na zalogo in vnaprej izrazene volje pa
se uporabljajo pri individualnem nacrtovanju v primerih, ko narava bolezni v prihodnosti

predvideva nezmoznost aktivnega sodelovanja pri sprejemanju odloc€itev o svojem zivljenju.

3.1.1. Odloc¢anje s podporo
Odlocanje s podporo ni enoznacen proces, temvec se pojavlja v razli¢nih oblikah. Lahko gre za
obliko, kjer podporna oseba zgolj preda uporabnikove sprejete odloCitve naprej doticnim
osebam ali institucijam ali pa mu pomaga razumeti moznosti izbire, ki so mu na voljo. Vloga
odloc¢anja s podporo je tudi u¢enje drugih o tem, da je uporabnik oseba, ki ima svojo zgodovino,
cilje in interese ter da je nekdo, ki ima pravico vplivanja in odlo€anja o svojem Zivljenju.
Uporabnika postavlja v aktivnega odlo€evalca o svojem Zivljenju, kjer mu oseba, ki ga podpira,
asistira z vsem potrebnim znanjem in informacijami, ki se ti¢ejo odloc¢itve. V procesu
uporabnika podpira, interpretira njegove verbalne in neverbalne znake ter preference. Tudi, ko
uporabnik s posebnimi potrebami potrebuje popolno podporo, mu podporna oseba omogoca,

da v najvecji mozni meri uveljavlja svojo poslovno sposobnost v skladu s svojimi zeljami.

Organizacija zdruZenih narodov v Studiji o krepitvi ozaves€enosti in razumevanja Konvencije
o pravicah oseb z ovirami opredeli odlo¢anje s podporo kot postopek, pri katerem je osebi
omogoceno popolno sprejemanje in komuniciranje odloCitev v zvezi s svojimi osebnimi in
pravnimi zadevami. Razprave o odlocanju s podporo so doprinesle k ohranjanju poslovne
sposobnosti vseh ljudi z ovirami. Konvencija od drzav podpisnic zahteva, da sprejmejo ukrepe

v smeri ohranjanja poslovne sposobnosti vseh ljudi. Konvencija sicer ne predvideva institutov
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odloCanja s podporo in skupnega odloCanja, a je razmiSljanje usmerila v preseganje
paternalisticne drze v zakonih in praksah kot npr. institut skrbni§tva ali neformalnega

sprejemanja odloc¢itev namesto cloveka (Mali, Flaker, Urek in Rafaeli¢, 2018).

Odloc¢anje s podporo se je razvilo na podro¢ju ¢lovekovih pravic kot odgovor na vpraSanja
moci, stigmatizacije in diskriminacije. Temelj ideje je, da mora biti odlo¢anje dostopno vsem
ne glede na oviro ali starost. Odlo¢anje s podporo ne zajema zgolj zdravstvenih odlocitev,
temvec se nanasa na celoten spekter sprejemanja odlocitev vse od vsakdanjega zivljenja, financ,
izobrazevanja, bivanja, odnosov, izrazanja volje, ipd. (Mali, Flaker, Urek in Rafaelic, 2018).
Podpora pri odloc¢anju ne glede na obliko vselej poudarja, da je pri odloc¢itvah treba vzeti v obzir
posameznikovo dostojanstvo, ki ga: »spremlja sprejemanje tveganj v naSem zivljenju in osebni

razvoj, ki ga naredimo pri ucenju iz napak« (ZavirSek, Zorn & Videmsek, 2002).

Glavni aspekti odlocanja s podporo:

a) Samostojnost s podporo
Osrednji namen odlo¢anja s podporo je, da namesto odvzema poslovne sposobnosti
posamezniku zagotovimo potrebno podporo in pomo¢ za sprejemanje in komuniciranje
odlocitev na podlagi svojih Zelja. Zagotavljajo jo lahko druzina in prijatelji ali kdo drug, ki mu
pomaga razumeti in artikulirati odlocitev. Na podroc¢ju zdravstva odloc¢anje s podporo pomeni
bodisi predajanje informacij o odloCitvah glede zdravljenja na primeren in razumljiv nacin,
zagotavljanje razlicnih moZnosti ali razumevanje in spoStovanje uporabnikove izbire (Gooding,

2013).

b) Soodvisnost avtonomije
Avtonomija posameznika ni nikdar popolnoma neodvisna, saj so interkacije in medsebojni
vplivi prisotni na vseh ravneh ¢loveskih odnosov. Posamezniki se v procesu odloc¢anja v vecji
ali manjsi meri zanaSajo na druge, ki vplivajo na sprejemanje odlocitev in jim v tem procesu
pomagajo. Na posameznikove odlocitve lahko vpliva cel spekter ljudi kot npr. prijatelji in
druzina, zdravniki, racunovodje, avtomehaniki ali drugi strokovnjaki. Robert Gordon s
poudarkom na osebah s posebnimi potrebami razlozi, da nekateri ljudje potrebujejo pri
odloc¢anju vec¢ podpore kot drugi, kjer podpora zajema tudi ve¢ podroc¢ij odlocanja. Medsebojna
odvisnost je torej dinamicna in se spreminja glede na kontekst odlocanja ter posameznikovo

stopnjo odvisnosti od drugih pri informiranju o svojih odlo¢itvah (Gooding, 2013).
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¢) Dostojanstvo tveganja
Naslednji pomemben aspekt odloc¢anja s podporo se nanasa na moznosti tveganja. Tveganje
predstavlja temeljni razlog, zaradi katerega so bile osebe z ovirami skozi zgodovino prikrajSane
samostojnega odlocanja. Tveganje pogosto predstavlja opravi¢ljiv razlog, ki posameznikom
odvzema priloZznost ucenja spretnosti sprejemanja odloCitev in s tem tudi dostojanstva.
Prevzemanje moralnih tveganj po Gordonu predstavlja pomemben del uresnicevanja
posameznikove osebnosti. Odlocanje s podporo ne odvraca posameznika od sprejetja doloCene
odlocitve, tudi ¢e ta zajema doloCeno stopnjo tveganja. Pomembno pa je, da se posamezniku
zagotovijo vse ustrezne informacije, ki ga seznanijo z njegovimi odgovornostmi in posledicami

izbire.

Odlodanje s podporo, ki je Ze uveljavljeno v Kanadi, Avstraliji, na Svedskem in Irskem,
predstavlja pomemben korak naprej v organiziranju politike in storitev na podroc¢ju dusevnega
zdravja. Predstavlja prakticno alternativo odvzemu poslovne sposobnosti, s ¢imer se zaSc¢iti
posameznikova pravica do avtonomije in samostojnega odloCanja. Je u¢inkovito sredstvo proti
diskriminaciji in posamezniku zagotavlja nacelo enakovrednosti ne glede na oviro. Z
dopus€anjem moznosti tveganja se zaS€iti posameznikovo dostojanstvo ter ga varuje pred

zlorabami in izkori§¢anjem (Gooding, 2013).

Mali, Flaker, Urek in Rafaeli¢ (2018) so v raziskavi Fetherstonhaugh (2016) o reSevanju zagat
ob sprejemanju odlocitev pri stanovalcih domov za stare z zdravstvenimi in kognitivnimi
ovirami nasteli pomembnejse komponente odloc¢anja s podporo pri osebi z demenco, in sicer:
pomoc¢ osebi pri razumevanju informacij, pomo¢ pri izrazanju in oblikovanju odlocitve,
omogocanje izbire med ve¢ moznostmi in uporaba tehnologije. Izsledki raziskave, ki so jo
izvedli avtorji sami, so pokazali tri nacine osebja glede omogocanja sprejemanja odlocitev s

podporo pri osebah z demenco v vsakdanji praksi:

a) Ohranjanje preprostosti
Osebje v domu starejSih obcanov, npr. osebi z demenco, pomaga sprejeti odlocitev glede
oblaCenja z zmanjSano predstavitvijo Stevila moznosti in na tak nacin prepreci, da bi oseba
postala zmedena ali vzmenirjena. Pomembno je tudi, da osebi pokaZejo moznosti, namesto da

mu jih opisejo.
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b) Poznavanje ¢loveka
Osebje vidi poznavanje osebe kot pogoj za ucinkovito podporo pri odlo¢anju, Se posebejv
primerih, ko je verbalna komunikacija onemogocena. K poznavanju osebe pripomore tudi
pogovor s svojci in podatki, zapisani v osebnem nacrtu. Svojci predstavljajo vstopno tocko do
¢loveka, saj lahko prispevajo informacije o tem, kaj je oseba imela rada pred poslabSanjem

bolezni. Dilema tukaj pa je, da se ne ve, ali so se osebi Zelje in preference spremenile.

c¢) Sklepanje kompromisov
Ob razhajanju Zelja med oskrbovalci in uporabniki so oskrbovalci skusSali najti nacine

komunikacije z namenom spostovanja njegove izbire.

3.1.2. Nacrt na zalogo
Zagotavljanje in uresnicevanje potreb, zelja in ciljev postane vprasljivo Se posebej takrat, kadar
zaradi starosti, demence ali druge bolezeni uporabnik sam ve¢ ne zmore aktivnega sodelovanja

pri odlocanju o svojem zivljenju.

Kot odgovor na zagotavljanje participacije pri odloanju v primerih uporabnikov, cCigar
napredovanje bolezni v prihodnosti predvideva nezmoznost aktivnega sodelovanja, so se razvili

instituti vnaprej izraZene volje (ang. 'Advance directives') in metoda nacrta na zalogo.

Nacrt na zalogo je poleg klasi¢nega individualnega nacrta in nacrta Ad Hoc ena izmed oblik
individualnega na¢rtovanja, namenjena organiziranju Zivljenja posameznikov v obdobju, ko se
njihov vpliv v procesih odloCanja znatno zmanjSa. S to metodo se zagotavlja dostop do
ustreznih virov in storitev, ki poskrbijo za to, da bodo vsakodnevna opravila v prihodnosti
opravljena v skladu z Zeljami posameznika. Oblikovanje nacrta zajema tematike, ki se nanasajo
na Zivljenja v prehodnih obdobjih, npr. pri povecani odvisnosti od oskrbe drugega, izgubi
fizicnih sposobnosti ali izgubi sposobnosti presojanja. Uporabnik predvidi vse za udejanjanje
ciljev pomembne osebe, s katerimi sklene dogovor in jim poda napotke za izvedbo (Skerjanc,
2006). Nacrt na zalogo zagotovi upostevanje posameznikovih Zelja in doprinese k obcutku
vkljucenosti tako uporabniku kot tudi njegovim svojcem. Na tak nacin se svojci seznanijo s
tem, kaj uporabnik Zeli in na kak3en nain naj se to izvede. Ceprav izdelava naérta na zalogo

izpostavlja v vecini primerih tezke in bolee teme, hkrati ustvarja prostor za pogovor o
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pomembnih posameznikovih zeljah in volji v prihodnosti, s ¢imer se zadrZi njegov neposredni

vpliv nad posameznimi Zivljenjskimi podrogji (Skerjanc, 2006).

3.1.3. Vnaprej izraZena volja
Vnaprej izraZzena volja (ang. 'Advance Directive') je krovni pojem, ki se v zdravstvenih vodah
uporablja za razli¢ne metode zagotavljanja posameznikove volje glede zdravljenja in oskrbe v
prihodnosti. Zajema vse pravne ureditve, ki zadevajo Zelje glede prihodnje zdravstvene oskrbe
posameznika. Dokumenti stopijo v veljavo v primeru hudih zdravstvenih stanj, v katerih
posameznik ne more izraziti svojih Zelja in zahtev (npr. koma, moZganska kap ali demenca v
napredovalnih obdobjih). V dokumentih je pojasnjena posameznikova volja glede posebnih
metod zdravljenja, ozivljanja ali ohranjanja pri Zivljenju. Enako kot nacrt na zalogo se izvedba
vnaprej izrazene volje uredi v Casu, ko uporabnik Se ima dovolj moci za izraZanje lastne volje

(Chang, 2019).

V angleSkem pravnem sistemu enega izmed institutov vnaprej izrazne volje predstavlja
imenovanje zdravstvenega pooblaS¢enca (ang. 'Lasting powers of attorney'), ki pridobi pravico
do odlocanja glede zdravstvenih odloCitev v imenu posameznika. Zdravstveni pooblasc¢enec je
odgovoren za kakrSnekoli zdravstvene odlo€itve v primerih, ko posameznik svojih Zelja ne
more izraziti. Lahko gre za partnerja, druzinskega Clana ali prijatelja, ki je zavezan k

spostovanju in uveljavljanju posameznikovih zelja glede zdravstvene oskrbe.

Pomemben institut vnaprej izrazene volje je tudi 'vnaprej$nja odlo€itev o zavrnitvi zdravljenja’
(ang. 'Advance decision to refuse treatment' ali 'Living will'). Posameznik ima pravico do
zavrnitve zdravljenja, ¢e narava zdravljenja bodisi ne sovpada s posameznikovimi osebnimi,
verskimi ali kulturnimi nazori ali ker bi povzro€ilo znaten padec kakovosti zivljenja ali hudo

nelagodje (Advance Decisions, Advance Statements and Living Wills, 2020).

V slovenskem pravnem redu pravico do vnaprej izraZene volje navaja Zakon o pacientovih
pravicah. OsredotoCa se predvsem na vpraSanje, ali bi si oseba Zelela, da jo ohranjajo pri
Zivljenju v primeru, da bi bila smrt zaradi bolezni neizogibna. Pogoj za veljavno izrazeno voljo
zakon predvideva ustrezno starost (18 let) in sposobnost odlocanja o sebi. Ob izpolnjevanju teh
pogojev predvideva tudi prenos pravice na zdravstvenega pooblascenca. Po vzoru iz tujine je

tudi pri nas zdravstveni pooblas¢enec odgovoren za odloCanje o zdravstveni oskrbi
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posameznika, ko ta ve¢ ne zmore odlo¢anja. V notarsko overjenem pooblastilu posameznik
nataéno dolodi navodila in smernice glede zdravljenja v prihodnosti. Ce obstajajo omejitve

glede vpogleda v njegovo zdravstveno dokumentacijo, navede tudi te (Leskovar, 2015).

Instituti vnaprej izraZzene volje so Se posebej pomembni v primerih oseb z demenco, saj so vse
oblike te bolezni napredujoce. Pri osebah z demenco pride z napredovanjem bolezni neizogibno
do velikega kognitivnega upada, ki pripelje do stanja, ko oseba ve¢ ni zmozna verbalne
komunikacije in s tem izrazanja svoje volje. V teh obdobjih so odlocitve o zdravstveni oskrbi
odvisne od negovalcev, druzine in zdravnikov. Ker osebe z demenco s¢asoma ne zmorejo vec
razumevanja vprasanj, povezanih z oskrbo, niti presojanja in sprejemanja odlocitev,
predstavljajo instituti vnaprej izrazene volje pomembno vodilo pri zagotavljanju vpliva na

posameznikovo Zivljenje v kasnejsih stadijih te bolezni.
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4. Vprasanje moci

Vzroki za druzbene neenakosti in prikrajSanosti razli¢nih ranljivih skupin leZijo v razmerjih
moci. Uporabniki imajo v okvirih socialnovarstvenih storitev pogosto premalo moci, zaradi
Cesar se znajdejo v podrejenem polozaju. Pomo¢, ki je osrednji namen socialnega dela, se
neposredno povezuje s vprasanjem moci, v katerem moramo vzeti v obzir, kdo ima moc¢, kdo

kaj opredeljuje, kdo o ¢em odloca, kdo koga nadzoruje ...

Mo¢ lahko definiramo kot sposobnost vplivanja na Zivljenje drugega ¢loveka z namenom
vire in vodijo v izpolnjevanje osebnih ciljev (Pinderhughes, 1989). Neposredno se povezuje z
obCutkom nadzora nad Zivljenjem, ki predstavlja pomemben del naSega dusevnega zdravja.

Nemoc na nasprotnem polu pomeni, da posameznik nima mo¢i in vpliva nad svojim zZivljenjem.

Foucault nam pokaze, da je sistemati¢na in pogosto paradoksalna mo¢ neizogibna in obstaja
vsepovsod. Pri doti¢énem avtorju se nau¢imo, da mo¢ ni stati¢na, temvec dinami¢na. Odvisna je
od medosebnih razmerij in vsakdo, ki je del odnosa, lahko nanjo vpliva (Zavirsek, Zorn &

Videmsek, 2002).

Pojavlja se na vseh ravneh posameznikovega delovanja in je temeljna v vseh medcloveskih
odnosih (med posamezniki, druzinami, skupnostmi kakor tudi v SirSih socialnih sistemih). Na
eni strani jo razumemo v okvirju posameznikove zmoznosti za kontrolo nad svojim Zivljenjem,
po drugi strani pa kot silo vladujo€ih in priviligiranih v socialnih sistemih. Razmerja moci se

ustvarjajo skozi interakcije med ljudmi.

Koli¢ina mo¢i, ki jo posameznik ima, se opredeljuje na podlagi druzbenih vlog, ki jih oseba
prevzema. Moc¢ se potencira s Stevilom prevzetih cenjenih vlog, saj nam vecji nabor Siri
bogastvo izkuSenj in povecuje vrednost ter ugled. Nasprotno od cenjenih vlog pa so
stigmatizirane vloge, ki moc¢ jemljejo. Stigma je mocna in trdovratna, zaradi esar prevlada nad
cenjenimi vlogami v druzbi. V senco postavi vse, kar je povezano z nami in naSo osebnostjo, s

¢imer nas depersonalizira.
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4.1. Pogodbena mo¢

Za krepitev moci posameznika v socialnem delu je pomembno, da koli¢ino in kakovost njegove
moci prou¢imo skozi analizo njenih sestavnih delov. Analiza nam pokaZze, kateri viri moci
obstajajo, kateri so uvideni, kateri so skriti in katere je mo¢ pridobiti. Pokaze nam primanjkljaj

tistih virov mo¢i, ki jih je treba nadomestiti, razsiriti ali okrepiti.

Flaker (2020) pravi, da je mo¢ v socialnem delu najbolj prikladno definirati kot pogodbeno
mo¢, ki predstavlja temelj drzavljanstva vsakega posameznika. Za razumevanje zagovornistva,
ki je osrednja tema tega magistrskega dela, je treba razloziti pogodbeno moc, saj je osnovna

naloga zagovorniStva opozarjanje na izgubo pogodbene moci posameznika (Urek, 2011).

Pogodbena moc¢ je definirana skozi 4 glavne sile: opravilno sposobnost, denar, garancije in
ogled ter sposStovanje. Vecja sta Stevilo in obseg posameznih sil, vecja je pogodbena moc
posameznika. Flaker (2020) pravi, da pogodba v odnosu predpredstavlja tudi sliko o
pogodbeniku in ideje o njem. Za vstop v pogodbene odnose dveh ali ve¢ vkljuCenih je treba
definirati, kaj je predmet pogodbe. Pogodbeni odnos temelji na medsebojnem zaupanju ter

porostvu, da se bodo pogodbene obveznosti izvrsile (Flaker idr., 2007).

Opravilna sposobnost zajema posameznikov status drzavljana (upokojenec, bolnik, tujec, ipd.)
ali drug formalni status (zaposlen, izobrazen, ipd.). Pogodbeno in poslovno sposobnost
posameznik v omejeni obliki pridobi z drzavljanstvom. Ker drzava ne prevzema odgovornosti
za dejanja drzavljanov, pa se pri zagotavljanju pogodbene in poslovne sposobnosti opira tudi
na posameznikovo lastnino oz. zaposlitev. Posamezniki, katerih statusov ni mogoce definirati
skozi zaposlitev, dobijo nadomestne statuse; zaasne (mladoletni, bolnik, tujec ...) ali trajne
(upokojenec, varovanec pod skrbniStvom ...). Vsi statusi; trajni in zacasni, formalni ali
neformalni, posredno ali neposredno vplivajo na koli¢ino in jakost posameznikove moci

(Flaker, 2020).

Status drzavljana je v zahodni druzbi dolo€en skozi koli¢ino premoZenja in denarja (dohodek,
nepremicine, prihranki, obresti, itd.). Ve¢ ima posameznik denarja, ve¢jo ima pogodbeno moc.
Denar nima le kupne mo¢i, temvec nosi tudi moc¢ vstopanja v pogodbene odnose. Neposredno
je povezan z delom (politicna ekonomija), doloca pa tudi stopnjo zaupanja (moralna ekonomija)

(Flaker, 2020).
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V pogodbenih odnosih pomembno vlogo igrajo garancije, ki krepijo stopnjo zaupanja v
posameznika. Za krepitev verodostojnosti pogodb potrebujemo svojega poroka, ki lahko v
odnos vstopa v obliki jamstva, premoZenja ali zaposlitve. Kot oblika garancije Stejeta tudi
posameznikov ugled in spoStovanje (ugleden dosezek ali druzina, cenjene sposobnosti ipd.)

(Urek, 2011).

Flaker poleg statusa kot pomemben faktor pri pogodbeni moc¢i omenja tudi interakcijsko
kredibilnost. Nanasa se na prvi in splosen vtis posameznika, zmoznost jasnega izrazanja svojih
namenom, potreb in Zelja, zveze in poznanstva ter interakcijske spretnosti, kot so

opravicevanje, pojasnjevanje, zdrav humor ter cenjeni statusni simboli (Flaker, 2020).

Pogodbena moc je torej skupek sil, skozi katere je definirana posameznikova pozicija pri
vstopanju v interakcijske odnose na ravni posameznikov, skupnosti ali politike. Uporabniki, ki
se znajdejo v podrejenem polozaju v pogodbenih odnosih, pricnejo to mesto dojemati kot
naravno in edino mozno. Za aktivno delovanje zoper nepravi¢no nemoc¢ potrebujejo podporo
zagovornika (ali drugih poklicev, ki delujejo s krovnim nac¢elom zagovornistva). Zagovornik
mora biti opremljen z znanji, ki ga ucijo prepoznavanja izkrivljene zaznave uporabnika, do

katere je prislo zaradi dolgotrajne skrajne nemoci (Lamovec, 1995).

4.2. Pokroviteljska drza oskrbovalcev oseb z demenco

Oblika odnosa, pri katerem je premo¢ najpogosteje svojca, drugega bliznjega ali delavca v
socialnovarstveni ustanovi moc¢no izrazena, je paternalisticen odnos. Mocnejsi akter v tem
odnosu se postavlja v vlogo strokovnjaka, uporabnikova vloga pa je pasivna in odvisna. Pri
oskrbi starostnikov, formalni ali neformalni, pogosto prihaja do paternalisticnega vedenja

oskrbovalcev.

Paternalizem je namerno sprejemanje odloCitev namesto druge osebe, pri ¢emer oseba, ki
prevlada, to dejanje opravici s ciljem koristi ali argumentom preprecevanja Skode osebi, katere
preferenca je razveljavljena. Omejevanje avtonomnih dejanj je torej opraviceno na podlagi
za$c¢ite dobrobiti posameznika. Paternalizem razumemo kot groznjo avtonomiji posameznika

(Smebye, Mirkevold & Engedal, 2016).
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Pri oskrbi oseb z demenco predstavlja paternalizem pomembno vprasanje. Deli se na mehki in
trdi paternalizem. Mehki paternalizem se nanaSa na situacije, kjer oskrbovalci nezno
prepriCujejo osebe v pravilne odlocitve in jih s tem $€itijo pred skodljivimi posledicami. Ob
tem si oskrbovalci prizadevajo, da spostujejo osebne Zelje posameznika. Trd paternalizem pa
na drugi strani vkljuCuje dejanja, katerih namen je sicer oblaziti Skodo in zaScititi korist
posameznika, vendar so pogosto odlocitve neodvisne od dejanskih Zzelja in preferenc
posameznika. Trd paternalizem vsiljuje lastno pojmovanje »najboljsih interesov« in preprecuje
posameznikovo vkljuCenost v sprejemanje odlocitev, Cetudi bi bila ta mozna (Smebye,

Mirkevold & Engedal, 2016).

Vprasanje avtonomije v primerih demence je Se posebej pomembno v primerih, ko govorimo o
osebah, ki zivijo v domaci oskrbi. Samostojnost posameznikov je ogrozena ze pri osnovnih
odlocitvah, ki se nanaSajo na prehranjevanje, osebno higieno, jemanje zdravil, finance,

intimnost, socialno izolacijo, itd.

"Ko govorimo o manj simetri¢nih razmerjih z neenako mocjo udelezenih, mora vedno imeti
mocnejsi subjekt ve¢ dolznosti in Sibkejsi ve¢ pravic, da je SibkejSi v razmerju zavarovan.
Konc¢no, ko govorimo o tako neenakem razmerju, kot je razmerje posameznika in drzave,
potrebuje posameznik trdno dolo¢en in pravno varovan kodeks pravic, ki ga brezpogojno
varujejo pred zlorabo te iste moci in mu zagotavljajo, da drzavna moc¢ ne le ne bo uporabljena

v njegovo Skodo, temvec bo tudi aktivno uporabljena v njegovo korist (Pavlovi¢, 2012)."

Socialnodelovni odnos nasprotno od paternalisticnega narekuje partnerstvo, ki se nanaSa na
enakomerno razporeditev koli¢ine moci med vsemi vkljucenimi. Na tak nacin je uporabniku
omogocena participacija v vseh odlocitvah, ki se ti€ejo njega in njegovega Zivljenja, hkrati pa
je tako zmozen vzdrZevati obCutek lastne avtonomije (Drago$, Leskovsek, Petrovi¢ Erlah,

Skerjanc, Urh, Znidarec Demsar, 2005).
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5. Diskriminacija, nasilje in zlorabe

Narascajoc¢a diskriminacija in nasilje zoper ranljivih skupin, kamor spadajo tudi stari s
podaljSevanjem Zivljenjske dobe, postaja vse vedja tezava. Ceprav v Sloveniji velja ni¢elna
toleranca do nasilja in s tem do krusSenja clovekove telesne celovitosti, svobode gibanja,
odlocanja in dostojanstva, se diskriminacija in nasilje dogajata in to v velikem obsegu. Vse
pomembneje postaja, da aktivno i§¢emo nacine prepreCevanja obojega na vseh druZzbenih

ravneh.

5.1. Starizem

Pregled zgodovine pokaze, da je starost ze od nekdaj v druzbi vzbujala ambivalentne obcutke.
Po eni strani vidimo starega ¢loveka kot modrega, Castitljivega in izkuSenega — kot idealnega,
po drugi strani pa kot norega in senilnega — obe sliki sta pogosto od realnih pric¢akovan,;.
Opisano imenujemo diskriminacija na podlagi starosti. Diskriminacija v pravnem pogledu
pomeni vsakr$no drugacno obravnavanje posameznika ali skupine od drugih ljudi na podlagi
ene ali ve¢ osebnih okolis¢in in je lahko negativna ali pozitivna. V SirSem pomenu je
diskriminacija druZbena praksa, ki temelji na globo zakoreninjenih predsodkih in stereotipih v

doloceni kulturi.

Za diskriminacijo na podlagi starosti se v zadnjih letih letih uporablja izraz starizem
(ang. »ageism«). Starizem je skupen izraz za stereotipe, predsodke in diskriminacijo ljudi na
podlagi njihove kronoloske starosti. Ceprav z izrazom opisujemo vse diskriminacije na podlagi
starosti, gre ve¢inoma za fenomen v odnosu do starejSe populacije. V glavnem gre za neprijetne
podobe starejSih, ki spodkopavajo osebno vrednost posameznika (Kreaci¢, 2004). Iverson
(2009), kot je navedeno v Ayalon, Tesch Romer, 2017, navaja, da se starizem pogosto
manifestira na kognitivni, vedenjski in ustveni ravni, obenem pa krepi neenakosti, ki so Se bolj
izrazite pri ranljivih skupinah, kot so starejSe Zenske, starejsi, ki zivijo pod pragom revscine, in

osebe z demenco.

"Splosno sprejete ideje omejijo druzbeno vlogo in status starostnikov, strukturirajo celo njihova
lastna pri¢akovanja o sebi, jim preprecujejo doseganja potencialov in zanikajo enake moznosti.
»Starizem« s starostniki v druzbi ravna kot s homogeno skupino, ker jo tako laZe diskriminira."

(Scrutton (1990) kot navedeno v Kreacic, 2004)
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Ceprav je o konkretnih $tevilkah glede razgirjenosti diskriminacije nad starej§imi v Sloveniji
tezko govoriti, lahko z zagotovostjo trdimo, da obstaja in da ni redek pojav. Moc¢ jo je zaznati
na podro¢ju zdravstva, socialnega varstva, zaposlovanja, kulture, izobraZzevanja, informiranosti
... Na podrocju zdravstva se diskriminacija kaze skozi omejen in oteZzen dostop do zdravstvenih
storitev, ¢emur so zlasti izpostavljene Se posebej ranljive skupine. Temu prica ze podatek, da
je le 15 % starejsih od 69 let deleznih obiskov patronazne sestre in zgolj 6 % obiska socialne
sluzbe (Ziberna, 2012). Na podro&ju zaposlovanja je starej$im otezeno ohranjanje delovnih
mest, Se tezje so dostopna izobrazevanja in prekvalifikacije, starost pa pogosto predstavlja oviro
tudi pri strokovnem napredku. Stevilni stari Zivijo v starosti v neprilagojenih bivalnih
okolis¢inah. Banke niso naklonjene dajanju posojil starostnikom, kljub temu da so redni
prejemniki pokojnin. Zaradi kreditne nesposobnosti tako pogosto niso zmozni izpeljati
arhitektonskih prilagoditev bivalnih prostorov. Povezano s tem se sicer gradijo nekatera
oskrbovana stanovanja, ki pa so draga in velikokrat locirana izven mest, kar Se poglablja
izklju€enost starostnikov. Prihodnost starostnikov, ki so odvisni od pomo¢i drugih, je v vecini
primerov v institucionalnem bivanju, v katerem pa temeljni problem predstavljajo ¢akalne
vrste. V skupnostni oskrbi se sicer razvija pomo¢ na domu, vendar je ta Se zelo okrnjena.
Posameznik pri celostni oskrbi potrebuje pomo¢ in podporo na vseh podrocjih; tj. na podrocju
zdravstva in sociale, fizioterapije, delovne terapije, svetovanja, itd., pomo¢ na domu pa zaenkrat
ponuja le gospodinjsko pomo¢ in delno pomo¢ pri osebni negi. Pomo¢ na domu potrebuje 25
% starih, ki Zivijo doma, prejema pa jo le 1,8 % (Ziberna, 2012). Diskriminacija pa se kaze tudi
skozi ukinjanje ali neobstoj prevoznih linij, predvsem v ruralnih okoljih, s ¢imer je starejSim
onemogocen dostop do celega spektra storitev. Nenazadje pa postaja vse vecji problem
digitalizacija druzbe, ki ji Stevilni stari niso kos. Splet je namre¢ dostopen le 11 % starejsih od

65 let (Donko, 2012).

Starizem se pojavlja tako v splosnem druzbenem diskurzu, kakor tudi znotraj strokovnih
krogov, ki se ukvarjajo s starimi. Izraza se skozi pretirano zascCitniski odnos svojcev,
negovalcev, socialnih delavcev in drugih, ki starostnikom krati samostojnost in jih postavlja v

odvisen polozaj (Kreacic, 2004).
Traxler (v. Woolf (1998) navedeno v Kreaci¢, 2004) razlaga, da se starizem poglablja in

reproducira v postmoderni zahodni druzbi zaradi slednjih faktorjev:

a) Razmisljanje o smrti povzroca nelagodne obcutke in druzba se smrti boji.
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b) V druzbi se povelicuje mladost, ki je sinonim za lepoto in zdravje. Starosti druzba ni
naklonjena, ker predstavlja nasprotje mladosti.

¢) Produktivnost in delo predstavljata eno izmed temeljnih vrednot kapitalizma.
K razviti druzbi mora vsak posameznik doprinesti s trdim delom, stari ljudje s svojo
neproduktivnostjo pa kapitalizmu predstavljajo ekonomsko breme.

d) Starizem poglablja tudi nacin raziskovanja starosti. Starost se je najprej proucevala le v
institucionalni oskrbi, kjer zivi velik odstotek starostnikov, ki potrebujejo visjo stopnjo

nege in oskrbe. Starejsi v institucijah pa predstavljajo le 5 % vseh starostnikov.

Starizem je pojav, ki ga ni mozno ¢asovno in kulturno posplosevati, saj je starost v razlicnih
kulturah in ¢asih dojeta na drugacen nacin. De Beavouir (2018) kulturno pogojeno dojemanje
starosti opiSe na primeru nekaterih plemenskih ljudstev, npr. indijanskega plemena Creek in
Crow, ki neproduktivne stare ljudi, nezmoZne skrbi zase, izloci iz svoje skupnosti, medtem ko
nekatere druge skupnosti zaradi zavedanja lastne prihodnosti starost povezujejo z modrostjo in
s sposStovanjem. Zavedajo se, da star ¢lovek nosi znanje in izkus$nje, zaradi ¢esar ga skupnost
spostuje (npr. kitajska in judovska kultura). V obeh primerih ne glede na to, ali se starost
povelicuje ali zaniCuje, se nanjo gleda kot na drugo, oddaljeno in nepovezano z nami (De

Beauvoir, 2018).

Pred izumom pisave in tiska je bila temeljna vloga starih v prenosu ustnega izro€ila in znanja
mlajSim generacijam (Scrutton (1990) kot navedeno v Kreaci¢, 2004). V srednjem veku so
starejSe sposStovali predvsem zaradi sposobnosti prezivetja, saj so bile v tem ¢asu pogoste
smrtonosne epidemije, kot je npr. kuga. V cCasu industrijske revolucije pa je negativno
vrednotenje starosti postajalo vse moc¢nejSe. PreZivetje druzbe je postalo neposredno povezano
z mladostjo in vitalnostjo, ¢emur je starostna onemoglost predstavljala groznjo. Z uvedbo
pokojninskega sistema so stari postali vzdrzevani del populacije, kar pa jim je Se dodatno

znizalo druzbeni status in potenciralo obcutke odvisnosti (Kreacic, 2004).

Boris A. Novak v knjigi Starost avtorice Simone de Beavouir (2018) povzame polozaj starih
ljudi v danasnji druzbi z besedami: »Sokantna je vzporednica med splo$no sprejetim
evfemistiénim izrazom »tretje zivljenjsko obdobje« in »tretjim svetom«: tretje Zivljenjsko

obdobje je tretji svet znotraj nase druzbe!«
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5.2. Nasilje in zlorabe starostnikov

Kakovost zivljenja starostnikov je v veliki meri odvisna od ob¢utka varnosti in sprejetosti v
ozjem in $irSem socialnem okolju. Svetovna zdravstvena organizacija (2020) navaja, da vsaj 1
izmed 6 ljudi, starih nad 60 let, v enem letu dozivi vsaj eno obliko nasilja v skupnosti, kar
uvrS€a nasilje nad starejSimi v hudo socialno problematiko. Nasilje in zlorabe s svojimi
psiholoskimi, fizi¢nimi in emocionalnimi aspekti pri posameznikih povzrocajo hude travme.
Nasilje je najbolj groba oblika krSenja ¢lovekovih pravic in zahteva brezpogojno nicelno

toleranco tako med posamezniki kot tudi na skupnostni in drzavni ravni.

Nasilje je definirano kot vsakr$no dejanje proti volji druge osebe, pri katerem ni nujno, da med
storilcem in Zrtvijo obstaja osebni odnos. Ta med obema vklju¢enima ponavadi predstavlja
lo¢nico med nasiljem in zlorabo. Svetovna zdravstvena organizacija definira zlorabo starejSih

kot:

"Dejanje izvrSitve ali opustitve (namerno ali nenamerno) fizi¢nega, psiholoskega, finan¢nega
znacaja ali drugega materialnega trpin€enja, ki bo zagotovo povzro€ilo nepotrebno trpljenje,
poskodbo ali bolecino, izgubo ali krSitev ¢lovekovih pravic in poslabsalo kakovost zivljenja

starejSih" (Svetovna zdravstvena organizacija, b. d.) (prev. Ines Mulec)

Podobno definicijo je oblikovala tudi Akcija proti zlorabi starej$ih v Zdruzenem Kraljestvu.

"Zloraba starejSih je enkratno ali ponavljajoce se dejanje ali pomanjkanje ustreznega ukrepanja,
ki se zgodi znotraj kateregakoli razmerja, od katerega se priCakuje zaupanje, ki starejsi osebi

pozroci Skodo ali stisko" (Svetovna zdravstvena organizacija, b. d.) (prev. Ines Mulec).

To podrocje je za raziskovanje zelo problemati¢no zaradi Stevilnih razlogov. Sicer obstajajo
nekatere grobe ocene razseznosti problema, vendar je to le vrh ledene gore. Pentek (2005)
povzema tuje raziskave, ki pricajo, da 10 % zrtev nasilja in zlorab sodi v starostno skupino nad
65 let. Svetovna zdravstvena organizacija pa poroca, da je prijavljen le en izmed $tirih primerov
nasilja nad starejSimi. Nasilje in zlorabe pogosto obstanejo neprijavljene, ker starejsi niso
primerno za$¢iteni, zanje ni varnih hi§, ne zagovornika, niti moznosti umika (Ziberna, 2012).
Pogosto se dogaja tudi, da prve kontaktne osebe niso usposobljene za ustrezno delo z zrtvami

nasilja.
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Zlorabe starejSih se najpogosteje dogajajo znotraj ozjega druzinskega kroga. Stare osebe je
zaradi strahu pred institucionalizacijo, maS¢evanjem, sramoto in zadrego pogosto strah prijaviti
zlorabe, ki jih dozivljajo (Vuleti¢, 2018): »Stari, zlorabljeni ljudje se tudi bojijo izgube
ekonomske varnosti, predvsem pa ne spregovorijo zaradi ¢ustvene stiske ob dejstvu, da je

njihov otrok tisti, ki je nasilen do njih« (Hvali¢, 2002, kot navedeno v Vuleti¢, 2018).

Vzrok neukrepanja tako predstavlja tudi obcutek odvisnosti, ki ga starostnik ¢uti v odnosu do
svojcev, ki mu zagotavljajo storitve pomoci in podpore. Nenazadje pa je problem tudi v
omejitvah policije, ki ukrepa le v hujsih primerih nasilja, ter socialnih in zdravstvenih sluzb, ki

na tem podro&ju nimajo dovolj pooblastil (Ziberna, 2005).

Dejavnike tveganja Pentek (2005) deli na dve kljucni skupini:

a) bliznja okolica starostnika ter

b) kulturni in socioekonomski dejavniki.

Bliznja okolica starostnika je dejavnik tveganja, saj omogoca socialno izolacijo Zrtve in pogosto
zajema mocno preobremenjene negovalce (pogosto prihaja do nenamernih zlorab). Storilec je
v Stevilnih primerih denarno ali bivanjsko odvisen od Zrtve, lahko pa so prisotni tudi faktor;ji
zlorabe alkohola in drog ali rev§¢ina. Avtorica v kulturno-socioekonomske dejavnike uvsca
stereotipen odnos druzbe do starejSih, ki jih vidi kot nemocne, slabotne in nesposobne. Temu
dodaja tudi dejavnike spreminjanja tradicionalnih druzinskih in medgeneracijskih vezi kot tudi
spremembe v socialnih mrezah posameznikov. Dejavnik tveganja predstavljajo tudi sistemi
dedovanja, razporeditve moci odlo¢anja in posedovanja dobrin znotraj druzine ter migracije

mlajsih generacij izven domacega kraja in s tem osamelost starostnikov (Pentek, 2005).

Ceprav je najvidnej$a oblika zlorabe fizi¢na zloraba, to ni ne edina ne najpogostejia oblika.
Fizicna zloraba je vsakrSna uporaba fizi¢ne sile, ki ustvarja vidne ali nevidne poskodbe.
NajpogostejSa oblika zlorabe je psihi¢na ali Custvena in vkljuuje povzrocitev trpljenja,
custvene bolecCine ali zalosti. Sem uvrS¢amo dejanja, kot so zmerjanje, poniZzevanje, groznje,
izsiljevanje, omejevanje gibanja, nadzorovanje, zasledovanje, ljubusumje, ukazovanje, ipd. kot
tudi intantilizacijo, ignoriranje ter preprecevanje stikov z drugimi ljudmi. Pogosto je tudi
ekonomsko nasilje, ki se nanaSa na financno ali materialno izkoriS¢anje. Zajema zlorabe

banc¢nih kartic, prisile k podpisom pogodb ali drugih dokumentov, ki urejajo premozenje,
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omejevanje osnovnih Zivljenjskih potreb, poneverbo podpisov, kraje denarja ali lastnine, ipd.
Pri spolnem nasilju gre za napeljevanje ali siljenje k spolnosti, posilstvo ali neprimerne opazke,
komentarje. Pogosto pa prihaja tudi do zanemarjanja, ki je po Zakonu o preprecevanju nasilja
prav tako prepoznano kot oblika nasilja. Zanemarjanje pomeni zavracanje ali neizpolnjevanje
obveznosti, ki jih ima oseba do starejSega. Do zanemarjanja prihaja skozi nezagotavljanje
zivljenjsko potrebnih reci, kot so hrana, obleke, voda, higiena, zdravila, bivalni prostor ipd.
Zanemarjanje je lahko zavedno ali nezavedno. Do nezavednega zanemarjanja navadno pride
zaradi pomanjkanja znanja in informacij glede nege ter pomoci (Pentek, 2005). Nenazadnje pa
k zlorabam priStevamo tudi zapustitev. Za zapustitev gre v primerih, ko odgovorna oseba za

oskrbo starostnika to osebo zapusti (Pentek, 2005).

5.3. Zlorabe in osebe z demenco

Stari ljudje z demenco so zaradi narave bolezni bolj izpostavljeni nasilju in zlorabam. Demenca
je bolezen, ki tako bolnikom kot njihovim oskrbovalcem in druZinskim ¢lanom povzroca
fizi¢ni, psiholoski in financni stres. Dong, Chen & Simon (2014) navajajo, da nasilje in zlorabe
dozivljamed 5,4 in 62,3 % oseb z demenco, ki zivijo v skupnostni oskrbi. Avtorji so analizirali
28 Studij iz ZDA in drugih drzav, ki se nanaSajo na zlorabe oseb z demenco. Izsledki so
pokazali, da je najbolj pogosta oblika zlorab psiholoske narave (27,9-62,3 %), kjer fizi¢ne
zlorabe trpi 3,5-23,1 % oseb z demenco. V Studiji, ki je vkljucevala 481 druzinskih ¢lanov kot
primarnih oskrbivalcev osebe z demenco, je 20,2 % oskrbovalcev priznalo, da je zanemarjalo
osebo z demenco, za katero so skrbeli. V raziskavi, ki je vklju¢evala 101 negovalce oseb z
demenco, se je 15 % prejemnikov nege izreklo za Zrtve finanéne zlorabe. Osebe z demenco, ki
zivijo v skupnostni oskrbi, pogosto isto¢asno dozivljajo ve¢ vrst zlorab. V Studiji 129-ih starih
z demenco, 31 % vseh, ki dozivljajo zlorabe, isto¢asno dozivljajo vec vrst zlorab. Nekatere
Studije porocajo o obojestranski zlorabi med negovalci in osebami z demenco. 35 % od 82
negovalcev je porocalo o obojestranski verbalni zlorabi in 6 % o obojestranskem fiziénem

nasilju (Dong, Chen & Simon 2014).
Zlorabe oseb z demenco pogosto ostanejo neprijavljene zaradi razli¢nih bioloskih, patoloskih,

etni¢nih in kulturnih faktorjev. Demenca je bolezen, ki zahteva visoko stopnjo odvisnosti

uporabnika od oskrbovalca. Osebe z demenco pogosto ne Zelijo govoriti o dozivetih zlorabah
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zaradi strahu pred izgubo pomoci in podpore. Poleg tega narava bolezni otezuje razlikovanje

simptomov bolezni in znakov nasilja (Dong, Chen & Simon 2014).

33



6. ZagovorniStvo

V prejs$njih poglavjih sem ustvarjala podlago za razumevanje nemoci starostnikov in
starostnikov z demenco, ki v danasnji druzbi predstavlja resno tezavo. V nadaljevanju bom
govorila o zagovorniStvu, ki se je razvilo kot odgovor na raznovrstne prikrajSanosti in

diskriminacijo ranljivih skupin.

Ljudje, ki se dolgorocno sooc¢ajo z obcutkom nemoci, priénejo svoj polozaj sprejemati in videti
kot brezizhodnega, zaradi Cesar s tezavo aktivno ukrepajo v smeri sprememb. Zagovornistvo je
orodje z osrednjo vlogo zagotavljanja temeljnih ¢lovekovih pravic in dostojnega Zivljenja
tistim, ki se soocajo z zatiranostjo in prikrajSanostjo. Uporabnikom pomaga odkriti, okrepiti in
razsiriti vire moci, ki jih s¢asoma privedejo do ponovnega prevzema nadzora nad svojim

zivljenjem:

"Ko so ljudje zavrnjeni ali nimajo dostopa do storitve, ki bi jim morale biti na voljo v druzbi,
ko nimajo dostopa do informacij ali nimajo moZnosti sodelovati pri odlo¢itvah, ki zadevajo
njihova Zivljenja, ko jim je odvzet vpogled, dostojanstvo in samozavest, potem torej postane v
pomagajocih strokah nujno, da ljudje, ki imajo ve¢ moci, ravnajo v imenu in v korist nemoc¢nih
in jim s tem omogocijo, da se premaknejo do tocke, kjer bodo nadzor nad svojim Zivljenjem
ponovno lahko prevzeli sami" (Dalrymple in Boylan, 2013). Kozmani¢ Korva (201) razlozi, da
zagovornik pomeni »govoriti za nekoga in govoriti na nacin, da se §¢iti njegov interes, da se

upoSsteva tisto, kar clovek zares Zeli.«

Zagovornistvo je odvetniSska in zastopniSka vloga, katere cilj je zagotoviti enakovrednost in
nadomestiti primankljaje tistih oseb, ki so v druzbi prezrti, Sibki in neenakovredno zastopani
(Flaker, 2009). Temelji na zagotavljanju posameznikove pravice do avtonomije in
samostojnega odlocanja kot tudi temeljnih c¢lovekovih pravic in socialne pravi¢nosti
(Dalrymple in Boylan, 2013). Po eni strani gre za dejavnost, kjer se uporabniki
socialnovarstvenih storitev ali njihovi predstavniki zavzemajo za uresnic¢evanje njihovih potreb
in zelja, po drugi strani pa vkljucuje tudi aktivnosti preprecevanja uvajanja novih sprememb, ki
bi zmanjSevale raven kakovosti Zivljenja uporabnikov, katerih se ti¢e sprememba (Zavirsek,
Zorn & Videmsek, 2002). V ozjem pomenu se osredotoca na povecevanje moci posameznika
in izboljSevanje kakovosti njegovega vsakdanjika (Lamovec, 1994), na SirSi ravni pa na

izboljSanje poloZaja skupine kot celote ter za uresni¢evanje njihovih skupnih ciljev.
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Meja med socialnim delom in zagovorniStvom je pogosto zabrisana, saj sta med seboj
neposredno povezana. Na filozofski ravni je zagovornistvo temeljna drza socialnih delavcev in
z enakimi temeljnimi naceli od socialnih delavcev zahteva, da v odnosih do uporabnikov, s
katerimi delajo, prevzemajo zagovornisko vlogo (ZavirSek, Zorn & Videmsek, 2002). Pa
vendar je socialno delo opredeljeno veliko SirSe kot zagovornistvo. Avtorice pravijo, da ni vsak
socialni delavec zagovornik, saj nekateri postavljajo interese institucij pred interese
uporabnikov (Zavirsek, Zorn & Videmsek, 2002). Pomembno razliko prepoznavajo v
neodvisnosti zagovorniS$tva, s ¢imer je zagovornik razbremenjen razpetosti med koristmi

uporabnika in financnih omejitev (Zavirsek, Zorn & Videmsek, 2002).

ZagovorniStvo pomaga posameznikom, da pridobijo informacije, razumejo in uveljavljajo
svoje pravice, se sami odlocajo o svojem zivljenju in izrazajo svoje mnenje. Vendar pa
zagovorni§tva ne smemo enaciti niti s svetovanjem, prijateljstvom, sprejemanjem pritozb ali
dajanjem nasvetov, Ceprav je elemente vsega naStetega mozno zaznati v zagovorniSkem

procesu.

6.1. Razvoj zagovorniStva

Zagovorni$tvo se je pricelo razvijati kot odgovor na nepravi¢nosti, ki so se dogajale na podroc¢ju
duSevnega zdravja. Prvi zametki zagovorniStva so bili dokumentirani Ze leta 1620 v Veliki
Britaniji. Dokument je vseboval zapise o kampanji, ki je zahtevala izboljSanje nevzdrznih
pogojev v psihiatri¢ni bolni$nici Bedlam (Dalton & Carlin, 2014). Lamovec in Cufer (1993)
dodajata primer iz istega stoletja, ki govori o pomenu osebne izkusnje za opolnomocenje
drugega skozi primer duhovnika, ki je s svojo izkuSnjo premagovanja dusevne stiske uvidel, da

lahko pomaga drugim.

Prvi priznani vrstniski zagovornik je bil John Percival, ki je ustanovil Drustvo prijateljev
domnevnih blazneZev. Percival je med letoma 1832 in 1834 bil sam delezen izkuSnje v
psihiatri¢ni bolnisnici. Z ustanovitvijo drustva je Zelel razkriti nepravilnosti in grozote, ki so se
dogajale za stenami azila (Flaker, 1993). S pomoc¢jo parlamentarnih preiskav in zasliSanj si je
prizadeval institucionalni model spremeniti v skupnostnega. Podobna gibanja so se odvijala

tudi v ZDA in v Franciji (Urek, 2011).
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Po drugi svetovni vojni se je druzba zacela ukvarjati z vprasanji, ki so se nanaSala na psihiatrijo
in oblike podpore, ki so na voljo ljudem z du$evnimi tezavami. Stevilni uporabniki, svojci,
prijatelji in nosilci storitev so priceli odkrito dvomiti v pravicnost dolgoro€nega zapiranja ljudi

v institucije in ta vprasanja so postala del javnega diskurza.

O organiziranih oblikah zagovorniStva se je konkretneje zacelo govoriti v drugi polovici 20.
stoletja. V javnost so prisli Stevilni Skandali, ki so se dogajali znotraj psihiatri¢nih ustanov. V
tem Casu belezijo porast Stevilnih nevladnih organizacij, ki so zahtevale ve¢jo pravno zascito
uporabnikov s teZavami v dusevnem zdraviju. Leta 1972 so ustanovili Skotsko zvezo dusevnih
bolnikov (ang. »Scottish Union of Mental Patients«), kmalu za tem so enako zvezo ustanovili
tudi v Londonu. Clan zveze je lahko postal vsakdo, ki je imel psihiatri¢no izkusnjo in ki se je
zavzemal za izbolj$anje pogojev na tem podroéju. Ceprav v tem ¢asu termin zagovorni§tva Se
ni bil v uporabi, so zveze delovale na podoben nacin, kot delujejo danes kolektivne
zagovorniske skupine (Dalton & Carlin, 2014). Z aktivnim delovanjem so gibanja dosegla
zmanjSanje Stevila bolniSni¢nih postelj ter Stevilna popolna zaprtja bolnisnic. V 80-ih letih so v

nekaterih drzavah priceli z zakonskim urejanjem zagovorniStva (Lamovec, 2006).

Leta 1966 je Wolfensberger v ZDA predstavil prvo laicno zagovornisko shemo z namenom
zagotavljanja enakopravnosti otrok z intelektualnimi ovirami. V istem casu so ustanovili tudi
prvo neodvisno zagovornisko organizacijo, ki je delovala na podlagi zasebnih sredstev. Prva
laicna zagovorniSka organizacija je v Londonu zacela delovati 13 let kasneje, leta 1979
(Lamovec in Cufer, 1993). Kmalu po tem se je oblikovalo zdruZenje »Survivors Speak Outx,

ki je kasneje postalo prepoznavno kot samozagovornisko gibanje (Lamovec in Cufer, 1993).

V slovenskem prostoru se je o zagovorniStvu zacelo govoriti v devetdesetih letih prejSnjega
stoletja. Eden izmed projektov, ki ga lahko vidimo kot predhodnika sodobnega zagovornistva,
so PIN-informalnice, v sklopu katerih so bile izpeljane Stevilne individualne zagovorniske
akcije, ki so vkljucevale hospitalizirane osebe. PIN-informalnice so vkljucevale telefonsko
svetovanje, prostovoljno delo v psihiatri¢nih ustanovah in tabor v Hrastovcu (Flaker, 2009).
Kasneje je zacel delovati Odbor za druzbeno zasc€ito norosti, ki je javno opozarjal za krivice, ki
se dogajajo znotraj psihiatri¢nih institucij. Odbor za druZbeno zasc€ito norosti se je preimenoval

v Altro — Odbor za novosti v dusevnem zdravju (Flaker, 2009).

Visoka Sola za socialno delo je v okviru projekta Tempus prva pricela z organiziranim

zagovorniStvom oseb s tezavami v dusevnem zdravju. Odbor za zaS¢ito norosti je leta 1992
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zagovorniStvo imenoval kot enega izmed njihovih projektov in oblikoval interdisciplinarno
ekipo socialnih delavcev, pedagogov, pravnikov, psihologov ter uporabnikov. Z njimi so
sodelovali tudi Studenti, prostovoljci in nekateri drugi strokovni delavci, ki so prevzeli vlogo
lai¢nih zagovornikov, strokovnjaki pa so bili del profesionalnega zagovornistva. Leto kasneje
je projekt dobil podporo in finanéno pomoc tudi s strani Ministrstva za delo (Lapajne, 2011).
Izvajanju lai¢nega zagovornistva so se pridruzili tudi Stevilni svojci, prijatelji in uporabniki

sami, pogosto pa tudi nevladne organizacije s pomoc¢jo raznih programov zagovornistva.

V Sloveniji imamo trenutno zakonsko uveljavljene 3 tipe zagovornikov, in sicer zagovornika
otrokovih pravic, zagovornika enakih moznosti in zastopnika pravic oseb na podrocju
dusevnega zdravja (Urek, 2011). Vse bolj se kaze potreba tudi po zagovorniku starejSih in
invalidov, ki se sicer Ze izoblikuje preko Stevilnih razvojnih programov (Vujovié, 2015), vendar

Se ni zakonsko podprta.

V Sloveniji torej imamo zagovornika na podro¢jih zascite pravic za dolocCene ranljive skupine,
Stevilne pa so Se vedno spregledane. V sedanjem slovenskem sistemu se pravice odraslih oseb,
ki ne zmorejo $Cititi svojih interesov, varujejo z delnim ali popolnim odvzemom poslovne
sposobnosti, ki ga ureja Zakon o nepravdnem postopku polnoletnim osebam. Skrbnistvo je torej
zmeraj pogojeno z odvzemom poslovne sposobnosti, kar se ne more primerjati z
zastopniStvom/zagovorniStvom, ki deluje SirSe, spodbuja ohranjanje samostojnosti
posameznika, $¢iti njegovo dostojanstvo in integriteto in ne izriva njegovih vlog (Vujovic,

2015).

6.2. Oblike zagovorniStva

Razli¢ni avtorji opredeljujejo zagovornistvo na razlicne nacine, vsem pa je skupno to, da
zagovornik posreduje pri uravnavanju koli¢ine moci pri uporabniku in je brezpogojno na

njegovi strani.

Dalrymple in Boylan (2013) delita zagovorniS§tvo na aktivno in pasivno, kjer je aktivni
zagovornik uporabnik sam, pasivno obliko pa izvaja nekdo drug v njegovem imenu. Podobno
ga deli tudi Beckett (2006, navedeno kot v Bernik, 2018), ki za podobno razlago uporablja

izraza posredno in neposredno zagovornistvo.
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Zavirsek, Zorn in Videmsek (2002) v najSirSem smislu razdelijo zagovorni§tvo na
profesionalno in lai¢no. Ko govorimo o profesionalnem zagovornistvu, mislimo predvsem na
zagovorniske sluzbe, ki jih izvajajo strokovni delavci (socialni delavei, pravniki ali drugi
sorodni poklici) ali uporabniki, ki so del uporabniskih organizacij s strokovnim znanjem in
osebnimi izkuSnjami. Obicajno gre za placano obliko zagovorniStva, ki jo znotraj zagovorniskih
in uporabniskih organizacij izvajajo neodvisni zagovorniki ali socialne sluzbe z upostevanjem
uporabniske perspektive. ZagovornisSkih storitev nikdar ne placuje uporabnik sam, temvec
sredstva pridobivajo iz drzave ali drugih finan¢nih virov (Zavirsek, Zorn & Videmsek, 2002).
Profesionalne oblike zagovorniStva navadno trajalo dlje Casa, pri ¢emer se uporabniku

zagotavljajo bolj celovite oblike podpore (Lapajne, 2011).

Lai¢no zagovorni$tvo je vrstnisko, civilno ali starSevsko. Pri vrstniSkem zagovornis$tvu gre za
podporo osebe, ki dozivlja podobne stiske kot uporabnik sam. Edinstvenost tovrstne oblike
zagovorniStva predstavlja zagovornikova empatija do uporabnikove situacije. Izku$nja
zagovornika, ki je podobna uporabnikovi, lahko pri drugem vzbudi ob¢utek enakovrednosti in
povezanosti (Dalton & Carlin, 2014). StarSevska oblika zagovornistva vkljucuje sorodstveno
vez, kjer najpogosteje star§i zagovarjajo pravice svojih otrok. Pod lai¢no zagovornistvo
uvrSéamo vse situacije, v katerih doloCena oseba zastopa pravice drugih, npr. starih starSev,
prijateljev, znancev na neformalen nacin (npr. vnuk dedku pomaga uveljaviti pravico iz
pokojninskega zavarovanja). Od profesionalnega se razlikuje v tem, da lai¢ni zagovornik za
vlogo zagovornika ne prejema placila. Mali (2011) dodaja, da je pomemben aspekt lai¢nega
zagovorniStva vzpostavitev dolgotrajnega odnosa med osebo v stiski in osebo, ki uziva ugled v

skupnosti (Mali, 2011).

SamozagovorniStvo je oblika lai¢nega zagovorniStva, pri kateri se uporabnik postavi sam zase.
Oblika samozagovornistva je tudi skupinsko samozagovorniStvo, kjer gre za zastopanje
skupinskih interesov ali pravic pred nosilcem druzbene moci. Ta oblika zagovorniStva je Se
posebej pomembna, saj s samostojnim odlo¢anjem o postopanju, o izbiri lastnih interesov in
prevzemanju odgovornosti uporabnik ponovno prevzema nadzor na svojim Zivljenjem, kar je
glavni cilj zagovorniStva. Lamovec (2006) pravi, da je samozagovorni$tvo najbolj u¢inkovito

takrat, ko za posameznikom stoji moc¢na skupina ali zagovorniska organizacija.

SamozagovorniStvo pogosto vodi v kolektivno zagovorniStvo. Oliver in Pitt (2013, v Bernik,
2018) razlagata, da se samozagovornistvo okrepi, ¢e se uporabniki povezejo v kolektive, ki si

prizadevajo doseCi spremembe na politicni ravni. Kolektivno zagovorniStvo torej odlikuje
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predvsem druzbenopoliticna aktivnost. V skupinah ali organizacijah se posamezniki povezejo
z namenom definiranja problemov in izrazanja svojih potreb kot tudi utrjevanja samozavesti in
opogumljanja v prepricanju, da so njihovi interesi upraviceni. S takim ravnanjem nato izpeljejo
akcijo oziroma se zavzemajo za skupni uporabniski cilj (Zavirsek, Zorn & Videmsek, 2002).
Brandon (v Lamovec in Cufer, 1993) vidi pomemben vidik krepitve mo¢i uporabnikov v
njihovem zdruzevanju: »Uspehi zdruzenih uporabnikov kazejo na to, da ima razmeroma
nemocCna skupina ljudi lahko pomembne ucinke na splosno socialno politiko.«
Samozagovornistvo in kolektivno zagovornistvo lahko vidimo kot socialno oz. politicno akcijo,
s katero si uporabniki in zagovorniki prizadevajo za krepitev skupnostnih sluzb, ki zagotavljajo
samostojno zivljenje, za spremembo diskriminatornih praks ali SirSe, za boj proti stigmatizaciji

dolocene skupine ipd. (Zavirsek, Zorn & Videmsek, 2002).
6.3. Nacela zagovornistva

Zagovornistvo je praksa, ki od zagovornikov zahteva ravnanje v skladu z zagovorniskimi
naceli. Gre za splosno sprejeti kodeks usmeritev, na katerih temelji kakovostno zagovornistvo.
Po eni strani nacela nudijo razlago tega, kaj je zagovorniStvo, po drugi strani pa dodajajo
pomemben okvir za razumevanje ucinkovitosti neodvisnega zagovorniStva. Med
najpomembnejsa nacela spadajo neodvisnost, krepitev moci, jasno izrazeni zagovorniski namen
in vioga, delo brez predsodkov in vrednostnih sodb, zaupnost in nediskriminatornost,

dostopnost ter brezplacnost storitev.

Lahko bi rekli, da je neodvisnost klju¢nega pomena za ucinkovito zastopanje uporabnika.
Zagovornik mora delovati neodvisno od mreZe drugih ponudnikov socialnih in varstvenih
storitev, saj se tako prepre¢i moznost nastanka poklicnega konflikta interesov. Imeti mora
urejeno neodvisno financiranje in vodenje. Ce sta ti odvisni od nosilcev oskrbe, obstaja
nevarnost, da zagovorniki ne opravijo svojih nalog ucinkovito, saj se lahko zgodi, da v tem
primeru nastopajo proti svojim delodajalcem (Dalton & Carlin, 2014). Vidik moZnosti nastanka
konfliktnih interesov je pomembno upostevati tako pri oblikovanju kot pri izvajanju storitev,
Se posebej ko gre za organizacije, ki ponujajo ve¢ storitev hkrati. Zagovornik ne sme biti v
podrejenem polozaju nobenemu drugemu strokovnemu poklicu kot npr. zdravniku, negovalcu,
socialnemu delavcu, niti zastopanc¢evemu svojcu ali prijatelju. Zagovornik je vedno le na strani
uporabnika, s ¢imer mu zagotavlja neodvisno podporo, ki je tam zgolj in izkljucno za njegovo

dobrobit.
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Zagovornik zastopa uporabnika le, ¢e si uporabnik tega Zeli in ¢e uporabnik zagovornika vodi
skozi proces zastopanja. Namen zagovorniStva je dajanje moci in nadzora uporabniku in ne
obratno. Zagovornik vedno vstopa v svojo vlogo z namenom krepitve moci, vendar svoj pristop
prilagaja glede na zna¢ilnosti, ki odlikujejo posamezni primer. Ce je to mozno, v prvi vrsti
opolnomoc¢i uporabnika v smeri, da sam zagovarja in uveljavlja svoje interese ter pravice. S
takim nacinom dela uporabnik najhitreje pride do ponovnega vpliva na svoje Zzivljenje in
vkljugenosti v procese odlo¢anja. Ce uporabnik sam sebe ne zmore zagovarjati, ga zagovarja
zagovornik. V njegovem imenu posreduje uporabnikova staliS¢a, nazore, interese in cilje. V
procesu sodelovanja si tako uporabnik sam postavlja svoje cilje in se tudi sam odloca o tem,
kje zeli ali ne zeli sodelovati. Zagovornikova naloga je oskrbovati uporabnika z informacijami
in zagotavljati moZznost diskusije glede pomislekov in mnenj (Dalton & Carlin, 2014). Krepitev
moci je uporabniku zagotovljena s podpiranjem pri njegovih lastnih odlocitvah in
nevsiljevanjem svojih mnenj. Lapajne (2011) poudarja, da uporabnik pogosto potrebuje

zagovornika le za doloCen cas, dokler ga opolnomocenje ne pripelje do samozagovorniStva.

Uporabniki, ki izraZajo potrebo po zagovorniku, so stigmatizirani. Zagovornik je sposoben
prepoznavanja stigme uporabnika, vendar se pri svojem delu distancira od vrednostnih sodb, ki
zaznamujejo osebo. Pripovedi uporabnika vzame kot resni¢ne in jih niti ne prevprasuje niti ne
sodi. Ne obnasa se kot strokovnjak, temve¢ kot prenaSalec sporocil v uporabnikovem imenu.
Podpira in uresnicuje pravico uporabnika do izrazanja svojih Zelja. Njegova naloga torej ni
odlocanje, ali je uporabnik sposoben predstavljanja svojega stali$c¢a, niti analiziranje, kaj
uporabnik govori, temvec zagotavljanje, da so uporabnikovi pogledi izreceni in sliSani ne glede

na to, kako jih vidijo drugi (Dalton & Carlin, 2014).

Namen in vloga zagovornika morata biti jasno definirana, kar pomeni, da zagovornik poc¢ne
izklju¢no naloge, za katere je pooblas¢en. Ob zacetku sodelovanja tako zagovornik jasno
opredeli svoje pristojnosti, nacine dela ter nacela, ki ga ob delu vodijo. V S$tevilnih primerih
prihaja do situacij, ko je zagovornikova vloga napacno razumljena in se od njega zahteva
uresni¢evanje nalog, ki niso v njegovi pristojnosti. V tovrstnih primerih uporabnika napoti k
drugim sluzbam ali storitvam, ki so pristojne za reSevanje takSnih nalog. Jasno izraZena namen
in vloga tudi loGujeta zagovorni§tvo od svetovanja ali druzabnistva. Ceprav ima zagovorni$tvo

informativno funkcijo, resitev ne vsiljuje.

Zagovorniska sluzba mora biti enakopravno dostopna vsem ne glede na kulturo, vero, jezik,

spol, starost ... Za uresniCevanje tega nacela je za zagovornisko delo potrebno poznavanje
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posebnih metod dela s specificnimi ranljivimi skupinami. Uporabnikom je treba zagotavljati
enako kakovost dela ne glede na kulturne, verske, spolne in druge razlike ali oviranosti. To
nacelo se lahko zagotavlja na dva nacina. Lahko so zagovorniSke storitve organizirane na nacin,
da so odprte za vse skupine ljudi, ali pa na nacin, kjer obstajajo zagovorniske storitve,
namenjene specificnim skupinam ljudi (Lapajne, 2011). Zagovorniske storitve morajo biti tudi
geografsko in finan¢no dostopne (Lapajne, 2011). Njihovo delovanje mora segati tako v

institucionalno kot tudi v skupnostno okolje.

Zaupnost v zagovorniSkem procesu igra pomembno vlogo. Uporabniki, ki se znajdejo v
situacijah, kjer so jim krSene pravice, pogosto i8¢ejo nekoga, ki deluje neodvisno od institucij,
da mu lahko zaupajo. Zagovornik je zaprisezen v varovanje uporabnikovih informacij, razen v
primeru, ¢e uporabnik izrecno privoli v njihovo posredovanje (Lapajne, 2011). Pomembno je
tudi, da se zagovornik z uporabnikom jasno pogovori o stopnji zaupanja, ki mu jo lahko
zagotavlja in o0 moZnih primerih krSitve mol€ecnosti. Zagovornik je zavezan k posredovanju
informacij odgovornim osebam predvsem v primerih, ko gre za zlorabe, nevarnosti za zdravje

in naklep kriminalnega dejanja.

6.4. Institut zastopnika pravic oseb s tezavami v duSevnem zdravju

Osebe, ki se znajdejo v psihiatri¢nih in drugih ustanovah z oddelki pod posebnim nadzorom, se
pogosto soocajo s krSenjem osnovnih ¢lovekovih pravic. Ko pride do konfliktnih situacij med
uporabnikom in ustanovo, je mo¢ med obema neenakomerno porazdeljena. Jasno je, da ima
uporabnik bistveno manj moci, zaradi ¢esar tezje zastopa in uveljavlja svoje pravice. Kot pravi
Lamovec, se uporabnik z uravnavanjem koli¢ine moc¢i ne more kosati sam. Organizirano

zagovornistvo je za vecanje moc¢i uporabnika znotraj institucij nujno.

S tem namenom je Zakon o dusevnem zdravju (Ur. 1. RS, 77/2008) uvedel nov profil zastopnika
pravic oseb na podro¢ju duSevnega zdravja. Zastopnik deluje na oddelkih pod posebnim
nadzorom, v varovanih oddelkih in v nadzorovani obravnavi, kjer imajo posamezniki omejeno
ustavno pravico do gibanja (Zakon o dusevnem zdravju, 2008). Z aktivnim delovanjem so

priceli leta 2010.

6.4.1. Zagovornik ali zastopnik?

Na podrocju zagovornistva pogosto prihaja do zmede pri razlikovanju izrazov zagovornik in

zastopnik. V anglescini se na podro¢ju zagovorniStva uporablja izraz »advocacy« za storitev
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ter »acvocate« za osebo, ki storitev izvaja. V slovenskem prostoru smo do uvedbe Zakona o
dusevnem zdravju iz leta 2008, v stroki socialnega dela izraz »advocacy« enotno prevajali v

zagovornistvo.

"[zraz »zagovornik« se je v naSem prostoru ze uveljavil tako na tem podro¢ju dusevnega zdravja
(obcansko, vrstniSko, kolektivno zagovornistvo itd.) kot tudi $irSe na Stevilnih drugih podro¢jih
(tako imamo npr. zagovornika nacela enakosti, ki deluje v okviru Urada za enake moZznosti po
Zakonu o uresniCevanju nacela enakega obravnavanja, prav tako uvajamo zagovornika

otrokovih pravic pri Varuhu ¢lovekovih pravic, itd.)" (Urek, 2011).

Zakon o duSevnem zdravju je leta 2008 uvedel profil zastopnika za ljudi s tezavami v duSevnem

zdravju, ki deluje v okviru Ministrstva za delo in druzinske zadeve.

Izraz zagovornik je veliko Sir$i, saj se njegove naloge nanasajo na polno zascito interesov
uporabnika kakor tudi na SirSe zavzemanje za izboljSanje pravic na dolo¢enem podrocju.
Zastopnik deluje ozje, saj zastopa interese ljudi, ki jih sami ne zmorejo izraziti in §¢ititi. Kot
pravi Kuzmanovic¢ Korva (2011), gre pri zastopniku za pooblascenca, ki ga uporabnik pooblasti

za opravljanje dolo¢enega dejanja.

Izraz zagovornik izhaja iz termina odvetnik (angl. »advocate«), ki se je oblikoval v rimskem
pravu. Odvetnika obtozeni pokli¢e, da odgovarja namesto njega. Pri zagovorniStvu ne gre zgol]
za odgovarjanje na vprasanja, temvec predvsem za zascCito interesov, pravic, Zelja in potreb
uporabnika. Kot pravi Flaker (2009), zagovorniki niso zmeraj odvetniki, so pa odvetniki vedno

tudi zagovorniki.

6.4.2. Zakonska ureditev

Delovanje zastopnikov je urejeno z Zakonom o dusevnem zdravju in Pravilnikom o opravljanju
izpita ter izbiri in vlogi zastopnika pravic oseb na podro¢ju dusevnega zdravja. Ta dva
dokumenta urejata delovanje zastopnikov skozi dolo¢be o pogojih in imenovanju, o
izobrazevanju, nacelih in drugih formalnostih, vendar mora zastopnik poznati zakonodajo na
Sirsi ravni, vklju¢no z Ustavo RS in zakone s podrocja zdravstva ter socialnega varstva. Pravico
do zastopnika ima vsakdo, ki je nameS¢en na oddelkih s posebnim nadzorom, v varovanem
oddelku in v nadzorovani obravnavi. Pravica pri¢ne veljati takoj, ko je uporabnik sprejet na te
oddelke in se je ne da spreminjati. Zastopnik mora imeti zagotovljen dostop do vseh oddelkov,

v katerih se izvaja zdravljenje ali obravnava (Lapajne, 2011).
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Imenovanje zastopnika je doloCeno v izpolnjevanju 4 klju¢nih pogojev. Imeti mora najmanj
visoko izobrazbo, opravljen izpit za zastopnika, ki ga opravi po zaklju¢enem izobrazevanju v
obsegu 100 ur in pet let delovnih izkuSenj z dela na podro¢ju duSevnega zdravja. Pogoj je tudi,
da ni pravnomoc¢no obsojen na nepogojno kazen (Pravilnik o opravljanju izpita ter izbiri in

vlogi zastopnika pravic oseb na podrocju dusevnega zdravja, 2009).

IzobraZevanje zajema Stevilne tematike, ki so relevantne za zastopanje v dusevnem zdravju:

— poznavanje zakonodaje in dokumentov, pomembnih na podro¢ju uravnavanja polozaja
oseb s tezavami v dusevnem zdraviju,

— splos$no znanje o duSevnem zdravju in poznavanje ¢lovekovih pravic,

— znanje o predsodkih, stereotipih in stigmi,

— osnovno razumevanje duSevnih motenj,

— koncepti zastopanja,

— znanje o delovanju sodiS¢ v postopkih sprejema oseb na varovane (in podobne)
oddelke,

— eti¢na nacela zastopanja in znanje za ravnanje z dokumentacijo.

Izpit, ki poteka pred 3-¢lansko komisijo, je sestavljen iz teoretiCnega in prakticnega dela. V
prakticnem delu kandidat predstavi primer zastopniStva, v katerem pokaZe poznavanje in
razumevanje analize tveganja, uporabe postopkov mediacije in pogajanja. Teoreti¢ni del
zajema poznavanje predpisov in dokumentov, relevantnih za podroc¢je duSevnega zdravja in

socialnega varstva, ter zagovor prakticnega primera.

Zastopnika imenuje minister, pristojen za socialne zadeve, njegov mandat traja 5 let in ima
moznost podaljSanja. V sklepu o imenovanju zastopnika se tudi dolo¢i ustanovo, na obmocju

katere izbrani kandidat deluje.

Flaker (2009) poudarja, da so za kakovostno delo zastopnika pomembne tudi njegove
osebnostne lastnosti, kot so avtonomnost pri razsojanju, sposobnost razsojanja v tezkih
konfliktih situacijah, obcutljivost na zorni kot drugega, spostljivost, empatija, spretnosti
komunikacije, aktivnega posluSanja, sposobnost pristranske drZe in pristopa v konflikt drugega,
prepoznavanje eticnih dilem, inovativnost pri iskanju reSitev, optimisticna naravnanost,
zmoznost prepoznavanja svojih omejitev in iskanja drugih relevantnih strokovnjakov. Ni mo¢

pricakovati, da bo imel zastopnik vse naStete lastnosti, vendar je pomembno, da jih ima ¢im
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ve€. Samo izobraZevanje in opravljen izpit namre¢ ne zagotavljata, da bo zastopnik svoje delo

opravljal korektno in kakovostno (Lapajne, 2011).

6.4.3. Naloge zastopnika

Da lahko govorimo o nalogah zastopnikov, je najprej treba navesti pravice, relevantne za
uporabnike, namesc¢ene na oddelkih pod posebnim nadzorom, v varovanih oddelkih in v
nadzorovani obravnavi z omejitvijo gibanja. Zakon o dusevnem zdravju v 12. ¢lenu doloca
spostovanje cClovekovih pravic in temeljnih svoboscin, zlasti posameznikove osebnosti,
dostojanstva ter telesne in duSevne celovitosti. Pravice, ki se nanasajo na uporabnike v oddelkih

pod posebnim nadzorom in varovanih oddelkih, 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 (Zakon o dusevnem zdravju, 2008).

Pravici, ki zajemata uporabnike v nadzorovani obravnavi, pa sta:

— pravica do gibanja in

— pravica do zastopnika (Zakon o dusevnem zdravju, 2008).

Temeljna naloga zastopnikov, ki izhaja iz naStetih pravic, je informiranje uporabnikov o
njihovih pravicah, na¢inih in moznostih njihovega uveljavljanja, svetovanje in usmerjanje glede
uveljavljanja pravic in moznih reSitev, prizadevanje za spostovanje uporabnikovih pravic in
za$Cito njegove zasebnosti ter preverjanje evidenc vodenja omejevanja pravic, uporabe
varovalnih ukrepov in zdravljenja s posebnimi metodami zdravljenja (Zakon o duSevnem

zdravju, 2008).

Urek (2011) navaja, da zastopnik lahko sodeluje tudi pri pripravi nacrta nadzorovane
obravnave, osebi pomaga komunicirati z odvetnikom, ki ji ga je doloCilo sodis¢e, podpira
uporabnika pri komunikaciji z osebjem na oddelkih, na Zeljo uporabnika opravlja pogovore
namesto njega (brez njegove prisotnosti), sodeluje z zastopnikom pacientovih pravic, poucuje

uporabnika o postopkih pritozb na sklepe sodi$¢a pri uveljavljanju pravic, pomaga pridobivati
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informacije o moZnostih oskrbe v skupnosti in na Zeljo uporabnika sodeluje tudi s svojci in z

zakonitimi zastopniki.

Delo zastopnikov usmerjajo v veliki meri enaka nacela kot sploSno neodvisno zagovornistvo,
o katerem sem pisala v prejSnjih tockah tega poglavja. Zakonske dolocbe, ki navajajo nacela
delovanja zastopnikov, niso navedena v zakonu, temve¢ v pravilniku in zajemajo neodvisnost
in samostojnost, varovanje pravic uporabnikov, nediskriminatornost, zaupnost, spostljivost in

krepitev moci ter brezplacnost.

6.5. Zagovornistvo pri osebah z demenco

Osebe z demenco imajo enake materialne in postopkovne pravice kot drugi drzavljani. To se
nanasa na enake pravice do vseh storitev, ki jih potrebujejo za kakovostno samostojno zivljenje.
Zagovorni§tvo igra zelo pomembno vlogo v Zivljenju oseb z demenco vse od zacetka
spoprijemanja z boleznijo, Se posebej pa postane pomembno ob zivljenjskih prelomnicah, kot
jenpr. selitev v institucionalno varstvo. Demenca je progresivna bolezen, ki v veliki meri vpliva
na sposobnost sprejemanja odlocitev, ki igra pomembno vlogo pri samostojnem Zzivljenju. Pri
vzpostavljanju mreze socialnih storitev za oskrbo oseb z demenco tako nedvomno obstaja
velika potreba po zagotavljanju zagovorniskih storitev. Narava bolezni od zagovorniske prakse
zahteva visoko prilagodljivost spremembam, do katerih prihaja tekom napredovanja bolezni.
Pristop k zagovorni$tvu za osebe z demenco nikakor ne sme biti statiCen, temve¢ odvizen,
osredotocen in prilagodljiv individualnem razvoju bolezni pri posamezniku. Sposobnosti
odlocanja je pri posamezniku treba redno spremljati in preverjati in v skladu s tem je treba

prilagajati tudi obseg in nacin podpore zagovornika (Dixon, Laing & Valentine, 2020).

Osebe z blago demenco potrebujejo nizjo stopnjo podpore, skozi katero jih zagovornik v
glavnem zgolj vzpodbudi k ohranjanju aktivnega vklju¢evanja v lokalno skupnost in h
korisC€enju storitev za podporo pri Zivljenju, ki so na voljo v lokalni skupnosti. V tem stadiju
demence je pomembno, da oseba ¢im dlje ohrani svojo poslovno sposobnost. Sistem socialnih
storitev mora posamezniku zagotavljati podporo pri odlo¢anju in komuniciranju odlo¢itev na
podlagi svojih interesov in zelja (Dixon, Laing & Valentine, 2020). To se lahko zagotovi skozi
podporo pri odlocanju, o kateri sem pisala v prej$njih poglavjih. Z napredovanjem bolezni

napreduje tudi potreba po podpori. Stopnja podpore v tem stadiju je navadno Ze obseznejSa in
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od zagovornika zahteva ve¢ strokovnega znanja. V zadnji fazi demence je cilj zagovorniStva
¢im daljSe ohranjanje nadzora nad svojim zivljenjem. Osebe v tem obdobju pogosto vec ne
zmorejo aktivnega sodelovanja v procesih odloCanja, zato je treba vpeljati nove oblike
sprejemanja odlocitev, ki kljub temu ohranjajo Zelje in vplive posameznika. Ena izmed metod

zagovorniStva, ki v tak$nih primerih postane relevantna, je zagovornistvo brez navodil.

6.5.1. ZagovorniStvo brez navodil

Ena izmed oblik delitve zagovorniStva je zagovorni§tvo z navodili (ang. »Instructed
Advocacy«) in zagovorni$tvo brez navodil (ang. »Non Instructed Advocacy«). Prva oblika
pomeni, da je uporabnik z zagovornikom sposoben deliti interes, za katerega zeli, da ga
zagovornik izrazi v njegovem imenu (ali ga izrazi sam). Zagovornik v tem primeru uporabnika
podpira na nacin, da mu priskrbi zanj relevantne informacije, mu te pomaga razumeti ter mu
predstavi moznosti, ki so mu na voljo. V nadaljevanju zagovornik ¢aka, da uporabnik sam izrazi

svojo odlocitev/zeljo, ki jo nato zagovornik v imenu uporabnika prenese napre;j.

Pogosto pa uporabnik svojih potreb zaradi tezav s komunikacijo ali razumevanjem ne zmore
verbalno izraziti. Osebe, ki se znajdejo v takih situacijah, se pogosto soocajo tudi z
nekakovostno oskrbo ali celo nasiljem. Pomembno je, da se osebam, ki so ranljive in presliSane,

zagotovi enakovredna obravnava in zaS¢ita osnovnih ¢lovekovih pravic.

ZagovorniStvo brez navodil je oblika zagovorniStva, ki vstopi takrat, ko posameznik ni
sposoben verbalnega izraZanja svojih potreb, Zelja in interesov. Se posebej je pomembna za
stare ljudi z demenco, za osebe s tezavami v duSevnem razvoju ali osebe s tezavami na podrocju

duSevnega zdravja (Colclough, 2013).

»ZagovorniStvo brez navodil si prizadeva za spoStovanje uporabnikovih pravic, poSteno in
enako obravnavo ter dostop do storitev. Poskrbi za to, da se ob sprejemanju odlocitev ustrezno
upostevajo vsi dejavniki, ki vkljucujejo edinstvene Zelje in preference uporabnika" (Colclough,

2013).
Temeljna nacela, ki oblikujejo zagovorniStvo brez navodil, so:

— uporabnik ni zmoZen podajanja navodil,

— temeljno vodilo pri sprejemanju odlo¢itev so vedno uporabnikove pravice,
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— zagovornik je neodvisen, objektiven in ne obsoja,
— osebe, ki ne zmorejo verbalnega izrazanja, imajo pravico biti zastopane v procesih
odloc¢anja, ki vplivajo na njihovo zivljenje in

— vsaka oseba ima pravico do kakovostnega zivljenja (Colclough, 2013).

6.5.2. Pristopi

Skozi zgodovino so se oblikovali razli€ni pristopi zagovorniStva brez navodil. V Angliji med
najpomembenejSe uvrsScajo: pristop na podlagi pravic (ang. »The rights based approach«),
pristop na podlagi opazovalnega vprasalnika (ang. » The watching brief«), pristop na podlagi
sprasevanja (ang. »The questioning approach«), pristop, osredotocen na posameznika (ang.
»Person centred approach«) in pristop na podlagi opazovanja z udelezbo (ang. » The witness

observer approach«) (Non-Instructed Advocacy ' the IMHA Role, b. d.).

Pristop na podlagi pravic predpostavlja, da ima vsak posameznik temeljne pravice, ki jih lahko
jasno opredelimo. Te pravice lahko izhajajo iz temeljnih ¢lovekovih, eti¢nih ali zakonodajnih
pravic. Zagovornik s takim pristopom zagotavlja, da so vse posameznikove pravice uposStevane.
Ta pristop je Se posebej primeren v situacijah, ko se odlo¢a o posameznikovi oskrbi in
zdravljenju. Zagovornik ga uporablja v procesih pritozb ali opozoril pristojnim organom, ko

gre za primere zlorabe ali krSenja pravic (Non-Instructed Advocacy ' the IMHA Role, b. d.).

Pristop na podlagi opazovalnega vprasalnika so razvili zagovorniki ASIST-a (ang. »Advocacy
Services in Staffordshire«). Osredotoca se na 8 podroc€ij kakovosti zivljenja, ki predstavljajo
osnovo za vprasanja, katera zagovornik postavlja nosilcem predlagane spremembe (Non-

Instructed Advocacy ' the IMHA Role, b. d.).

Podobno kot pristop na podlagi opazovalnega vprasalnika se tudi pristop na podlagi sprasevanja
osredotoca na postavljanje vprasanj v zvezi z dolo¢eno metodo zdravljenja ali oskrbe in kako
ta vpliva na posameznikovo zivljenje. Ta pristop sicer ne predvideva tako strukturiranih
vprasanj, temve¢ zagovorniku dovoljuje svobodo pri oblikovanju in postavljanju vpraSanj, ki

so relevantne za posameznika (Non-Instructed Advocacy ' the IMHA Role, b. d.).

Pristop, osredotocen na posameznika, temelji na dolgoro¢nem in vzajemno spostljivem odnosu,
ki temelji na zaupanju med zagovornikom in uporabnikom. V Casu, ki ga zagovornik prezivlja
s posameznikom, si ustvarja sliko o njegovem zivljenjskem slogu, Zeljah, nazorih in interesih.

Zagovornik pri opisovanju in zastopanju posameznika izvira iz prej nabranih celostnih
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informacij, s katerimi v prihodnosti zagovarja posameznikove poglede. Na tak nacin
zagovornik predstavlja posameznikovo osebno perspektivo, skozi katero spodbuja
individualiziran in na posameznika osredotocen pristop pri oblikovanju storitev in sprejemanju

odlocitev (Non-Instructed Advocacy ' the IMHA Role, b. d.).

Pristop na podlagi opazovanja z udelezbo se osredotoca na vlogo zagovornika kot opazovalca
nacinov interakcij med storitvami in posameznikom. Zagovornik lahko opazi vidike, ki na
posameznika ne vplivajo dobro ali celo predstavljajo groznjo posameznikovi dobrobiti. Mozno
pa je tudi, da zagovornik opazi pozitivne vidike, ki lahko sluZijo pri usmeritvah glede nadaljnje
oskrbe. S tem pristopom lahko zagovornik opozori ponudnike storitev na dejavnike, ki jih prej
niso poznali — npr. naklonjenost ali nenaklonjenost dolo¢enim ljudem, hrani ali aktivnostim,

ustreznost ali neustreznost rutin, komunikacijska vrednost dolocenih veden;j ali dejanj ipd.

6.5.3. Okolisc¢ine s povecano potrebo po zagovornistvu

Burtonova povzema Phillipsona (1990), ki je prepoznal Stevilne situacije, v katerih so stari
ljudje Se posebej ranljivi in v katerih je posledicno podpora zagovornikov zelo pomembna.
Ceprav se je osredotocal na stare ljudi nasploh, Burtonova (1997) navaja, da je mozno njegove
izsledke prenesti tudi na populacijo oseb z demenco. Izpostavil je 4 podroc¢ja, v katerih je
zagovorniStvo Se posebej pomembno: kriti¢ne tranzicije in odlocitve, konfliktne situacije pri
zivljenju v skupnostni oskrbi, situacije ljudi iz etni¢nih skupin in situacije, povezane z

institucionalno oskrbo.

Avtor navaja, da je zagovornis$tvo Se posebaj pomembno v obdobjih kriti¢nih tranzicij, s ¢imer
misli predvsem na selitev v institucionalno oskrbo. V teh situacijah je namen zagovorniStva
predvsem zagotavljanje vkljucenosti v procese odloc¢anja. Zagovornistvo v procesu selitev igra
vlogo varnostne mreze starih oseb, ki so v tem obdobju Se posebej ranljive in slabotne. Allen,
Hogg in Peace (1992) navajajo, da osebe, ki se preselijo v institucionalno oskrbo, ne dobijo
dovolj moznosti za odlo€anje ali jim je za sprejemanje pomembnih odloc¢itev dano premalo

casa.

Z vse vecjim Stevilom starih ljudi, potrebnih oskrbe v skupnosti, naras¢a tudi potreba po
zagovorniStvu izven institucionalne oskrbe. Velikokrat prihaja do konfliktih situacij med
uporabniki in oskrbovalci ali svojci. Ceprav obstaja moznost, da konfliktov ni mogoée resiti, je

naloga zagovornika, da kljub temu zastopa pravice osebe z demenco v njenem imenu.
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Stari ljudje iz etnicnih skupin se soocajo z veckratnimi diskriminacijami in to jih postavlja v Se
bolj ranljiv polozaj. Osebe, ki pripadajo raznim etni¢nim skupinam navadno skrbijo za ostarele
¢lane druZine v krogu druZine in se le redko posluZujejo formalnih storitev oskrbe. Svojcem to
predstavlja veliko obremenitev, zaradi katere se soocajo s stiskami. Pomo¢ in podpora je
vsekakor zazeljena, vendar mora biti kulturno in etni¢no obzirna. Naloga zagovornikov je v teh
primerih osredotocena predvsem na Sirjenje ozavescenosti o specifi¢nih potrebah starih ljudi,

ki prihajajo iz etni¢nih manjsin.

V domovih za stare se stanovalci pogosto soocajo s pomanjkanjem zasebnosti. Osebe z
demenco so v teh primerih Se posebaj ranljive zaradi oteZene komunikacije in s tem tudi tezkega
spremljanja ravni kakovosti svojega zivljenja. Zagovorniki v domove za stare vstopajo

predvsem z nalogo spremljanjanja kakovosti Zivljenja stanovalcev in za$¢ite njihovih pravic.

7. Primer dobre prakse: AngleSki model neodvisnega statutarnega zagovornistva

Enega izmed najbolj kakovostno organiziranih sistemov zagovorni§tva v Evropi predstavlja
angleSki model statutarnega neodvisnega zagovorniStva. Anglija z ve¢ kot tridesetletno
zgodovino na tem podrocju predstavlja primer dobre prakse. ZagovorniStvo je tlakovalo svojo
pot v Angliji Ze veliko prej, kot je postalo zakonsko urejeno ali statutarno. Nevladne
organizacije so ze prej ponujale zagovornisStvo, vendar je bilo to odvisno od kadrovskih in
finan¢nih zmoZnosti, kar je vplivalo na neenak dostop uporabnikov do storitev (Lapajne, 2011).
S sprejetjem razli¢nih zakonov, ki so sledili ustaljenemu zagovornistvu v praksi, so se izenacili

dostopi do storitev vsem uporabnikom, ki za to izpolnjujejo pogoje.

Statutarno zagovorniStvo pomeni, da je oseba zakonsko upravi¢ena do zagovornika, e se
znajde v okolisCinah, kjer je to potrebno. Institut neodvisnega zagovornika je predviden v treh
zakonih, ki se nanasajo na razli¢na podroc¢ja: Zakon o dusevnem zdravju (ang. »Mental Health
Act«), Zakon o mentalni sposobnosti (ang. »Mental Capacity Act«) in Zakon o socialni oskrbi
(ang. »Care Act«). Vsak izmed nevedenih zakonov predvideva svoj institut neodvisnega
zagovornika: zagovornik v dusevnem zdravju (ang. Independent Mental Health Advocate
'IMHA"), zagovornik za primere ljudi, ki zaradi duSevnega stanja niso sposobne samostojnega
sprejemanja odlocCitev (ang. Independent Metal Capacity Advocate 'IMCA') in zagovornik

socialne oskrbe (ang. »Social Care Advocate«).
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Izkusnja pridrzanja v psihiatri¢ni bolniSnici je lahko zelo stresna. Uporabnik, ki se znajde v
tak$nih okolis¢inah, pogosto ne pozna svojih pravic. 'IMHA' so neodvisni zagovorniki, ki
delujejo znotraj psihiatricnih ustanov ali drugih oblik psihiatricnega zdravljenja. Pravica do
brezplacnega zagovornika pripada vsem, ki jim je bilo odrejeno psihiatricno zdravljenje.
Zagovornik uporabnikom pomaga razumeti pravice iz Zakona o dusevnem zdravju in nacine
njihovega uveljavljanja. Poda mu vse informacije o dolocilih, ki se nanaSajo na omejevanje
pravic v ¢asu zdravljenja, na mozne prisilne oblike zdravljenja ali na splosno oskrbo, katero je
delezen. Na prakti¢ni ravni uporabniku pomaga izrazati njegova mnenja, poglede in
prepricanja, ga poslusa in mu nudi oporo pri pisanju pritozb glede oskrbe, zdravljenja in drugih
zadev. Z uporabnikom dela v zasebnosti, v delovni proces pa vkljucuje tudi vse ostale Clene, ki
so del postopkov zdravljenja. Z uporabnikovim dovoljenjem ima pravico do njegove
zdravstvene in socialne dokumentacije, s ¢imer lahko spremlja postopke in preprecuje mozne

nepravicnosti (Advocacy in mental health, 2018).

AngleSki model zagovorniStva predvideva tudi zagovornika, ki dela z osebami z zmanjSano
moznostjo sprejemanja odloc¢itev ('IMCA"). Zajema tudi osebe, ki trenutno moznost odlo¢anja
Se imajo, vendar zelijo izraziti odlocitve za vnaprej, ko te moznosti ve¢ ne bodo imeli (Smolej,
Buzan, Boljka, Ziberna, Jakob Krejan & Kobal, 2010). Gre na primer za osebe s tezkimi
ovirami v duSevnem razvoju ali dolgoro¢nimi poSkodbami mozganov (npr. demenca, koma)
(Lapajne, 2011). Zakon doloca, da je v procesih zdravljenja in socialne oskrbe vseh ljudi treba
upostevati njihove Zelje in interese. Ce oseba sama ne zmore odlo¢anja, je treba zagotoviti, da
se vedno ravna v smeri najve€je koristi zanjo. V zakonu so opredeljene tudi moZnosti
vnaprej$nega podajanja interesov in odlocitev, ki sluzijo za obdobja, ko oseba ve¢ ne zmore
sodelovati. Ta institut zagovorniStva je namenjen predvsem osebam, ki nimajo svojcev ali

prijateljev, ki bi prevzeli vlogo odlo¢anja namesto njih (Advocacy in Mental health, 2018).

Tretji institut zagovornika je predviden za socialno oskrbo. Tudi Zakon o oskrbi doloca
brezpogojno uposStevanje posameznikovih zelja pri nacrtovanju oskrbe. Zagovornika v teh
primerih potrebuje oseba, ki ima tezave z razumevanjem in pridobivanjem informacij, ki se
vezejo na oskrbo, z uporabo in tehtanjem teh informacij ali z izrazanjem svojih mnenj, zelja,
obcutij ter staliS¢ glede oskrbe. Pravica do zagovornika v tem primeru tako pripada vsaki osebi,
ki ne zmore samostojnega odloc¢anja glede oskrbe. Uporabniku nudi oporo na vseh tockah
nacrtovanja njegove oskrbe, ki vkljucujejo tako ocenjevanje potreb kakor tudi naértovanje in

izvajanje varovalnih ukrepov (Providing Independent Advocacy under the Care Act, 2014).
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Vsi instituti neodvisnega zagovornistva ne glede na to, kateri zakon jih doloca, delujejo po
enakih nacelih. Storitve zagotavlja lokalni upravni organ in vselej so zaupne, neodvisne in
brezplacne. Uporabnik mora imeti zagotovljeno moznost koris¢enja zagovornika, vendar jo
koristi le, ¢e sam izrazi to Zeljo. O koriS€¢enju zagovornika se mu ni treba odlocati v dolo¢enem
casovnem obdobju, temve¢ mu je ta pravica na voljo v celotnem c¢asu, ko zanjo izpolnjuje
pogoje. Pristop je oblikovan tako, da postavlja uporabnika v ospredje in vzpodbuja njegovo
vsesplosno okrevanje in participacijo. Uporabnik je aktivno vkljucen v vse faze delovnega
procesa. Zagovorniki gredo skozi proces izobrazevanja in treninga ter delujejo pod jasno

definiranimi strategijami in protokoli.
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8. Problem

Ob prebiranju literature in posluSanju raznih zgodb starih ljudi so se mi postavljala Stevilna
vprasanja o tem, kako so stari ljudje in ljudje z demenco zascCiteni. Ali njihove Zelje in interese
kdo slisi? Ali jih uposteva? KakSen je odnos moc¢i med staro osebo, potrebno pomoci, in

drugimi, ki zanjo skrbijo? Kako vidijo mo¢/nemoc¢ oseb z demenco organizacije?

Socialno delo udejanja zagovornisko drzo v najSirSem pomenu. Zagovornik je nekdo, ki da glas
drugemu, ki zagovarja interese nekoga, ki ima manj moci. V konkretnem primeru starih in starih
z demenco zagovorniStva ne izvajajo samo socialni delavci in drugi pomagajoci poklici, temvec
se v to vlogo pogosto postavljajo tudi svojci in drugi bliznji oseb z demenco. Zanima me, v
kolik$ni meri svojci in drugi bliznji prevzemajo zagovorniSko vlogo in na kakSen nacin. Na ozji
ravni sem se osredotocala na potencial razvoja profesionalnega zagovorniStva pri nas. Zaenkrat
Zakon o dusevnem zdravju zagotavlja le zastopnika pravic na podro¢ju dusevnega zdravja, ki
deluje na varovanih oddelkih v institucijah. TakSna ureditev pa izpusca in pozablja na vse tiste,
katerim je primarni cilj staranje doma v svojem okolju. Sistem slabo poskrbi predvsem za stare,
ki nimajo svojcev in bliznjih ali ti niso dosegljivi. Zanimalo me je, v kolik§ni meri bi storitev
profesionalnega neodvisnega zagovorniStva lahko pripomogla k zaSc¢iti interesov in pravic
starih in oseb z demenco, ki niso namesSceni v institucionalno oskrbo. Z raziskavo sem skusSala
ustvariti grob pregled nad problematiko nemoc¢i oseb z demenco in vloge zagovornistva pri
uravnavanju teh nesorazmerij. Z namenom ustvarjanja celostnega pregleda sem intervjujala
tako osebe z demenco in njihove svojce kakor tudi kader iz organizacij, ki delujejo v skupnosti.
Raziskava je pomembna za ozaveSCanje tako strokovne kot lai¢ne javnosti o pomembnosti
zaScite pravic oseb z demenco. Pripomore lahko tudi pri oblikovanju instituta profesionalnega
neodvisnega zagovorniStva v prihodnosti. Nenazadnje pa je pomembna tudi za zagotavljanje
zaSCite pravic in interesov oseb z demenco na splo$ni ravni v vseh treh fazah bolezni.
Magistrsko delo poleg zagovorniStva zajema tudi vpraSanja moci in moznosti krepitve moci,

nacine odlo¢anja s podporo in zagotavljanja zas¢ite interesov tudi v paliativnem obdobju.

Poglavitno vprasanje se je nanasalo na zagovorniS§tvo oseb z demenco, ki Zivijo doma.
Osredotocala sem se na SirSo raven, s katero mislim na zagovornisko drzo svojcev, drugih
bliznjih in organizacij v skupnosti, ter na oZjo raven, ki se osredotoca na oblikovanje
neodvisnega profesionalnega zagovorniStva kot storitve v Sloveniji. Znotraj tega so me

usmerjala naslednja podvprasanja:
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V kolik$ni meri in v kak$nih oblikah svojci, drugi bliznji in strokovni delavei v
organizacijah udejanjajo zagovorniSko drzo?

Kako uporabniki, svojci ali drugi bliznji in strokovni delavci razumejo zagovornistvo?
Kdaj in zakaj bi osebe z demenco, ki zivijo doma, potrebovale zagovornika?

Kako se pri osebah z demenco kaze nemoc¢ in na kaksen nacin svojci, bliznji in strokovni
delavci zagotavljajo krepitev moci osebam z demenco?

Kako bi moral biti oblikovan institut zagovorniStva starih v Sloveniji, ki bi urejal
profesionalno neodvisno zagovornistvo, da bi u¢inkovito odgovarjal na potrebe oseb z

demenco, ki zivijo v skupnosti?
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9. Metodologija
9.1. Vrsta raziskave

Raziskava je kvalitativna, saj sem se ukvarjala z zbiranjem besednih opisov uporabnic z
demenco, njihovih svojk in strokovnih delavk v organizacijah, ki se neposredno ali posredno
srecujejo z osebami z demenco. V intervjujih sem skuSala zajeti razlicne poglede na
zagovorniStvo, ki jih imajo imajo vsi vkljuceni. Osredotocala sem se na raziskovanje
zagovorni§tva v zivljenjih uporabnic in potrebe po uveljavljanju instituta neodvisnega
zagovornika starih, na procese sprejemanja odloCitev in vprasanja moci. Raziskava je
empiricna, saj sem, kot pravi Mesec (2009), zbirala nove, neposredne izkustvene podatke o tej
temi. Raziskava pa je tudi poizvedovalna ali eksplorativna, saj odpira tematike na podroc¢ju
zagovorniStva, ki v Sloveniji $e niso bile raziskane. V ospredje raziskovanja sem postavila tri

teme: zagovorniStvo, samostojost in podporo v skupnosti ter negativen odnos/nemoc.

9.2. Populacija in vzorec

Populacija za raziskavo je sestavljena iz dveh skupin oseb. Prvo skupino sestavljajo osebe z
demenco in svojke (ali druge bliznje) oseb z demenco. Govorila sem s svojkami, ki skrbijo ali
so skrbele za osebe z demenco. Pri osebah z demenco mi je bilo pomembno, da je bolezen v
zacetni fazi, saj je v nadaljevalnih fazah verbalna komunikacija oteZena. V drugo skupino
populacije sem vkljucila organizacije, zavode in druge oblike storitev, ki so neposredno ali
posredno povezani z osebami z demenco. Vzorec je neslucajnostni oziroma priloznostni, saj
sem intervjuje opravljala z osebami, ki jih poznam ali sem z njimi posredno povezana.
Pogovarjala sem se s tremi svojkami (ali drugimi bliznjimi) oseb z demenco in eno osebo z
demenco. V drugi skupini sem izvedla tri intervjuje s strokovnimi delavkami in drugim
osebjem, ki deluje v organizacijah Spomincica, ResJe in Svetovalnica za zrtve nasilja Maribor.
Vsi intervjuji so zaradi varstva osebnih podatkov anonimni. Najvec tezav sem imela pri iskanju
sogovornikov z demenco. Razlog za to je v naravi bolezni, ki v kasnejSih fazah onemogoca
verbalno komunikacijo kakor tudi trenutni ukrepi za zajezitev virusa SARS-CoV-19, ki so me

omejili na iskanje sogovornikov zgolj v eni obcini.
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9.3. Zbiranje podatkov

Pripravila sem tri delno strukturirane opomnike za intervjuje, kjer sem pri vsaki skupini
opomnik prilagodila glede na znacilnosti intervjuvane skupine. Vsi trije opomniki so zajemali
enake teme, vprasanja pa so bila prilagojena glede na sogovornika. Do Spomincice sem prisla
tako, da sem najprej navezala stik preko elektronske poste. Pristali so na intervju in me povabili
na osebno srecanje. Izvedla sem enoinpolurni intervju z dvema strokovnima delavkama. Do
Svetovalnice za Zrtve nasilja in zlorab Maribor sem priSla na podlagi predhodnega sodelovanja
z vodjo svetovalnice. Obiskala sem jih osebno in izvedla enoinpolurni intervju. Preko e-poste
sem pri$la tudi do drustva ResJe. Na Zeljo sogovornice sem opomnik za intervju poslala preko
e-poste in ga na enak nacin dobila vrnjenega. Vse tri svojke (ali druge bliznje) oseb z demenco
osebno poznam in z vsemi sem opravila osebne intervjuje, ki so trajali med Stirideset minut ter
uro in pol. Do osebe z demenco sem priSla posredno preko znanca. Opravila sem osebni
intervju, dolg trideset minut. Za vse intervjuje, ki sem jih izvajala v Zivo, sem po predhodnem

strinjanju s sogovorniki naredila zvo¢ne posnetke.

9.4. Obdelava in analiza podatkov

Po zakljuceni fazi zbiranja podatkov sem gradivo obdelala na kvalitativen nacin s pomocjo
kodiranja. Prva faza analize podatkov je zajemala transkripcijo vseh posnetih pogovorov s
sogovorniki. Zaradi varstva osebnih podatkov nisem vklju¢ila nobenih osebnih imen
sogovornikov. Skupno sedem opravljenih intervjujev sem poimenovala s ¢rkami A, B, C, D, E,

F, G:

A — Spomincica — Slovensko zdruzenje za pomo¢ demenci
B — Svetovalnica za zrtve nasilja in zlorab Maribor CSD
C — Drustvo RESje

D — Oskrbovalka osebe z demenco

E — Oskrbovaka osebe z demenco

F — Oseba z demenco

G — Oskrbovalka osebe z demenco

Intervjuje s kadrom v organizacijah sem oznacila s ¢rkami A, B in C, z osebami z demenco in

njihovimi svojkami (drugimi bliznjimi) pa z D, E, F, G. TakSen model oznacitve intervjujev mi
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je bil v pomo¢€ pri razumevanju vpogleda v razli¢ne tematike in mozna odstopanja pri obeh

ciljnih skupinah.

Druga faza kodiranja je zajemala ponovni pregled vseh intervjujev in ustrezno oznacevanje

pomembnih delov besedila. Intervjuje sem oznacevala na naslednji nacin:

— vprasanja sem ostevil¢ila, pod¢rtala in oznacila s krepko pisavo,

— odgovore sogovornikov sem oznacila z navadno pisavo,

— pomembne dele za raziskavo sem zapisala s poSevno pisavo,

— najpomembnejSim pojmom pa sem dodala Se krepkost.

Enote kodiranja oz. pomembne sestavne dele besedila sem poimenovala s ¢rko intervjuja in

dodano zaporedno Stevilko izjave. Oznacitev sem zapisala v oklepaju na koncu izjave.

Primer:

10. Kaj pa recimo v primerih nezavednega nasilja? Npr. zaklepanje osebe zaradi

varnosti? Kako bi lahko zagovornik pomagal na tem podrocju?

Prvo bi bilo to ucenje, ozavescanje ljudi. Kaj to sploh demenca je, to, da svojec ni ves cas v
stiski. (B56) Ce mene mora skrbeti, kaj mi bo nastimala ta oseba, je Ze to velika obremenitev.
Ce si pa ti Se zraven tega jezen pa je to toliko hujse. yKuham mu, perem mu, on pa mi povrhu
vsega rece, da ga hoces zastrupiti.« Tu se mi zdi, da je res pomembno, da se svojce nauci, da
je to bolezen, po drugi strani pa predstavlja tudi neko psihosocialno oporo, da ljudje to zdrZijo.
(B57) Svojec bi moral pri zagovorniku prepoznati, da on ni nekdo, ki bi mu solil pamet, da to
ni nekdo, ki se ga je treba bati, da ga bo nekam prijavil, ampak da je to nekdo, ki mu hoce
dobro, ki hoce povecati kvaliteto Zivljenja osebi z demenco« (B58).

V naslednji fazi je sledilo odprto kodiranje. Lotila sem se ga tako, da sem v vnaprej pripravljeno

tabelo vpisovala kode izjav in pojme, ki sem jim nato opredelila kategorijo in nadkategorijo.

Vsaki izjavi sem definirala tudi temo raziskovanja.

Primer:
.St.' Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema
izjave
B68 Nas sistem izkljucuje | 1zkljucevanje iz Zakonska Diskriminacija Negativen
stare v smislu »za mamografije ureditev odnos/
delo sem Se dovolj nemoc¢

dober, za iti na
mamografijo pa sem
prestara.«
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B69 S starimi v nasem Stari izkljuceni Zakonska Diskriminacija Negativen
sistemu je tako, da ureditev odnos/
nihée ne ve tocno, nemo¢
kam bi jih uvrstil.

B70 Diskriminacije na Diskriminacija na | DruZbena Diskriminacija Negativen
podlagi starosti je res | podlagi starosti raven odnos/
veliko. zelo pogosta nemo¢

B71 V zakonodaji Praksa je Sibka Potrebne Formalna oskrba | Samostojnost
marsikaj je, ampak v spremembe in podpora v
praksi smo pa Sibki. skupnosti

B72 Stari ljudje pri nas Nihce jih ne slisi, | Obcutek Krs$enje pravic Negativen
velikokrat recejo: nimajo moci nemoci odnos/
»Zakaj bi to naredila, nemoc¢
saj me nihce ne
uposteva, saj me
nihée ne slisi ...«

V osnem kodiranju, ki je sledilo, sem pojme, kategorije, nadkategorije in teme hierarhicno
uredila. Krovni pojem predstavlja tema, ki ji sledijo nadkategorije, ki na enaki ravni zdruzujejo
kategorije. Znotraj kategorij se nahajajo pojmi. Na podlagi takSnega razvr§€anja sem vsem

pojmom pripisala Stevilke izjav, ki imajo podobne pomene.

Primer:

Zagovornistvo

Zagovorniska drza

e ZagovorniStvo kot nacelo:
— svojec ali drugi bliznji: C29, G9, E63;
— ustanova/organizacija: B78.

e Razumevanje zagovornistva:
— za$Cita pravic, preprecevanje krivic: E62;
— po »naravi« se postavlja v to vlogo: E63.

e Situacije, v katerih je zagovorniska drza izraZena:

— odloc¢anje skladno s pozameznikovimi Zeljami, nazori, interesi: A36;

— spremljanje na CSD, policijo: B80;

— spremljanje k zdravniku in pogovor z njim: D11, D23, F11, E23, G15;

— reakcija na posmehovanje OZD: D12;

— svojka gospe predlagala, da se odloc¢i drugace, kot je zelela sama. Jaz sem jo podprla
pri njeni odlo¢itvi: D17;

— sodni postopek o razveljavitvi pogodbe, dosezene z zlorabo: D44;

— miri situacijo: E51, ESS;

— pokaze neodobravanje obnasanja: E52;

— §Citim omo ob nejevoljnih reakcijah: ES6;

— moz, ki ima nejevoljne reacije, se postavi v zagovornisko vlogo v odnosu do zunanjih
oseb: E59;

— pravicna delitev stroskov: F17;

— jije znizala dozo zdravil: G8.
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Rezultate raziskave sem podrobneje predstavila v naslednjem poglavju.

10. Rezultati

Rezultate sem strukturirala v tri osrednje teme: zagovornistvo, negativen odnos/nemoc in
samostojnost in podpora v skupnosti. Zagovornistvo sem razdelila v nadkategoriji zagovorniska
drza in profesionalno neodvisno zagovornistvo. Negativen odnos/nemo¢ je sestavljen iz
nadkategorij diskriminacija, stigma, nasilje, krSemje pravic, nerazumevanje demence in
dojemanje starosti in demence. Samostojnost in podpora v skupnosti se deli na sprejemanje
odlocitev, potrebe uporabnikov, zZelje uporabnikov, neformalna oskrba in formalna oskrba. Z
vsemi sogovornicami, tako s svojkami in osebami z demenco kot tudi s kadrom v organizacijah,
sem se pogovarjala o enakih krovnih temah, zato jih tudi pri analizi rezultatov nisem posebe;j
loCevala. Locila sem jih edino v primerih, ko je informacija o tem, kdo jo je podal, igrala

pomembno vlogo pri interpretaciji rezultata.

10.1. Zagovornistvo

Zagovorni$ka drza

Kdo jo prevzema?

V zagovorniSko vlogo se postavljajo razlicne osebe, ki so povezane z osebami z demenco.
Navadno jo prevzemajo osebe, ki so z njimi v pogostih stikih in jih dobro poznajo. Stevilni
svojci in druge bliznje osebe, ki skrbijo za osebe z demenco, sebe vidijo v vlogi zagovornika
(Neformalni zagovorniki pravic ljudi z demenco najveckrat postanejo tisti, ki jih pogosto
obiskujejo in jih sprejemajo taksne, kot so (C29) do uvedbe Zakona o dusevnem zdravju iz leta
2008 /Ja, jaz se pogosto postavijam v to viogo. Ker jaz Zivim z mamo. Jaz jo opazujem (G9)/Tudi

sama Ze po naravi delam to, ampak pac tega ne poimenujem na taki nacin (E63)).

Socialno zagovornistvo kot temeljno nacelo navajajo tudi vse tri vpraSane organizacije (Ja,
seveda. Ena izmed nasih nalog je tudi socialno zagovornistvo (B78)/Ja, vsekakor (C39)/Skozi
opolnomocenje oseb z demenco in njihovih svojcev (A66), skozi mrezenje (A67)). Svojci
razumejo zagovornistvo kot metodo zaS¢ite pravic in preprecevanje krivic ranljivim osebam.

(Nekak mam neko sirso sliko o tem, kaj je to, da gre za varovanje pravic ljudi in preprecevanje,
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da se delajo krivice (E62)). Ena izmed svojk pravi, da se zagovorni§tvo v njenem Zivljenju
izraza skozi vsakdanje delovanje, ki je nezavedno (Tudi sama Ze po naravi delam to, ampak

pac tega ne poimenujem na taki nacin (E63)).

Situacije, v katerih je izraZena

Sogovornike sem povprasala o situacijah, v katerih je bila izraZzena zagovorniska drza.
Najpogosteje so navajali spremljanje k zdravnikom, kjer vecina oskrbovalcev osebe z demenco
spremlja v ambulanto, prisostvuje pri pogovoru z zdravnikom in jim dodatno razlozi
nerazumljive dele (Ja, z zdravnikom sem se pogovorila tudi jaz. Predvsem glede podrocij, ce bi
bilo potrebno izvajanje kaksnih terapij ali jo mogoce ponovno pripeljati na pregled ali kaj
takega (D11)/Pa sabo gre notri k zdravniku z mano. Ona mi pol razlozi, ¢e jaz kaj ne razumem
(F11)/K osebni zdravnici greva vedno skupaj notri, zdravnica se sicer pogovarja z omo, ampak
potem vedno preveri pri meni, Ce to drzi (E23)/Vedno grem z njo notri. Zdravniki se vedno bolj
z njo pogovarjajo. Najprej z njo, pol pa Se z mano. Jaz dam kaksno pripombo. Jaz sem tam
zato, da ce ona kaj ne razume (G15)). Ena izmed sogovornic je zagovorniSki odziv opisala kot
reakcijo na posmehovanje (Enkrat sem bila prica dogodku, ko se je sosed zasmehoval temu, da
Jje gospa Ze tretjic vpraSala isto vprasanje (D12)). Gospo je zaS¢itila na tak nacin, da je osebo
informirala o znacilnostih bolezni in neprimernosti njegovega obnasanja (Ko je gospa odsla,
sem se v privatnosti pogovorila s tem sosedom. RazloZila sem mu, da je gospa starostnica, ki ji
spomin pesa in da naj poskusi razumeti, da bo isto stvar veckrat vprasala. RazlozZila sem mu
tudi, da ni primerno, da bi se ji kdorkoli posmehoval (D13)). Ista sogovornica je podelila tudi
zagovornisko situacijo, v kateri je osebo z demenco zas¢itila skozi podporo njeni odlocitvi o
nepremic¢nini, ki jo je imela v lasti (Ja, Slo je za primer, ko je gospa dajala v najem dve njivi za
vec let enemu in istemu kmetu. Ker je ta kmet bil slab placnik najemnine, je svojka gospe
predlagala nekoga drugega, za kogar je smatrala, da bo redni placnik. Gospa je vztrajala pri
svojem prvem najemniku in jaz sem jo pri tej odlocitvi podprla. To je bila njena Zelja (D17)).
Zagovornisko situacijo sogovornica vidi v sprozitvi sodnega postopka za razveljavitev pogodbe
o preuzitku, ki je bila doseZena z zlorabo (Med tem je bil sprozeni sodni postopek za
razveljavitev pogodbe o preuzitku (D44)). Sogovornica v intervjuju E vidi zagovornistvo v
pomirjanju situacij pri druzinskih srecanjih, ko oseba z demenco ponavlja vprasanja ali drugace
nerazumno deluje, kar sprozi negativno reakcijo pri drugem druzinskem ¢lanu (Mirim situacijo.
Recem, naj se umiri, pomirim mamo, ji povem, kaj zeli slisati (E51). Tudi héerka ma to v sebi,
ona tudi zelo brani omo vedno (E57). Tudi ta mozev toksicni odnos skusam miriti. Je pa tezko

z njim. Ker ne mores resevati dolgoletnega problema na tak povrsinski ravni (E58). Reagiram
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na situacijo, dam jim vedeti, da ne odobravam taksnega obnasanja (E52). Ja, jaz se veliko
postavljam v to vlogo. Mam obcutek, da pogosto, ko nas je vec, npr. pri druzinskih kosilih, se
vedno postavljam v bran omi (E56)). Oseba z demenco je podelila primer pravicne delitve
stroskov bivanja (Stroske, kurjavo pa vodo, to pa dam nekaj zraven. Vecji del pa Stanka in
vauka placajo. Ker tak racunajo, da je kuriti tak treba, zaj pa ce jaz sem ali me ni. Vec dajo za
stroske kot jaz, ker pravijo, da jaz tudi manj porabim (F17)). Zadnja sogovornica je opisala
situacijo, v kateri je bila oseba z demenco omamljena zaradi prevelikega odmerka predpisanih
zdravil, katere je oskrbovalka po lastni presoji zmanjsala in izboljSala stanje osebe z demenco
(Lani je bil problem, da je pogosto padala zaradi premocnih tablet. Jaz sem ji dozo zniZala in
tako smo resli problem. Zdravnici sem tudi to povedala in je rekla, da je v redu tak, ker jo jaz
najbolj poznam (G8)). Ena izmed organizacij vidi zagovorniSko situacijo v sprejemanju
odlocitev, skladnem z interesi, nazori in zeljami osebe z demenco, ko ta ve¢ ne zmore
samostojnega sprejemanja odlocitev (Dostikrat svojci res dobro poznajo osebo z demenco in
sedanje odlocitve sprejemajo na podlagi smernic iz preteklosti. Usmerja jih razmisljanje, kako
bi se ta oseba odlocila v preteklosti (A36)). Organizacija iz intervjuja B z namenom krepitve
mo¢i opravlja zagovornisko vlogo tudi pri obiskih na CSD, policiji ali sodi¢u (Ce vidimo, da
Jje uporabnica nemocna, da ne zna ali ne zmore povedat in da potrebuje zagovornika, seveda,

ce sama to Zeli, mi prevzamemo to vlogo (B79). To pa absolutno. Tudi v odnosu s CSD ali

policijo (B80)).

Kaksni so ucinki?

Na moje vprasanje o tem, kako se kazejo ucinki zagovornisSke vloge v teh situacijah, je oseba
B podala odgovor, da se uc¢inek pokaze skozi lepSe in bolj spostljivo obnasanje zaposlenih do
ranljivih oseb (Vsaj malo se zacnejo lepse obnasati, ker imajo obcutek, da je tam prica. Zaveda
se, da je nekdo tam, ki ve, kako je potrebno postopati in se obnasati (B82)). Dodala je tudi, da
policiji njihova prisotnost ne odgovarja (7o policajem sicer ni vsec¢ (B81)). Oseba C potrjuje
trditve osebe B, saj pravi, da pogosto Ze sama prisotnost zagovornika sprremeni odnos do oseb

z demenco (Pogosto spremeni ravnanje in odnos do ljudi z demenco zZe sama prisotnost

zagovornika (C26)).
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Profesionalno neodvisno zagovornistvo

Definicije in razumevanje

Sogovornici A razumeta profesionalnega zagovornika kot nekoga, ki v odnos prispeva
nepristranski pogled (Ker je zagovornistvo nek nepristranski pogled, ki res dela za to osebo
(A77). Oseba D pa kot nekoga, ki pomaga pri sprejemanju pomembnih odlocitev v
posameznikovem Zivljenju (Zagovornik zastopa osebo pri vseh odlocitvah, npr. glede

namestitve, pri odlocitvah, ko se mora npr. krajevni skupnosti oddati 30 cm zemlje za gradnjo

ceste ipd. (D16)).

Potreba po uvedbi profila

Sogovornice iz intervjujev A, B in D so enotnega mnenja, da bi profil profesionalnega
neodvisnega zagovornika za stare moral obstajati (Koristno bi definitivno bilo in zelo fajn.
Misliva, da bi moralo obstajati (A76)/To abolutno potrebujemo. Nedvomno (B41) Ja, meni se
zdi ta institut nujno potreben (D18)). Oseba A dodaja, da bi ga potrebovale vse ranljive skupine,
ne le stari in osebe z demenco (7o je sigurno pozitivno za vse ranljive skupine, ne le za osebe z
demenco (A81)). Skupina, pri kateri se kaze potreba po uvedbi profila, pa so tudi svojci oseb z
demenco (In sem spada Se tudi ena velika skupina ljudi, ki je prepuscena sama sebi, to so svojci

oseb z demenco (B50)/Razmisljam tudi, da bi tudi svojci mocno potrebovali zagovornike (481)).

Potreba po zagovorniku se izkazuje predvsem skozi neinformiranost in nepoznavanje starih o
svojih pravicah (7i dve osebi nimata informacij o svojih pravicah, jih ne znata in ne zmoreta
uveljavljati (B40)) in razsirjenost zlorab in nasilja nad starejSimi (Nujno je potreben predvsem
za starejse, saj so zlorabe starostnikov zelo pogoste (D19)/Gospa je bila tudi Zrtev Stevilnih
zlorab (D20)). Osebi B in D dodajata, da se o tem v medijskem prostoru premalo govori
(Mislim, da se o tem premalo pise in prikazuje v medijih. Se zmeraj pravim, da je zagovornistvo
nujno potrebno (D65)/Zagovornistvo brez navodil je vsekakor zelo pomembno, ampak tudi
tezko izvedljivo, sploh ker se pri nas na tej tocki o tem se ne govori dosti (B49)). Oseba E je
mnenja, da oseba, za katero skrbi, ne potrebuje zagovornika, ker ima ljubece svojce, dodaja pa,
da je profil potreben v institucionalnem varstvu. Temu se pridruzuje tudi oseba G (Jaz iskreno
mislim, da oma tega ne rabi. Zaenkrat ma nas, ki jo mamo radi in jo zagovarjamo (E64)/Ce bi
mogla iti v dom in bi ji ble tam krSene pravice, takrat bi to blo za njo bolj aktualno (E65) Ce

bo ona $la v neko institucijo, vprasanje, kaj bo. Ker je tak nihce ne pozna, nihce ne pozna
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njenega nacina zivljenja. Ona pa tudi vec ne zna povedati in se postaviti zase. Kdo bo sploh

mel cas tam se s tem ukvarjati (G10)).
Vioga

Sogovornice najpogosteje vlogo zagovornistva vidijo v ozaves¢anju oseb o njihovih pravicah
in informiranju javnosti o pozitivnem sprejemanju bolezni (Mi tako zelo vzpodbujamo, da si
osebe uredijo pooblastila pri notarju zZe prej, ko Se demenca ni tako dalec (442)/Zelo se trudimo
ozavescat Sirso javnost o demenci in pozitivnem sprejemanju te bolezni (A7)/Odnosi se skozi
napredovanje bolezni oddaljujejo in svojec je primoran sprejeti nov odnos, pri Cemer mu mi
pomagamo (A10)/Najpomembeneje se nam zdi, da bi zagovorniki pomagali ozavescati o
problematiki demence (A47)/Prvo bi bilo to ucenje, ozavescanje ljudi. Kaj to sploh demenca je,
to, da svojec ni ves cas v stiski (B56)/Zagovornik bi imel tudi nalogo ozavescanja in

spreminjanja razmer, odnosa do ljudi z demenco (C25)).

Kot eno izmed temeljnih vlog sogovornice A, C in D navajajo tudi za$¢ito pravic starih in oseb
z demenco (Da je nekdo tam, ki bedi nad pravicami osebe z demenco (A78)/Zelo pomembno je,
da se ne usmerjajo le na zunanje, splosne krsitve pravic teh ljudi oz. zgolj na zadovoljevanje
osnovnih c¢lovekovih potreb (hrana, oblacila, urejenost in ustreznost prostorov ipd.)
(C31)/Pomembno se mi zdi, da bi imela nekoga, s katerim se lahko pogovori o eventuelnih

krsitvah, ki imajo posledice za njeno premozenje (D69)).

Osebi A in D kot pomemben prispevek zagovornika vidita podporo pri odloCanju (Pomagal bi
tudi pri odlocanju (A80)/Bla bi predvsem bolj mirna. Na tak nacin ne bi vse odlocitve stale na
meni (D71)), oseba B dodaja vlogo krepitve moci posameznika (Gremo sabo tudi na sodisce
kot zaupne osebe, da se pocutijo bolj opolnomocene (B84)), osebi A in D pa razbremenitev
svojcev in drugih bliznjih (Zagovornik bi dal neko olajsanje tudi svojcem, saj bi se zavedali, da
Jje nekdo tam, ki bedi nad pravicami osebe z demenco (A78)/Svojce bi nekako tudi razbremenil
(A79)/Jaz bi se pocutila zelo dobro (D67)/Ce bi se imela gospa na nekoga za naslonit, bi ji dalo
obcutek varnosti. S tem bi pa se tudi jaz pocutila varno, saj bi vedela, da je za gospo poskrbljeno

(D68)).

Sogovornice vloge zagovornika vidijo tudi v prepreevanju zlorab (Pripomogel bi pri
precevanju zlorab, tako materialnih, fizicnih in drugih (A50)), izboljSevanju poloZaja oseb z
demenco v druzbi, za$¢iti interesov starih in oseb z demenco (Da bi lahko govorila z nekom o
vseh svojih Zeljah in interesih (D70)), povezovanju med svojci in osebami z demenco

(Pomembno je, da bo zagovornik tudi neke vrste povezovalec, saj bo oseba z demenco ostala v
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oskrbi svojca (B59). Zagovornik torej mora delati obojestransko (B60)), v ustreznem ukrepanju
ob zaznavi krSitev (Ob zaznavi krsitev pravic posameznika bi zagovorniki lahko ustrezno
ukrepali, opozorili svojce ali druge negovalce na nepravilno in neprimerno ravnanje (C23)),
opozarjanju svojcev, oskrbovalcev in institucij o neprimernem ravnanju, prepre¢evanju zivénih
reakcij oskrbovalk in drugih (Z zagovornikom tudi odnosi ne bi tako trpeli. Zagovornik bi bil
lahko tudi tisti, ki bi prepreceval nemiren/Zivcen odnos negovalk ali svojcev do osebe z demenco
(460)) kakor tudi v opazovanju in primernem reagiranju na opuscanje skrbi, na mozne oblike
prisile, na prikrito nasilje, na neprimeren odnos ali ustrahovanje (Da opazijo opuscanje
dolocenih dejavnosti (C32), razlicne oblike prisile (C33), prikrito nasilje (C34), neprimeren
odnos (C35), ustrahovanje (C36) itd.). Oseba D pravi, da je vloga zagovornika biti tudi zaupna
oseba (Pomembno se mi zdi, da bi gospa imela zagovornika, kateremu bi zaupala in s katerim
bi se lahko na samem pogovorila. Brez svojcev, oskrbovalke in drugih ljudi (D24)). Nenazadnje
pa bi njegova vloga bila tudi opozarjanje na pomembnost usposobljenosti kadra za delo z
osebami z demenco (Izboljsanje stanja s predlogi ali zahtevami, da se ljudje, ki skrbijo za osebe
z demenco, usposobijo za to delo in opravijo ustrezna izobraZevanja o pravilnem ravnanju z

njimi (C28)).

Potrebna znanja

Potrebno znanje, ki bi ga morali imeti zagovorniki oseb z demenco, je poglobljeno znanje o
demenci (Zagovornik bi moral biti dobro podkrepljen z znanji o demenci, o nacinih
komunikacije ... (A54)/Znanja o poteku bolezni (A61)/Formalni zagovorniki bi morali imeti
znanje s podrocja pravilnega ravnanja z osebami z demenco in psihosocialnega pristopa
(C30)/Vsi ti, ne glede ali v domovih za stare ali v storitvah na domu in zagovorniki, bi morali
nujno imeti znanje in izkusnje za delo z osebami z demenco (D76)). Osebi A in C kot pomembno
znanje vidita tudi dobro poznavanje osebe, njene zgodovine, vzorcev odloc¢anja, vrednote in
potrebe (Vendar pa bi bilo zelo pomembno, da zagovornik pozna osebno zgodovino uporabnika,
njegove vrednote, vzorce odlocanja ... (A51)/To pa lahko zaznajo le, ce so pogosto prisotni in
tudi dobro poznajo osebo ter njene potrebe (C37)). Oseba A kot pomembno znanje vidi tudi
poznavanje socialne in zdravstvene zakonodaje (Poznati mora vse pravice iz socialnega in

zdravstvenega podrocja (A64).
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Lastnosti zagovornika

Pomembno je, da se svojec ne pocuti ogrozenega s strani zagovornika, obenem pa zagovornik
ne sme predstavljati druzabnika (Svojec bi moral pri zagovorniku prepoznati, da on ni nekdo,
ki bi mu solil pamet, da to ni nekdo, ki se ga je treba bati, da ga bo nekam prijavil, ampak da
Jje to nekdo, ki mu hoce dobro, ki hoce povecati kvaliteto Zivljenja osebi z demenco (B58)).
Njegove naloge in vloge morajo biti jasno definirane. Osebi A in C kot temeljno lastnost

zagovornikov navajata empatijo (Vsekakor pa je potrebna tudi velika mera empatije

(C37)/empatija (4162)).

Posebnosti za delo z osebami z demenco

Oseba A kot posebnost pri delu z osebami z demenco vidi pravocasen vstop zagovornika v
delovni odnos (Ce bi zagovornik pravocasno vstopil v delovni odnos, bi v individualni nacrt
lahko skupaj z osebo z demenco zapisala njegove nazore, vrednote, zZelje, cilje in ostalo, kar bi
preprecevalo kasnejsSe zlorabe, izkoriscanja ... (A58)). V primeru, da je pravoCasen vstop
zamujen, je pomembno, da se v delovni odnos vkljuci svojce in druge bliznje, ki lahko
predstavljajo vstopno tocko do osebe z demenco (Oni so namrec vstopna tock do teh ljudi z

demenco (B5)5)).

Oblikovanje instituta

Osebi A in C predlagata imenovanje zagovornika osebam z demenco ob postavitvi diagnoze.
Oseba A dodaja, da je smiselno, ¢e se zagovornika doloci za dolo¢en ¢as v kriticnih obdobjih.
Oseba B pravi, da je kljuénega pomena tudi to, da je storitev prilagodljiva na potrebe
uporabnika. Osebi A in B pri oblikovanju instituta poudarjata, da je dostopnost za uporabnike
zelo pomembna. Oseba A se pridruzuje osebi B in dodaja, da mora biti storitev brezplacna.
Oseba B poudarja, da mora institut biti oblikovan tako, da bo deloval v lokalnem okolju

uporabnika. Pomembno se ji zdi tudi to, da deluje neodvisno od drugih storitev.

Dileme

Temeljna dilema, ki so jo sogovornice navajale, se navezuje na zagovorni§tvo za osebe z

demenco. Osebi A in B sta mnenja, da je tezko izvedljivo (V tem smislu se nam zdi, da bi bilo
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zelo tezko izvesti zagovornistvo za osebe z demenco ... (A53)/Ja, to je kar kompleksna tema
(B49)). Problem se pojavi, ¢e bi se imenovalo zagovornika ob postavitvi diagnoze, saj jo
uporabnik pogosto prejme Sele takrat, ko je kognitivni upad Ze zelo hud in ve¢ ne zmore
aktivnega sodelovanja v delovnem procesu (Velikokrat pride do diagnoze veliko prepozno, ko
osebe vec¢ niso samostojne, niti ne vejo vec izraziti svojih Zelja (A52)). Oseba A omenja
morebitni konflikt, ki bi nastal med svojcem in zagovornikom (Lahko pa bi tudi prisio do

konflikta med svojcem in zagovornikom, to je tudi aspekt, ki ga je potrebno vzeti v obzir (A82)).

10.2. Negativen odnos/nemo¢

Diskriminacija
Zakonska ureditev

Sogovornice diskriminacijo starih na zakonski ravni pogosto opazajo. Sogovornica A je
izpostavila dva primera na podrocju socialnega varstva, kjer so iz Pravilnika o
socialnovarstvenih storitvah, ki predvideva pomo¢ druZini, osebe z demenco popolnoma
izklju€ene (Imamo Pravilnik o socialnovarstvenih storitvah. In tam notr je pomoc¢ druzini na
domu. Zajema to, da neka strokovna delavka iz CSD pride k druzini domov pomagat urejat
druzinske odnose. V tem pravilku pise, da je ta storitev le za mladoletne otroke in njihove starse.
Osebe z demenco so v tem recimo popolnoma pozabljene (A19)). S prenosom urejanja zadev
skrbnistva iz CSD na sodisce so povezani vi§ji finan¢ni stroski, ki si jih Stevilni ljudje ne morejo
privosciti (Saj zato zdaj to prevzema sodisce in ne ve¢ CSD. To pa je tudi novi problem, ker so
sodni stroski skrbnistva dragi in si ga Stevilni ne morejo privosciti (A41)). Sogovornici A in B
omenjata tudi osebno asistenco, ki zaradi starostnega praga 65 let v veliki meri izklju€uje osebe
z demenco (Osebna asistenca ne pripada osebam z demenco, saj moras to pridobiti Ze pred 65.
letom. Za osebe z demenco bi bilo to zelo koristno (A75)/Prej sem omenjala osebno asistenco,
ki smo jo sprejeli leta 2018. Sprejeta je bila z namenom neodvisnega zivijenja invalidov.
Vstopna tocka je od 18 do 65 let. To omenjam, ker je povezano s starimi in bolnimi ljudmi. 65
je ravno ta kriterij, ko ti postanes star po veljavni opredelitvi (B67)). Oseba B pravi, da
predvsem na podroc¢ju zdravstva zaradi starostnega praga 65 let v veliko primerih prihaja do
izkljucevanja starejSih pri dostopanju do brezplacnih storitev (npr. mamografija) (Predvsem v

zdravstvu (starostni prag za dolocene brezplacne storitve kot npr. mamografija) (B31)/Nas
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sistem izkljucuje stare v smislu: »za delo sem Se dovolj dober, za iti na mamografijo pa sem
prestara« (B68)).

Druzbena raven

Stari in osebe z demenco so stigmatizirani tudi na druzbeni ravni (Ces, ko se vec ne da resiti,
to se bo resilo, ko boste umrli. Soocajo se z obcutkom, da niso vredni, da so prestari, da se ne
splaca, da bi oni Se bli delezni enakovredne obravnave (B31)). Sogovornica B pravi, da se
soocajo z diskriminacijo na podro¢ju zdravstva, sociale, stanovanjske politike, ban¢niStva,
izobrazevanja, javnega prevoza, medijev in politike. V zdravstvu imajo omejen dostop do
brezplacnih storitev, soocajo se z nezmoznostjo placevanja zasebnih storitev, zaradi ¢esar so
prepusceni dolgim ¢akalnim vrstam, sooc¢ajo se s tezjim dostopom do invalidskih pripomockov
(Omejen dostop do zdravstvenih storitev, starostni prag za dolocene brezplacne storitve,
nezmoznost placevanja zasebnih zdrav. storitev in zato prepuscenost dolgim cakalnim vrstam,
manj kvalitetnim materialom, pomanjkanje negovalnih storitev, tezji dostop do invalidskih
pripomockov (B85)). Na podrocju sociale sogovornica izpostavi dolge Cakalne dobe za
institucionalno varstvo in premalo storitev skupnostnih sluzb (Cakalne dobe za domove
starejsih, premalo pomoci na domu, omejene storitve v bivalnem okolju (B86)). Stanovanjska
politika izkljucuje stare z dragimi in premalo varovanimi oskrbovanimi stanovanji, neobstojem
razpisov za najem stanovanj za starejSe, neobstojem pomoci pri zamenjavi hi§ za stanovanja,
premalo pomoc¢i pri arhitektonskem prilagajanju ipd. (Neprimerna stanovanja, nobenih
razpisov za najem stanovanj za starejse, draga in premalo varovana/oskrbovana stanovanja,
nobene pomoci za zamenjavo prevelikih his in stanovanje, zelo malo ali ni¢ pomoci za
prilagoditev stanovanj v bolj funkcionalna, nefunkcionalne vecstanovanjske stavbe (B87)).
Stari so neupraviceni do kreditov, kljub svojim rednim penzijam, poslovanje se digitalizira, kar
starim povzroca stisko (Neupravicenost do kreditov, elektronsko poslovanje, bankomati (Brez
vsakrsnega usposabljanja ucenja za uporabo navedenega) (B88)). Na podroc¢ju izobraZevanja
so vedno vecje potrebe po sodobni dinamiki Zivljenja, ki je nedostopno revnim, manj
izobrazenim in ziveCim v ruralnih okoljih (Vedno vecje potrebe, zgolj da lahko sledijo sodobni
dinamiki Ziviljenja, posebej nedostopno revmnim, manj izobraZenim, Zivecim izven mestnih
podrocij. Celo na Andragoskih zavodih in Univerzah za tretje Zivlj. obdobje je ce dalje vec
programov placljivih (B89)). Na podro¢ju javnega prevoza se ukinjajo linije, stari imajo oteZen
dostop do zdravstvene oskrbe, trgovine ipd. (Ukinjanje linij, otezen dostop do zdravnika,
trgovskih centrov, najbolj osnovnih trgovin s hrano, kaj Sele kaj drugega (B90)). Mediji

prikazujejo stare kot homogeno skupino ljudi, ki je nemocna, bolna in odvisna od drugih ( Veliko
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starizma, podobe nemocnih, bolnih, odvisnih starih ljudi, kot da drugacnih sploh ni. Zelo malo
ali ni¢ oddaj za starejse (B91)). Osebe z demenco so Se dodatno stigmatizirane, saj jih, kot
pravi oseba C, zaradi dusevne bolezni okolje dojema kot manjvredne (Zaradi narave bolezni
(dusevna bolezen, bolezen mozganov) jih okolje dojema kot manjvredne (C6)). Nenazadnje pa
je s starimi povezana tudi diskriminacija na podlagi spola, ki se nanasa na oskrbovalke, saj
vecino skrbi za stare osebe prelaga na zenske (Usklajevanje svoje druzine z otroki, sluzbe in
skrbi za mamo z demenco, je res naporno. Pa to seveda vse na Zenske prelagajo navadno
(A32)). Sogovornica B dodaja tudi, da pogosto stari vseh teh krSitev ne dojemajo kot
diskriminacijo temve¢ kot obcCutek manjvrednosti (Stari ne prepoznavajo tega kot
dikriminacijo, temvec recejo: »Nic nisem vredna.« Ta obcutek odrinjenosti in neupostevanja je

zelo izrazit (B33)).

Stigma
Stigma do demence

Sogovornice A, B in C se strinjajo, da stigma do demence predstavlja veliko tezavo v druzbi.
Ceprav se v zadnjih letih veliko govori o demenci, je stigma Se zmeraj mocno prisotna (A8)/

Demenca je Se vedno tema, ki jo ljudje zelo neradi nacenjajo. Se vedno se je drzi velika stigma
(B53)/Se vedno je prisotna stigma in stereotipi (C1). Sogovornica C kot posledico moc¢ne
stigme vidi postopno izgubo socialnih stikov. Pravi, da se zdravi stari ne druzijo z osebami z
demenco zaradi obstoja strahu, ki ga povzro€a stigma. Stigma je mocno prisotna tako v
institucionalni kot v skupnostni oskrbi. Oseba C razume izlocenost posameznikov iz socialnega
okolja kot izlocenost iz vkljucevanja v vsakdanje zivljenje (Zaradi tega ljudje z demenco
navadno izgubijo Se tiste socialne stike, ki so jih imeli pred nastankom demence oz. pred tem,
ko so dobili diagnozo »demenca« (C2). Zdrave je strah demence in tudi druzenja z ljudmi, ki jo
imajo (C3). Tako je v domovih za starejSe in tako je tudi izven njih (C4). IzlocCenost druzin in

posameznikov iz socialnega okolja pomeni tudi izlocenost iz vsakdanjega Zivijenja (C5)).

Nasilje

Oblike nasilja
Izmed vseh oblik nasilja so sogovornice najpogosteje omenjale materialno in ekonomsko
nasilje. Zaposlene v organizacijah (A, B in C) so govorile o splo$nejSih primerih, s katerimi se

soocajo. Oseba A vidi izpostavljenost ekonomskemu nasilju v prenosu odgovornosti za
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dolocanje glede financ iz osebe z demenco na svojca. Oseba B pravi, da se v ve¢generacijskih
gospodinjstvih dogaja, da so stros$ki bivanja neenakomerno porazdeljeni, kjer star ¢lovek
placuje ve¢ kot dejansko porabi (Ko osebe z demenco res izgubijo smisel za denar, navadno
potem svojci prevzamejo to nalogo, saj tako poskrbijo za osebo (A38). Prihaja pa seveda tudi
do izkoriscanja tega skrbnistva (A39)/Stari ljudje imajo razvito tudi to lastnost, da so vsi stroSki
placani, mnogi stari ljudje dosebedno sebi trgajo od ust, samo da bodo placane vse polozZnice.
Naslednja, mlajsa generacija, pa to zelo dobro ve. In se potem obesijo na to, da stroske placuje

Stara mama, oni pa uzivajo vse pritekline (B9)).

Svojki osebe z demenco sta v pogovoru podelili konkretne primere ekonomskega in
materialnega nasilja (primer D zaradi razseznosti opisujem spodaj). Oseba E je izpostavila
primer izkoriS¢anja dobrosrénosti stare gospe, v kateri si je vnuk prisvojil materialne dobrine
pokojnega dedka. Oseba z demenco iz istega primera je veCkrat bila zrtev ekonomskega nasilja,
ki se je kazalo v odnosu pokojnega moza do nje. Moz ji ni dovoljeval ekonomske neodvisnosti.
Rekla bi, da je omin vnuk izkoristil njeno dobrosrcnost. Pokojni dedek je namrec nekaj dni pred
smrtjo svoj avto zapustil temu vnuku, ta pa je dan po tem, ko je on umrl, prisel k omi in si nabral
njegove vredne stvari (fotoaparati, zlatnina). Oma pa temu pocetju ni nasprotovala in mu rekla,
naj si kar vzame (E53)/Govoril je, da jo hrani (prezivija) (E47)/To, da je bil dedek tak, ces, jaz
te hranim, zato bos delala tako, kot bom jaz rekel (E54)). Osebe B, D in E so kot obliko nasilja
nad starimi izpostavile tudi izkoriS¢anje. Obe stari osebi iz primerov D in E sta bili Zrtvi
»prodajalcev na domu, ki so izkoristili potrebo starth po socialnih stikih in ju prepricali v
nakup nepotrebnih predmetov (So jo veckrat obiskali tudi kaksni prodajalci »bedarij« in jo
zmanipulirali k nakupom (D22)/Enkrat pa je prisla tudi ena ta ciganka, ki je prodajala neke
stvari. To je pa lahko nevarno, ker oma rabi druzbo in nje ne rabis dolgo prepricevat, da te not
spusti. In oma je na koncu kupla ta neki kovéek s priborom, ki ga sploh ne rabi (E44)). Oseba
E je podelila primere psiholoskih zlorab, katerih Zrtev je bila oseba z demenco v njeni oskrbi
(Je pa blo tak, da ji je moz velikokrat vrgel pod nos, ce je naredila kaksno smotano stvar. Enkrat
Jje bilo tako, da je sla v zlatarno prodat en veliki in vreden dedkov prstan. Oni tam jo je napizdil
in ji v zameno dal neko pozlaceno verizico. Moz si jemlje to preve¢ osebno in jo celi cas
opominja na to (E43)/ Govoril ji je stara, dajal jo je v ni¢ (E46)/Tudi pri svojem mozu veckrat
opazim, da se tako obnasa (E5)/Pa tudi to, kako se moj moz obnasa do nje, je neke vrste
psiholosko nasilje (E55)). Sogovornica C med pogoste oblike nasilja nad osebami z demenco

pristeva tudi prisile v doloceno ravnanje in prikrito nasilje.
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Izstopajoc€ je primer hudega nasilja nad staro osebo v primeru intervjuja D. Gospa je bila zrtev
prisile v prepis nepremicnine in ostalega premoZzenja povzrociteljici nasilja kakor tudi
namernega omejevanja gibanja z interesom po pridobivanju denarne podpore za oskrbo (Poleg
tega, da se je soseda okoristila z njeno nepremicnino in zemljo (D21)/Vmes so gospo z
groznjami prisilil, da je morala podpisati preuzitkarsko pogodbo, s katero je vso premoZenje
izrocila Erni (D29)/Namerno so jo onesposobili, zato da je Erna dobivala postreznino za
oskrbo (D32)/Da bi si na skrajno podli nacin pridobili njeno lastnino, premoZenje, pokojnino
in postreznino (D37)). Oseba D je porocala tudi o hudem fizi¢nem nasilju nad gospo, ki je
vkljuCevalo prepoved gibanja in opravljanja vseh ¢lovekovih potreb kljub pokretnosti (Erna jo
je prisilila, da leze v bolnisko posteljo in ji dvignila varnostne ograje. Gospa si sama ograje ni
zmogla, niti znala spustiti (D25)/Erna ji ni vec¢ dovolila, da bi sama opravljala najosnovnejse
potrebe, ceprav je bila Se vedno zelo pokretna. Ni ji pustila, da bi si sla po kaksno hrano ali na
stranisce (D26)). Povzrocitelji nasilja so jo mo¢no zanemarjali in ji v obdobju Sest mesecev
odrekali vso zdravnisko in socialno oskrbo kakor tudi hrano in vodo (V tem casu so ji odrekali
vso zdravstveno pomoc, hrano, vodo (D31)). Gospe so omejili vse socialne stike. Najprej sta ji
izkljucila telefonski kabel in skrila aparat. Tako, da gospa ni mogla nikakor vzpostaviti stika z
zunanjim svetom (D28)/Slo se je samo zato, da so gospo popolnoma osamili, ker so jo tako
edino lahko obvladali (D30) Ni imela stika z nikomer, ker si ni znala odpreti varnostne ograje
(D34)). Omejili so ji svobodno gibanje in ji grozili s smrtjo (V tem casu so ji odrekali svobodno
gibanje ... (D31)/Gospo je imela vec kot 6 mesecev zaklenjeno v njenem domu (D33)/Ce bi ji
dovolili, da gre prosto po vodo in na stranisce, bi izgubili postreznino (D38)/Z groznjami, da
Jjo bosta ubila, sta jo popolnoma prestrasila in ji onemogocila vsaki zunanji stik (D27)/Gospa
je v joku prosila, naj jo pusti iz postelje in ji je odvrnila, da ne bo nikoli vec sla iz te postelje
(D36)). Z zadajanjem tako hudih in dolgotrajnih oblik nasilja so jo mo¢no razvrednotili (Ce je

morala na stranisce, je opravila potrebe v postelji (D35)).

Lastnosti problema

Trditev, da je nasilja nad starimi in osebami z demenco veliko, potrjujeta osebi B in C. Oseba
B pravi, da 10 % vseh uporabnikov storitev Svetovalnice za zrtve nasilja in zlorab predstavljajo
stari. Tej trditvi se pridruzuje oseba C, ki poroca, da raziskave drustva RESje pravtako
prikazujejo visoko stopnjo nasilja nad osebami z demenco (V' letosnjem letu je bilo od vseh
nasih uporabnikov priblizno 10 % starih (B1)/Program RESje poroca, da so krsitve pravic ljudi
z demenco stalnica (C16)). Razloge neprijave ali pozne prijave sogovornica B vidi v sramu in

obcutkih krivde, ki jih imajo Zrtve nasilja. Razlog vidi tudi v druzbenokulturnih generacijskih
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razlikah glede vzgoje, kjer se stari ljudje pogosto vdajo v trenutne razmere in vidijo svoj polozaj
kot brezizhoden (Prvic, preden sploh upajo povedati, kaj se jim dogaja, je tu veliko sramu in
ocitkov, obcutkov krivde, slabe vesti ... Najvecja ovira je ta sram, kaj si bojo ljudje mislili, da
to dozivljajo ravno od svojega otroka (B3)/To je generacija, ki vemo, kako je bila vzgojena:
»Potrpeti je treba, kaj pa ti mislis, da pri meni tega ni, pa saj ves, kak je, tak si se odlocla, sama
si si kriva, zakaj pa me nisi poslusala, kaj bos zaj pri 70-ih letih, kam bos pa Sla ... (B4)/Ni
nujno torej, da gre za neko veliko odvisnost od mlajse generacije. To je Se hujsi polozaj, ker se
Jjim zdi, da so v brezizhodnem polozZaju in je tudi konec koncev res. V smislu zdaj, ce se postavim
proti tem cloveku, izgubim Se to malo pomoci, ki jo prejemam (BI11)). Oseba B pravi, da
najpogosteje osebe dozivljajo nasilje s strani otrok ali njihovih partnerjev (K nam v glavnem
prihajajo ljudje, ki dozivijajo nasilje s strani otrok ali njihovih partnerjev (B2). Vecina zrtev
nasilja je v odnosu s storilcem vezana na njegovo fizi¢no pomoc ali stanuje v isti hisi (Vecinoma
so na nek nacin povezani oz. vezani na pomoc, predvsem fizicno (B5)/Ne toliko financno. Kar
se tice materialne preskrbljenosti, so vecinoma, vsaj na nek nacin, neodvisni. (B6)/Je pa
dostikrat ta odvisnost od fizicne pomoci, npr. kdo bo kaj prinesel, kam nekoga peljal ... (B7) ali
pa tudi to sobivanje v isti hisi (BS)). Oseba B je opisala primer, v katerem je sprozilec nasilja
predstavljal trenutek, ko se je gospa postavila za svoje pravice (Zelo izstopajoc primer je ena
druzina, kjer mladi uporabljajo 5/6 hise, stara gospa pa 1/6 in vse stroSke pokriva ona. Ko pa
ta oseba koncno pride do moci, da rece, no pa dajmo se zmeniti, da vi placujete svoje, pa jaz

svoje, takrat pa pride do konflikta, ki pogosto nato vodi v nasilje (B10)).

Kot prvo osebo, ki zazna nasilje in nanj reagira, sta sogovornici iz pogovorov B in D izpostavili
zdravnika (Vcasih je to zdravnik. Tu gre za generacijo, ki jih zdravnik Se predstavija neko
avtoriteto, neko zanesljivo osebo, ki ga mocno spostujejo. Mi mlajsi zZe znamo bolj pokritizirat,
ampak pri starih pa tega ni. Dostikrat se zgodi, da Zrtve povedo zdravniku, h kateremu hodijo
celo Zivljenje (B18)/Zato je kljucno, da so na teh tockah ljudje dobro informirani o nasilju in o
oblikah pomoci. Po 6 mesecih je njena osebna zdravnica zahtevala, da jo pripeljejo na pregled
(D39)/Ko je na zahtevo Erna gospo pripeljala do zdravnice, je Erna vztrajala, da hoce
prisostvovati pri pregledu. Zdravnica ji tega ni dovolila (D41)/Zdravnica je po pregledu
ocenila, da se z gospo dogaja nekaj slabega, saj je prisla dehidrirana, podhranjena. V 6
mesecih je shujsala 30 kg (D42)). Oseba B je kot druge prve osebe nastela Se patronazno sestro,
sosede, krajevno skupnost in drustvo upokojencev (Drugace pa prvo osebo pogosto predstavija
tudi patronazna sestra (B19)/Pri nas imamo patronazo zelo dobro razvito/Potem pa so bolj

neformalne oblike, npr. sosede. (B20)/Stari ljudje ne govorijo toliko o prijateljicah, ampak bolj
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o kolegicah, sodelavkah, sosedah. Veckrat pa se obrnejo tudi na krajevno skupnost ali drustvo
upokojencev (B21)). Oseba D je izpostavila tudi ozjo druzinsko ¢lanico, ki ji je zrtev nasilja
dala vedeti, da se ji dogaja nekaj hudega (Gospa ni upala necakinji nic¢ povedati, je pa ji dala

vedeti z ocmi, da je nekaj narobe (D50)).

Zrtve se v domaéi oskrbi soogajo z obéutkom, da so v breme, da nimajo vrednosti, so nesligani
in neupostevani. Pogosto se soocajo z obCutkom odrinjenosti (Pogosto se stari soocajo z
obcutkom, da so v breme (B24), da jih ne spostujejo (B25), da nimajo vrednosti (B26), so

neslisani in neupostevani (B27). Obcutek odrinjenosti (B28)).

Pri osebi iz primera D je Slo do veckratnega nekorektnega odziva formalnih ustanov. Tako
patronazna sestra kot policija nista omogocili varnega prostora za pogovor gospe. To je bil
razlog, da gospa ni upala povedati, kaj se ji dogaja (Pred tem je prisla tudi patronazna sestra,
ampak sta bila prisotna Erna in Milan. Gospa ni upala niti spregovoriti. Zaradi ustrahovanja
ni upala sestri nic povedati. Patronazna je zakljucila, da je z gospo vse v redu (D40)/Potem sta
vseeno prisla dva policista na razgovor h gospe, ki je lezala v postelji. Na razgovoru sta spet
bila prisotna oba, Erna in Milan. Gospa iz strahu ni upala povedati nic. Grozila sta ji s smrtjo
(D48)/V tem primeru je sistem popolnoma zatajil. Ze patronazna ni prav odreagirala, ker je
prisla na ogled ob prisotnosti Erne in Milana in enako je bilo s policijo (D52)). Posledica
dolgotrajnega in hudega nasilja v primeru D je bila mocna psiholoska travma, ki se je odrazala
v hudem strahu, ki je bil pri gospe prisoten tudi po selitvi v institucionalno varstvo (Gospo je
tudi po namestitvi v dom bilo zelo strah. Strah jo je bilo, da bo Erna prisla v dom in jo zadusila

(D49)).

KrSenje pravic

Stari in stari z demenco se najpogosteje soocajo s krSenjem pravice do osebnega dostojanstva,
ki zajema pravico do uveljavljanja svoje volje ter do svobodnega gibanja. Te pravice so vcasih
krSene zaradi pokroviteljske drze svojcev in drugih bliznjih, ki se krSenja le-teh ne zavedajo
(Odvzeto jim je samostojno odlocanje (C10), krseno je njihovo dostojanstvo (C11), Pravica do
odlocanja (A33), nadzora nad svojim Zivljenjem (A33)/Pokroviteljska drza je pogosta, a ne
izhaja iz slabih vzvodov (A35)/Svojci se velikokrat odlocajo namesto oseb z demenco. Svojec
se odloc¢i namesto osebe z demenco tako, kot misli, da je za osebo z demenco najboljse
(A34)/Krsena je tudi pravica svobode gibanja. Svojci jih pogosto zapirajo v sobe, da ne
odtavajo (A43). Nekateri jih celo tudi zvezejo (A44)). Sogovornici B in C sta izpostavili, da se
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osebe, ki so jim krSene pravice, soocajo z obcutki nemoci (Stari ljudje pri nas velikokrat recejo:
»Zakaj bi to naredila, saj me nihce ne uposteva, saj me nihce ne slisi« (B72)/Tega pa seveda
ni, ce pride sama (B83)/Tu mislim predvsem na situacije, ko se tega lastnika nepremicine ni¢
vec¢ ne vprasa (B30)). Oseba C pravi, da so starim in osebam z demenco krSene podobne
pravice, vendar je razlika v tem, da osebe z demenco o tem ne morejo govoriti (Vendar je
bistvena razlika med zdravimi in tistimi, ki imajo demenco v tem, da zdravi znajo opisati
krsenje svojih pravic, svoje obcutke in stisko, ljudje z demenco pa tega vec¢ ne zmorejo (C8)).
Izpostavila pa je tudi polemiko glede sistemskega krSenja pravic v institucionalnem varstvu
(Vecina domov za starejse nima vec varovanih oddelkov za ljudi z demenco. Praviloma pa
imajo vsi zaprte oddelke, to je prostore, kjer so ti ljudje, ki jim je odzveta svoboda gibanja na
enak nacin kot tistim, ki so v zaporih (Cl14)/Ker oddelki niso verificirani, ne zapadejo pod
nadzor Varuha ¢lovekovih pravic (Drzavni preventivni mehanizem), niti ne zadostijo pogojem,
ki jih morajo imeti Varovani oddelki (Zakon o dusevnem zdravju in pravilniki) (C15)). Oseba
A pravi, da je velikokrat kr§ena pravica do nadzora nad svojim zivljenjem, oseba B pa je podala
primer krSenja nedotakljivosti stanovanja (V tem casu je hcerka razturila njeno stanovanje brez
njenega soglasja in notri vselila svojega sina. To je strasno krsenje clovekovih pravic (B74)).
Sogovornica C povzema, da v Zivljenju oseb z demenco velikokrat gre za krSenje pravic na
podrocju psihosocialnih potreb (Najpogostejse krsitve se navezujejo na psihosocialne potrebe

ljudi (C9)).

Nerazumevanje demence

Sogovornici A in B pravita, da se pogosto srecujeta s situacijami, v katerih imajo svojci tezave
s sprejemanjem demence bliznjega. Pogosto prihaja do nerazumevanja, da je doloceno
obnasanje posledica bolezni. Obe se strinjata, da je informiranje svojcev o poteku in znacilnosti
bolezni zelo pomembno za veéje sprejemanje demence v druzbi (Ce mu razlozimo, da ima
njegova zena demenco in da je njeno obnasanje posledica bolezni, svojec to lazje sprejme, saj
lazje razume, kaj se dogaja z Zeno. Svojci pogosto v takih primerih zacutijo kot neko olajsanje:
»OK, ni to, da se hoce lociti od mene« (A9). So taki, ki so ljubeci in zelo skrbni in razumejo za
bolezen, so pa tudi taki, ki se jim zdi, da je star clovek Zleht in vse to pocne iz hudobije (B51).
Ce mene mora skrbeti, kaj mi bo nastimala ta oseba, je Ze to velika obremenitev. Ce si pa ti Se
zraven tega jezen, pa je to toliko hujse. »Kuham mu, perem mu, on pa mi povrhu vsega rece,
da ga hoces zastrupiti.« Tu se mi zdi, da je res pomembno, da svojce nauci, da je to bolezen,

po drugi strani pa predstavlja tudi neko psihosocialno oporo, da ljudje to zdrzijo (B57)). Oseba
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A dodaja, da posamezniki, ki bolezni ne poznajo, ne vedo primerno reagirati na vedenje osebe
z demenco (Nerazumevanje. Ljudje z demenco nekaj recejo, v kar so prepricani, drugi ljudje
pa ne vedo primerno reagirati (A16)). Osebi A in E zaznavata, da se zaradi nesprejemanja
bolezni pri svojcu pogosto zanetijo negativna Custva, kot sta jeza in agresija (Ne razumejo, da
je to bolezen in tukaj se zaneti tista slaba volja, jeza, agresivno vedenje. Nerazumevanje in
nesprejemanje bolezni (A17)/Njen sin Zivi v isti hisi, ampak se ne ukvarja z njo. Njemu »dojadi«

po eni minuti in rata tecen. Hitro pol tudi odide, ker mu je prevec naporno (E9)).

Dojemanje starosti in demence

Osebi z demenco v primeru D in E se zavedata svojega kognitivnega upada, vendar ga ne
opredeljujeta kot posledico demence, saj tega izraza ne poznata (Ja. Ona sicer ni razumela
izraza demenca, razumela pa je, da vedno bolj pozablja (D72)/Demence sicer ne bi tako
poimenovala, ampak razume, kaksne so karakteristike te bolezni (E14)). Sogovornica E pravi,
da se pri osebi z demenco pojavlja mocan strah pred povecanjem potrebe po oskrbi drugega,
hkrati pa se ze zdaj sooca tudi z obcutkom, da je v napoto. S strahom o prihodnosti se soocajo
tudi ostali druzinski ¢lani v gospodinjstvu. Odvisnost od oskrbe drugega oseba z demenco
dozivlja kot nekaj groznega. Zaradi obCutkov strahu odklanja tudi vse dnevne aktivnosti, ki jih
ponuja lokalni dom za stare. Svojka meni, da se psihi¢na bolecina, ki jo ¢uti ob kognitivnem
upadu, na nek nacin izraza tudi skozi uporabniSka vedenja pri vsakdanjih stvareh (Dobro se
zaveda, da bo s¢asoma potrebovala vec podpore pri Zivijenju in tega jo je mocno strah (E15)/Ze
zdaj se ji zdi, da je v napoto, ker tudi njen moj moz (njen sin), daje ta obcutek celi cas (E16)/Se
pa definitivno zaveda, da bo potrebno vedno vec¢ pomoci pri zZiviljenju in vseh nas doma nas je
tega strah (E18)/Zelo si prizadeva, da je ¢im bolj samostojna. Njej je nekaj najbolj groznega,
da bi bla odvisna od nekoga drugega (E28)/Pol pa ni vec Zelela hodit, ker je mela obcutek, da
jo hocemo v dom spravit. Kljub temu da ji je blo fajn, ker so kofetkali z vrstniki, je dobila nek
odpor (E30)/Ker pa je vedno bolj uporabniska kao, kaj bos ti meni govoril, saj pa jaz vem. V

resnici jo boli, da ne ve vec (E41)).
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10.3. Samostojnost in podpora v skupnosti

Sprejemanje odloditev

Urejanje formalnosti

Sogovornice, ki so v vlogi oskrbovalk, pravijo, da osebam z demenco pomagajo pri urejanju
formalnosti. Osebi D in E pomagata osebam z demenco pri prebiranju poSte in po potrebi
obrazlozita dele, ki jih oseba ne razume. Posto vsaki dan sama odpre in pol mi nastavi tiste
liste, ki jih ne razume. Jaz jih pogledam in ji razlozim (E66)/Gospa mi je na mizi nastavila vso
posto, ki jo je prejela. Jaz sem vso posto vsak dan pregledala in posamezne zadeve sem ji
razlozila. Vsako posto posebej ji razlozim po domace (D60)). Tudi oseba z demenco v primeru
F pravi, da ji pri pregledu in razumevanju poSte pomaga svojka, ki zanjo skrbi. Pomagal ji je
urediti tudi pokojnino (Stanka mi je pomagala urediti penzijo (F1)/Ja, te mi tudi Stanka
pomaga. Sicer Se berem sama. Samo vcasih pride kaj, da ne razumem. Te mi Stanka razlozi

(F19)).

Podpora pri odlocanju

Svojke sem povprasala tudi o tem, na kakSen nacin osebam z demenco zagotavljajo podporo
pri dolocanju. Oseba G je odgovorila, da svojko aktivno vkljucuje v procese odlocanja tako, da
jo pred sprejetjem odlocCitev povprasa o njenih Zeljah in interesih. Na tak na¢in spodbuja njeno
samostojnost (Ce je kaj takega, da je ona prisotna, jo vprasam za mnenje. Skusam vzpodbujati,
da se sama sodeluje, kolikor se le da. (G2)). Sogovornica D je opisala primer prosnje krajevne
skupnosti za odstop zemljiSca, ki je bil v lasti gospe, za katero je skrbela. Gospa prejete prosnje
ni razumela, zato ji je oseba D razlozila vsebino dokumenta ter posledice njenih odlocitev.
Oseba E dojema tovrsten primer kot podporo pri odloCanju (En izmed takih primerov je bila
vioga za odstop lastnistva za 30 cm zemljis¢a zaradi izgradnje nove ceste. Zemljisce je
potrebovala krajevna skupnost. Vloga je bila naslovljena na vse prebivalce tega dela vasi, kjer
Zivi tudi gospa. Pri tej odlocitvi sem ji pomagala (D58)/Ko je dobila pismo, ga je najprej sama
prebrala, nato sem ga prebrala tudi jaz in ji razloZila vse, kar se tice projekta. Ni namrec
razumela, za koliko zemlje gre, za katero zemljo gre, kaksne ima to posledice. Povedala sem ji,
za kaj gre, kaksne so posledice njenih odlocitev (D59)). Sogovornica v intervjuju A je opisala,
da v primerih oseb demenco, sploh ko gre za napredovalne faze bolezni, procese odlocanja
prevzemajo svojci. Meni, da se svojci odlo¢ajo na podlagi smernic iz preteklosti osebe z

demenco, kjer jih usmerja razmisljanje, kako bi se ta oseba odlocila v preteklosti (Dostikrat
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svojci res dobro poznajo osebo z demenco in sedanje odlocitve sprejemajo na podlagi smernic

iz preteklosti. Usmerja jih razmisljanje, kako se bi se ta oseba odlocila v preteklosti (136)).

Vsakodnevne odlocitve

Svojka E pravi, da ob¢asno prihaja do situacij, ko se odlo¢a v celoti namesto osebe z demenco.
Opisala je primer sajenja roZ, v katerem osebi z demenco najprej razlozi primeren postopek,
vendar Ce je oseba z demenco ne poslusa, v celoti sama izpelje nalogo in jih posadi tako, kot se
jizdi, da je prav (Ja, npr. pri sajenju roz. Ko oma vztraja, da se ena stvar tako posadi, pa nima
prav, ji najprej nekaj casa probam razlozit, da se to sadi drugace, pol pa ce ne popusti, ji recem,

da bom jaz (E39). Tak situacijsko se namesto nje odlocam (E40)).

Potrebe uporabnikov

Prakticna pomoc

Najve¢ pomoci osebe z demenco v domaci oskrbi potrebujejo na podroc¢ju prakticne pomoci,
ki zajema oskrbovanje s hrano, pomo¢ pri razdeljevanju zdravil, pomo¢ pri higieni,
gospodinjskih opravilih, pomoc¢ pri nakupovanju, pranju perila ipd. (Moja skrb za sosedo je
zajemala vsakodnevni jutranji obisk pri sosedi, kjer sem pregledala vsa zdravila, pogledala, ce
si je gospa sama pripravila zajtrk, ce si ga ni, sem ji ga pripravila jaz. Nato sva malo posedeli
in spili kavico, potem pa sem Sla jaz domov cez cesto. Proti poldnevu sem ji prinesla topel
obrok, razen ce sva se dogovorili drugace. VcCasih si je sama skuhala kaks$ne zgance, palacinke
ali kaj podobnega, kar je rada jedla. Ce ji nisem prinesla kosila, sem jo §la okoli dveh pogledat,
veasih sva spili kavico, véasih pa ne. Zvecer sem sla ponovno k njej in ji, e je Zelela, skuhala
caj ali namazala kaksen kos kruha. Ko sem za to poskrbela, sem umila in pospravila posodo
(D1)/Gospa je vsak mesec opravila vecji nakup. Tudi pri tem sem jo spremljala, odpeljala do
trgovin, skupaj sva nakupili stvari. Preden sva 5li v trgovino, sva skupaj naredili nakupovalni
seznam (D7)/V prvi vrsti to, da ima oma kaj za jesti. Ona si skuha in si shrani hrano v hladilnik
in potem nanjo pozabi, da se vmes pokvari. Zadnjic mi je npr. dala maslo, ki mu je rok potekel
aprila. Ona pac ne gleda vec teh stvari in ni fajn, da bi se zastrupila. Moja skrb je torej, da ma
za jest vsak dan, da vzame tablete. Zjutraj spijeva kavo skupaj, pogledam za celi teden vnaprej,
Ce ima razdeljene tablete za vsak dan, ob kavi malo poklepetava, pol pa jaz grem delat kaksne
stvari, oma pa gre navadno na sprehod, ce je lepo vreme. Fajn je, da oma vedno javi, preden

gre na sprehod. Ce je dovolj mrzlo zunaj, potem jo pred sprehodom vedno pogledam, ce je
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dovolj oblecena. Posto vsaki dan sama odpre in pol mi nastavi tiste liste, ki jih ne razume. Jaz
Jjih pogledam in ji razlozim (E1)/Ona mi vecino stvari pomaga (F2)/Nanjo sem zelo navezana
(F'3)/Stanka mi zelo dosti pomaga (F4)/Gospodinjstvo ima vecji del ona prek. Kuha, pospravija.
V trgovino gre tudi ona (F5)/V veliki meri gospodijstvo in osebno higieno. V bistvu vse.

Absolutno pomagam pri urejanju kaksnih papirjev, v tem stanju Se posebej (G1)).

Sogovornice A, D in E pri osebah z demenco opazajo mocno izrazeno potrebo tudi po
spremstvu, npr. na banko, na posto, k zdravniku ipd. (Gospo sem spremljala redno k zdravniku
(D2)/Jaz jo k tem spremljam. Pa spremljam jo tudi k zdravniku, na posto, na grob k dedku. V
cerkev pa rada gre sama (E3)/Ce svojci potrebujejo pomoc¢ do kaksnega opravka, zdravnika ali

kaj podobnega, potem se lahko dogovorimo za spremstvo (A5)).

Vec sogovornic omenja tudi velik primanjkljaj v organizaciji prevozov starejSih, Se posebej
tistih, ki prihajajo iz ruralnih obmocij. Potrebo po prevozu oseb z demenco zadovoljujejo svojki

D in G. Organizacijo prevozov pa kot teZavo vidi tudi sogovornica B.

Oseba B je ponazorila tudi dva primera, v katerih je pomo¢ pri reSevanju situacije opravila
oseba, ki primarno ni odgovorna za tovrstno pomoc. Izstopajoc je primer taksista, ki vsak teden
nudi pomo¢ pri nakupovanju dvema starima osebama. V istem primeru je pri izpolnjevanju

vloge za osebno asistenco, namenjeno sinu ostarelih oseb, pomagala izpolniti osebna zdravnica.

Psihosocialne potrebe

Oseba A in D vidita veliko potrebo po druzabnistvu pri osebah z demenco, ki zivijo v domaci
oskrbi. Oseba A pravi, da je ta potreba v tovrstni oskrbi mo¢neje izraZena, saj institucionalno
varstvo na tem podrocju zagotavlja druzabnike kot tudi druge ljudi, ki stanovalce obis¢ejo
(Vendar je vecja potreba po druzabnistvu pri osebah, ki Zivijo doma, saj imajo domovi svoje
prostovoljce pa tudi druge ljudi, ki jih obiscejo. V domovih ljudje vseeno niso toliko sami, v
druzini pa to ve biti velik problem (43)). Oseba D pravi, da je v €asu, ko je skrbela za gospo,
tudi sama opravljala vlogo druzabnice (Nato sva malo posedeli, se podruzili in spili kavico
(D1)/Ce je tam ostala vec dni, sem jo Sla tudi obiskat (D5)). S potrebo po druzabni§tvu se
neposredno povezuje podrocje socialnih stikov. Oseba E meni, da svojka nima mo¢ne socialne
mreze. Pogosto izraza zeljo po druzenju in iS¢e socialne stike (Celi cas isce neki socialni stik,

druzenje (E7)/Nima ravno mocne socialne mreze, ma pa nekaj ljudi, ki jo obiskujejo (ES)).
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Sogovornice A, B in C menijo, da najve¢ pomoci osebe z demenco potrebujejo na podrocju
psihosocialne podpore. Oseba A pravi, da je pri vsaki osebi treba krepiti tiste vesCine, ki so
pomembne za ohranjanje samostojnosti (Pri krepitvi preostalih vescin, ki ohranjajo
samostojnost (A45)/ Pri zadovoljevanju socialnih potreb (446)). Oseba B pravi, da pomo¢, ki
je na voljo, ne zados¢a niti prakticnim potrebam ljudi in da so psihosocialne potrebe v veliki
meri izpuscene (V resnici torej tudi to, kar je na voljo, ne zadovoljuje potreb, ki jih imamo. Pa

tu gre le za prakticno pomoc, kaj Sele psihosocialna pomoc (B38)).

Zelie uporabnikov

Oblika bivanja v prihodnosti

Osebi z demenco v primerih E in F imata tudi v prihodnosti Zeljo po bivanju doma. Pri osebi F
je bilo moc¢ cutiti mo¢an odpor Ze pri pogovoru o bivanju v prihodnosti. V resnici niti ne vem,
koliko bi blo smiselno predstavljat neke druge oblike oskrbe, ker oma res hoce ostati doma
(E27) Doma. Jaz ne grem v dom. Do konca Zelim biti doma. Stanka bo za mene skrbela do
konca. Nihce me ne bo prisilil, da jaz grem v dom (F21)). V obeh primerih svojci spoStujejo
zeljo o bivanju doma (Doma pa tudi to spostujemo (E29)/Mama niti noce slisati glede

institucije. To je smrt za njo. Sigurno hoce ostati doma (G11)).

Zelje o vsakdanjih stvareh

Sogovornice sem sprasevala o tem, kako uresniCujejo vsakdanje Zelje oseb z demenco. Oseba
E vidi primer uresnicevanja Zelja skozi izbiro hrane za kosilo. Rekla je, da gospa ne mara tujih
jedi, zato jih ne vkljucuje v jedilnik. Dodala je tudi, da ima gospa rada, ¢e se meso kupi od
lokalnih kmetov, kar ji svojka sprotno uresnicuje (Nima pa rada kaksnih tujih jedi, kot je npr.
sushi, tajsko ali mehisko. To vem, da ji ni v§ec, da ma raje tradicionalno, zato tega niti ne
pripraviljam (E33)/Rada ma, da se meso nabavi od nekih domacih kmetov, zato to jaz zrihtam
(E35)). Oseba F je izrazila zeljo po voznji traktorja. Svojka ji tega ne dovoli, saj obstaja
preveliko tveganje za poskodbo. Izrazila je tudi Zeljo po obiskih domacije v sosednjem kraju.
To Zeljo ji svojka obcasno sicer izpolni, vendar zelo redko. Tudi v tem primeru svojka vidi
veliko tveganje za poSkodbo, saj je domacija pod velikim naklonom (Ja, rada bi vozila traktor.
Prej sem vedno vozila traktor, zdaj pa vec ne smem (F20)/Ima Zeljo po tem, da bi vozila traktor.
Ampak ji jaz tega ne pustim, ker bi se ji lahko kaj zgodilo (G12)/Pa zZeljo ima hoditi v Zbigovce,

ker imamo tam vikend. Tam je domacija, na kateri je ona odrasla. Ampak problem je, ker je
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tam velik naklon. Ce jaz kaj delam tam, ona ne bo ¢akala na klopi, ampak bo hodla okoli. In ce

pade, je jaz ne morem sama dvigniti (G13)).

Neformalna oskrba

Problemi, s katerimi se soocajo oskrbovalke

Osebe A, D, E in G so kot najvecji problem oskrbovalk izpostavile asovno stisko. Skrb za
osebo z demenco zahteva veliko ¢asa in discipline. Svojcem oskrbovalcem oskrba osebe z
demenco predstavlja primarno nalogo. Svoja zivljenja popolnoma podredijo oskrbi, pogosto
nase pozabijo (7o je zelo naporno. Predvsem to, da mores na nekoga neprestano paziti, da se
mu kaj ne zgodi (E10)/Dosti se prilagajamo omi in njenim potrebam. Ko se npr. gre tusirat, me
20 min prej poklice, da ji pridem dol hrbet umit (E32)/Vsak dan se tak organiziramo, da ni celi
dan sama. (G3)/Skrb za ostarelo osebo je zelo odgovorno delo in zahteva velika casa in
discipline (D54)/Ja, svojci, predvsem otroci, ki skrbijo za starSe, svoje Zivljenje popolnoma
podredijo skrbi za osebo z demenco. Velikokrat res popolnoma pozabijo na svoje zivijenje
(A30)/Predvsem sem se soocala s casovno stisko, Se dobro, da sem tako blizu doma (D53)).
Oseba E je dodala, da jo obremenjuje tudi to, da drugi ¢lani gospodinjstva ne nudijo pomoci pri
oskrbi (Od mojega mozZa recimo sploh ni kaj za pricakovat, ker njemu je res odvec vse skupaj
(E21)). Osebi D in G oskrba predstavlja fizi¢ni napor (Je pa tudi fizicno naporno (D55)/In ce
pade, je jaz ne morem sama dvigniti (G13)). Vecina oskrbovalk se soo¢a s preobremenjenostjo
in iz¢rpanostjo (Svojci res potrebujejo najvec¢ pomoci, saj so popolnoma izcrpani, kar potem
tudi mocno vpliva na njihovo zdravje (A15)/Svojci so res velikokrat preobremenjeni z oskrbo,
saj sistem ne omogoca dovolj razbremenitve (B61)/Star recimo 40 ali 50 let. In enostavno
Zivljenje par let res gre mimo njih. Potem so pa Ze tako iz¢rpani, da tezko pridejo nazaj na svoje
pozicije v sluzbah, v socialnem Ziviljenju ... (A31)). Nenazadnje pa je oseba A opozorila tudi na
problematiko nerazumevanja delodajalcev, ko gre za oskrbo osebe z demenco. Veliko
oskrbovalk se sooca z neopravi¢eno odsotnostjo z dela zaradi oskrbe oseb z demenco (Problem
nastane tudi pri mlajsih svojcih, ki skrbijo za osebe z demenco. Pogosto ne morejo dobiti
bolniske, ce je razlog skrb za osebo z demenco (429)). Oseba E je odgovorila, da ji je samo
delo z osebo z demenco izCrpajocCe predvsem zaradi tega, ker je oseba pogosto uporabniska in

ne poslusa.

78



Spodbujanje samostojnosti

Opomnik za intervju je zajemal vprasanja o tem, na kakSen nacin oskrbovalke spodbujajo
ohranjanje samostojnosti pri osebah z demenco. Sogovornici E in D sta odgovorili, da
spodbujata samostojno nakupovanje, pri ¢emer oseba D po potrebi pomaga pri sestavljanju
nakupovalnega listka, noSenju nakupljenih stvari do avta in pospravljanju stvari na mesta, ki
jih dolo¢i oseba z demenco (V nakup pa gre vsako sredo ali Cetrtek, ko majo popust za
upokojence, sama (E34)/Gospa je vsak mesec opravila vecji nakup. Tudi pri tem sem jo
spremljala, odpeljala do trgovin, skupaj sva nakupili stvari. Preden sva Sli v trgovino, sva
skupaj naredili nakupovalni seznam (D7)/Ko sva vse to opravili, je obicajno placala z denarjem
na blagajni gospa sama, jaz sem ji potem pomagala priti do avta in zloZiti vse stvari notri
(D8)/Ugodnosti sem spremljala jaz. Ko sva prisli domov, sem ji pomagala vse stvari pospraviti
na svoja mesta, ki jih je ona dolocila ali jih poznala Ze od prej (D9)). Obe osebi z demenco v
primerih E in D samostojno razpolagata z denarjem. S finan¢nimi sredstvi samostojno upravlja
tudi oseba F (Drugace pa kaj se tice denarja pa to pa se odloca cist sama. Delimo si stroSke za
vodo in elektriko, drugo pa je vse njeno (E45)/Ona mi gre dvignit denar, da jaz ne rabim iti tja.
Ali pa pubeci, moja dva vnuka (F14)/Potem pa mam jaz pri sebi denar. Jaz dam denar, ce kaj
rabim za oblecti al pa kaj drugega (F15)). Sogovornici E se zdi pomembno, da dopus¢a mozna
tveganja v zivljenju osebe z demenco, dokler ta ne bodo prerasla v razseznosti, ki bi pomenila
ogrozanje zdravja in dobrobiti sebe ali drugih (Ampak se mi zdi pomembno, da ima oma, dokler
se da, ta ritual, da sama gre in s tem ohranja neko svojo vrednost. To, da ona gre v trgovino,
njej je to dogodek. Ona rabi to, da se spravi iz bajte, da sama zmore zase nakupit in poskrbet
(E38)). Pokroviteljski odnos, ki predstavlja groznjo samostojnosti, je bilo mo¢ prepoznati v
primeru F in E. Pri osebi F je kot pokroviteljsko dejanje mozno videti na primeru neprestanega
kuhanja namesto osebe z demenco. V istem primeru oskrbovalka prevzema tudi celotno
nakupovanje zivil in ostalih potrebs¢in. Prevzemanje nalog namesto oseb z demenco navkljub
njihovim zmoZnostim vidi kot pokroviteljsko drzo tudi oseba B (Ce je treba, Se si skuham.
Kaksno prezganko ali pa jajcko na oko. Tak, da je nekaj toplega. Samo tak vedno Stanka skuha,
tak da mi ni treba (F12)/Jaz najraje nikamor ne grem (F6)/Ce ni treba, potem ne grem nikamor.
V trgovino ne hodim. Ker tak ona vse prinese, kaj treba. (F7)/To poglablja tudi pokroviteljski
odnos: »Pusti mama, bomo mi .... « (B29)/Obnasal se je pokroviteljsko (E49)). Oseba F vsaki
dan prezivi doma. V lokalno ali SirSe okolje se ve¢ ne vkljucuje. Pokroviteljski odnos s strani

pokojnega moza osebe z demenco je omenjala tudi oseba E.
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Tveganja/nevarnosti

Oseba E je izpostavila dva primera, v katerih je zaznala dolo¢eno stopnjo tveganja. Prvi se je
nana$al na zamenjavo nakupljenih stvari, v katerem je oseba z demenco namesto macjih briket
kupila ¢okoladne kroglice. Drugi primer je zajemal manjsi pozar, saj je gospa pozabila na
prizgano sve€o (Oma je Sla v trgovino in je namesto macje hrane kupla cokoladne kroglice.
Macka celi dan ni jedla, ker je mel nastaviljene cokoladne kroglice (E36)/Veckrat se je spomnila
na dedka in mu je svecko prizgala doma. Pol je sla na vrt in je pustila to svecko goreti v
stanovanju. In enkrat je Ze Sla pocivat in v tem casu je vse skupaj zagorelo. Klicala je mamo in
so pogasili, tako da je bilo potem okej (E2)). Na vprasanje, kako postopajo glede preprecevanja
tveganj, je oskrbovalka odgovorila, da to skusajo doseci z nadomes¢anjem nevarnih predmetov
z varnejSimi. Oseba G pa zmanjSuje moznosti tveganja s pogostim klicanjem in preverjanjem
svojke (Kar nekaj manevrov smo ze imeli. Ko je blo to s sveco, smo ji nabavli elektricno sveco.
Pa npr. ko noben kleti ne rabi, se klet zaklene, da oma ne more not. Veckrat grem dol pogledat,
Ce je izklopila Stedilnik. To sem si Ze nekako avtomatizirala, da pogledam, ce so vsi gumbi

izklopljeni (E42)/Pa jaz jo pogosto tudi klicem preko telefona (G4)).

Formalna oskrba

Usposobljenost kadra za delo z osebami z demenco

Sogovornica A je kot klju¢no znanje pri delu z osebami z demenco navedla komunikacijska
znanja. Oseba A je opisala, da mora biti sporazumevanje mirno, preprosto, jasno in potrpezljivo
(Za sporazumevanje z osebami z demenco je potrebno znanje. Sporazumevati se je potrebno
mirno, preprosto, jasno, potrpezljivo. Osebe z demenco nimajo tezave glede ponavljanja, oni
resnicno zelijo izvedeti nekaj kar 30-krat vprasajo (A18)). Pomenu dodatnega usposabljanja za
kader, ki dela z osebami z demenco, pripisujeta pomembno vlogo osebi A in B, ki menita, da v
trenutnem stanju Stevilne oskrbovalke, negovalke in strokovne delavke niso primerno
usposobljene za delo (Pa tudi strokovne delavke pogosto niso ustrezno usposobljene za pomoc
druzini glede demence (A20)/Tudi socialne oskrbovalke in negovalke bi potrebovale posebna
usposabljanja za delo z osebami z demenco. To bi Ze mogla biti specializacija. Nima vsaka
dovolj znanja za oskrbovanje oseb z demenco (B63)/Za to je potrebno dodatno znanje. Na zalost
Jje vcasih tudi tako, da socialne oskrbovalke delajo to sluzbo samo zato, ker ni druge. In v takih
primerih je Se posebej pomembno, da imajo dodatno znanje in usposabljanje (B64)). Oseba E

je ponazorila primer, v katerem se je gospa ob obiskovanju dnevnih aktivnosti v lokalnem domu
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za stare zaradi lastnih vrednot druZzila le z osebami enakega spola. Pomemben aspekt pri
usposabljanju kadra za delo z osebami z demenco tako predstavlja tudi druzbena, ¢asovna in

kulturna prilagodljivost (Tam se je tudi druzla samo z Zenskami, ker se z moskimi po njeno ne

sme, ker bi tako varala dedka (smeh) (E31)).

Pokritost in obseg storitev

Na podrocju formalne oskrbe starih in oseb z demenco v skupnosti predstavljata pokritost in
obseg storitev veliko tezavo. Sogovornice A, B in D so enotnega mnenja, da obseg storitev
pomoci na domu ne pokriva potreb oseb, ki so, sploh v primerih oseb z demenco, velike (Dosti
premalo je pomoci na domu, namenjene osebam z demenco (A21), velik problem pa so tudi
dolge cakalne dobe. (A22)/Ni dovolj dnevnega varstva (423), pomoci na domu (A24)/ Imamo
center za pomo¢ na domu, socialne oskrbovalke. Res je, da veliko ljudi ima to storitev, ampak
mnogi je pa nimajo. (B34)/Kvalitetna resitev bi bla dodelitev vec socialnih oskrbovalk za gospo,
ki bi dlje casa dnevno prezivijale pri njej. (D57)/Tudi zaradi tega si Zelimo, da bi uredili
druzinskega pomocnika ali kako drugo asistenco. Se mi zdi, da ko mas dementnega doma, je
dobro, ce je celi cas nekdo doma (E12)). Sogovornice konkretneje govorijo o nezadostnem
obsegu storitev dnevnega varstva, premajhnem Stevilu domov za stare in premajhnem obsegu
kadra v posameznih storitvah (Je recimo pomoc na domu v obsegu 20 ur na teden, ampak ljudje
ne morejo dobiti toliko pomoci, ker je oskrbovalk premalo (A26). Dobro bi bilo Ze, ce bi osebe
dobile vsaj 4 ure oskrbe, da bi svojci lahko kaj postorili v tem casu (A27)/Ta dva starostnika
dobesedno nimata nikogar, ki bi jima pomagal (B37)/Svojci in osebe z demenco bi nujno
potrebovali neko formalno pomoc na domu. Tudi domovi za stare imajo premajhne kapacitete,
saj pokrivajo le 5 % potreb. Sistem torej ni pripravijen dovolj za oskrbo oseb z demenco v
skupnosti (A25) Da bi blo vec teh sluzb (A71) in seveda ve¢ kadra v posameznih storitvah
(A72)/Definitivno bi morali zgraditi vec domov za stare, da ne bi bilo tako dolgih cakalnih dob
(D73)/Pa tudi zavedam se, da ko bom sla nazaj v sluzbo, bo oma sama doma. Da je takrat ne
bom mogla pazit (E11)). Zaradi premajhnega nabora in obsega storitev prihaja do dolgih
cakalnih dob. Storitve so, tudi ¢e obstajajo, v veliki meri centralizirane v ve¢jih mestih. Ne
dosezejo starih, ki prihajajo iz ruralnih okolij. Veliko tezavo pa predstavlja tudi to, da za njih
ni urejenih prevozov (Prvic, ker Zivijo v kraju, kjer tega ni, drugic, ker je teh storitev veliko
premalo. Nimamo nobenih prevozov za stare ljudi (B35)/Poskrbela sem pa tudi za prevoz iz
bolnisnice (D6)/Stanka me odpelje tja (F10)). Osebi A in B opozarjata na pomanjkanje storitev,
namenjenih svojcem oseb z demenco (Za osebe z demenco je na nek nacin poskrbljeno, dobijo

oskrbo in zdravila, svojci pa so v veliki meri pozabljeni (A14)/In sem spada se tudi ena velika
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skupina ljudi, ki je prepuscena sami sebi, to so svojci oseb z demenco (B50)). Oseba B kot
problematiko formalne oskrbe navaja tudi pomanjkanje sodelovanja med posameznimi
sluzbami (Moja izkuSnja iz kariere na CSD in na Centru za pomo¢ na domu je taksna, da med
storitvami nimamo vzgiba za sodelovanje. Velik problem je, da posamezne storitve med seboj
ne sodelujejo (B46)). Oseba A poudarja nujnost sprejetja Zakona o dolgotrajni oskrbi, za
katerega meni, da bo izboljsal polozaj starih v Sloveniji. Meni, da je na zakonski in druzbeni
ravni treba nameniti ve¢ pozornosti posvecanju starim in osebam z demenco, saj je zaradi
staranja druzbe to vse bolj aktualno podroéje. Skrajni cas je, da se sprejme ta zakon o
dolgotrajni oskrbi, saj ta zadeva vso starejso populacijo (A69)/Pomembno bi bilo tudi, da bi
na zakonski ravni bilo ve¢ pozornosti usmerjeno na staro populacijo in s tem tudi na osebe z

demenco (A73)/Demenca namrec je velik problem druzbe in bo vse huje (A74)).

Izboljsave storitev

Sogovornica B zagovarja Siritev nabora storitev, ki delujejo v skupnosti ter hkrati poudarja, da
morajo biti storitve zive in prilagodljive. Vsak clovek ima razli¢ne potrebe v razli¢nih obdobjih.
Temu mora slediti tudi oskrba. Sogovornici G in E sta glede urejanja pomoci pri oskrbi omenjali
predolge in prezahtevne birokratske postopke. Obe menita, da je treba proces pridobivanja
pomoci optimizirati na nacin, da bodo storitve postale nizkoprazne in enostavno dostopne (Zelo
pomembno pa je tudi, da je oskrba Ziva in prilagodljiva. Npr. osebo ocenijo na doloceno Stevilo
ur psihologa, zagovornika, socialne oskbovalke ipd., ampak tega se ni potrebno drzati kot
pribito. To more biti Ziva stvar, ki se prilagaja (B66)/Samo te Se morem to preko socialne
zrihtati. Ogromno vseh stvari pride, dosti je nekih birokratskih preprek (G14)/ Rabimo pa neko
potrdilo, da rabi oskrbo. Ker je zelo veliko dela in zahteva veliko casa. Da bi dobili vsaj neko

nadomestilo ali nekaj (E6)).

Zavracanje formalne pomoci

Osebi F in G, ki prihajata iz istega gospodinjstva, zavracata kakr$nokoli formalno pomoc¢ zaradi
vpraSanja zasebnosti. Pomo¢ zavraata zaradi zadrzkov glede tega, da bi nekdo, ki ga ne
poznata, opravljal delo na njunem domu in za to dobival placilo (Eh, kaj bodo drugi tu. Nocem,
da bi nekdo bil poleg mene. Za kaki klepet Ze, ne pa da bi bil kdo 8 ur tu (F22)/Ne, nimamo
nikogar. Ker jaz zelo tezko prenasam, da bo nekdo tuj hodil po moji hisi. Jaz sem glede tega
tak. Mogoce se bom mogla sprijazniti, ampak zdaj Se ne (G5)/Pa Se mama ne sprejema nikogar.
Eno Zensko smo imeli pa je bila zelo fajn. Ampak mama je ni sprejela, niti za pogovor niti za

ni¢ drugega. Skupaj sta orehe luscle, se pogovarjali. Jaz sem rekla, da naj je tam samo za
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druzbo. Mama je pol rekla, da nihce ne bo na njej denarja sluzil. Jaz sem zacutla, da je ni
sprejela. Zavracala jo je (G6)/Gospa je bila zelo v redu, Se vozicek je sem pripeljala. Mama pa

je na to rekla: »Toti vozicek mi vrzi vun, ne morem ga gledati« (G7)).

Odnos strokovnjakov

Glede odnosa strokovnjakov v zdravstveni in socialni sluzbi sta osebi D in F povedali, da je
njihov odnos korekten in prijazen. Komunikacijo prilagodijo na nacin, da ga oseba z demenco
razume (Tega obcutka nikoli nisem imela ne v zdravstveni ne v socialni sluzbi (D62)/Mislim,
da se vse te institucije obnasajo zelo solidno in so tudi pripravljene priskociti na pomoc, ce jih
za to prosimo. Nikoli nisem zaslutila, da strokovnjaki ne bi prilagodili komunikacije za gospo
(D63)/Ja, vsi so vredi. Nimam kaj za recti. Greh bi bil, ce bi jih kritizirala (F18)). Oseba E
odnosa psihiatra in drugih strokovnjakov, ki so bili vklju¢eni v obravnavo demence pri osebi,
ne vidi pozitivno, saj meni, da ji niso podali vseh informacij (Imam obcutek, da ji niso dali vseh

informacij glede demence in kako naprej (E5)).
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11. Razprava

Razpravo sem zgradila na pomenu zagovorniSke drze za stare, ki Zivijo v skupnostni oskrbi ter
prepoznavanju nuje po uvedbi profila neodvisnega samostojnega zagovornika. Raziskovalna
vprasanja sem raziskovala z zornega kota negativnega odnosa do starosti in starih ter iz njihovih
potreb po formalni oskrbi v skupnosti. Podlago za raziskovanje neodvisnega profesionalnega
zagovorniStva sem si ustvarila z uvodnimi vpraSanji na temo zagovorniske drze. Zanimalo me
je, kako svojci, drugi bliznji in strokovni delavci razumejo zagovornisko drzo ter v koliksni
meri in v kak$nih oblikah jo udejanjajo. V nadaljevanju sem raziskovala indikatorje, ki kazejo
na nujnost uvedbe neodvisnega profesionalnega zagovornika za stare in s tem tudi za osebe z
demenco. Zanimalo me je, v kak$nih oblikah se kaze nemoc te ranljive skupine, katere vloge
bi zagovornik prevzemal, kakSna bi bila potrebna znanja in lastnosti zagovornika ter katere so
posebnosti pri delu z osebami z demenco. Zanimal me je tudi vidik oblikovanja instituta ter

dileme, ki se ob tem pojavljajo.

Zagovornisko drzo prevzemajo posamezniki, ki so z osebami z demenco v pogostih stikih,
zaradi Cesar poznajo njene potrebe, zelje in interese. Prav tako zagovorniStvo kot nacelo
navajajo socialne organizacije, ki posredno ali neposredno delajo z osebami z demenco. Med
lai¢nimi in strokovnimi sogovornicami je skupna razlaga o razumevanju zagovorniske drze, da
gre za za$€ito pravic in prepreCevanje zlorab ranljivim osebam. Strokovne sogovornice
navajajo, da zagovorni§tvo predstavlja temeljno nacelo pri delovanju socialnih organizacij,
svojke pa ga razumejo kot naravni odziv na nepravi¢nost v situacijah, ko ocenijo, da ima

ranljiva oseba manj moci.

Vsem situacijam, v katerih je mozno zaznati elemente zagovornistva, je skupno, da ima oseba
z demenco manj moci v raznovrstnih odnosih, kamor spadajo tako uradne institucije kot tudi
posamezniki, s katerimi imajo osebe z demenco zasebne stike. Iz rezultatov raziskave je
razvidno, da ima razumevanje zagovorniSkih situacij Sirok razpon. Zajema tako majhne,
vsakdanje situacije kakor tudi pomembnejSe, katerih posledice lahko moc¢no vplivajo na
zivljenje posameznika. Situacije zajemajo vse od spremljanja oseb z demenco na razne uradne
ustanove z namenom krepitve moci, odziva na posmehovanje ali druge neprimerne reakcije
ljudi, opremljanje starih z informacijami glede pravic, zniZzevanja odmerka zdravil, pa do
podpore pri odlocanju. Pozitivna posledica zagovorniskih akcij je lepSe in bolj spostljivo

obnasanje drugih, vklju€enih v situacijo. Pogosto ze sama prisotnost zagovornika spremeni
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odnos do ranljive osebe. Se posebej me je presenetilo pri¢anje sogovornice o tem, da policiji
prisotnost zagovornika ne odgovarja. Policija v druzbi poseduje veliko koli¢ino mo¢i in je
razumljena kot telo odlo¢anja in pravicnosti. V odnosu do ranljivih skupin je premo¢ moci v
taks$nih situacijah zelo ocitna. Z zagovornikom se zmanjSa nesorazmerje moci, ki pozitivno
vpliva na ranljivo osebo, hkrati pa zmanjSa avtoriteto nadrejenega Clena. V vseh navedenih
primerih je moc¢ zaznati elemente zagovorniStva. Ko svojka jasno pokaze neodobravanje zivéne
reakcije druge osebe ali ko oskrbovalka ozaves¢a drugo osebo o znacilnostih bolezni ter
neprimernosti posmehovanja, s tem opozarja na krSenje pravic osebe z demenco. Informiranje
se nanaSa na primere, ko stara oseba ne pozna svojih pravic iz socialnega varstva in ji
oskrbovalka pri tem pomaga z informiranjem ter pomocjo v birokratskem procesu. Informiranje
predstavlja pogosto nalogo zagovorniStva, saj se stari v veliki meri so€ajo z nepoznavanjem
svojih pravic, s pomanjkanjem informacij o moznih izbirah, pravicah in upravicenosti
koris€enja (Mali, Flaker, Urek & Rafaeli¢, 2018). Krepitev moci je bila izrazena v obliki
primernega podajanja odgovorov na ponavljajoca se vpraSanja osebe z demenco v primeru
druzinskih sreanj. Sogovornice osebe z demenco spremljajo tudi na razli¢ne instance, kot je
npr. CSD, policija ali zdravniSka ambulanta in tovrstno spremstvo razumejo kot krepitev mo¢i.
V naboru ciljev zagovorniStva pomembno mesto zaseda zasCita avtonomije posameznika.
Sogovornice vidijo podporo pri odlocanju kot pomembno metodo za doseganje tega cilja. Mali,
Flaker, Urek & Rafaeli¢ (2018) razlozijo, da morajo biti procesi odlo¢anja dostopni vsem
ljudem ne glede na njihovo fizi¢no, intelektualno, zdravstveno ali starostno oviro. Ena izmed
sogovornic je izpostavila dva konkretna primera, v katerih sem opazila tendenco po podpori pri
odlo¢anju. Prvi primer se je nanasal na podporo osebi z demenco pri odlocitvi glede oddaje
nepremi¢nine v najem. Oskrbovalka je osebo z demenco podprla pri njeni odlo¢itvi, kljub temu
da ji je svojka svetovala drugace. Osebo z demenco je opremila z relevantnimi informacijami
in moznimi posledicami njene odlo¢itve. Prav tako je storila v drugem primeru, ki se je nanasal
na prosnjo krajevne skupnosti o dostopu dela zamljis¢a za namen gradje lokalne ceste. Oseba
z demenco ni razumela dopisa, zato jo je tudi v tem primeru informirala o vsebini dopisa ter

potrebnih korakih za sprejetje odlocitve.

Eden izmed izsledkov raziskave, v katerem je izrazita zagovorniska drza, je podro¢je pomena
uporabe enostavnega in razumljivega jezika. V vecih primerih je bilo mozno opaziti, da stari
ljudje in osebe z demenco ne razumejo kompleksnih besedil, ki so uporabljene na birokratskih
ali strokovnih podroc¢jih. Svojke nastopajo v vlogi t. i. tolmack, ki uradni jezik pretvarjajo v

poenostavljenega in razumljivega starim. To razumem kot pomemben vidik zagovorniske drze,
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saj se na tak nacin zagotavlja participacija oseb z demenco in s tem ohranjanje nadzora nad
svojim Zzivljenjem. Nasprotno od tega, z neomogocanjem ali nezaSCito participacije kopni
obcutek individualnosti, samozavesti in identitete starih ljudi (Mali, Flaker, Urek & Rafaelic,

2018).

Pomembno vlogo morebitnega zagovornika svojke vidijo v prispevanju psihosocialne opore
uporabniku. Ve¢ sogovornic je mnenja, da osebe z demenco, ki zivijo v oskrbi svojcev, ne
potrebujejo zagovornika, saj jim druzina zagotavlja zadostno psihosocialno oporo in zascito
interesov. Tukaj je treba upoStevati dvom v verodostojnost podatkov zaradi tezavnega
raziskovanja zivljenjskega sveta oseb z demenco. Ti podatki temeljijo na sklepanjih svojk in ne
na neposrednih pricanjih oseb z demenco. Raziskovanje psihosocialnih potreb je tezavno in
zahtevno zaradi mo¢nega napredovalnega kognitivnega upada. Svojke torej menijo, da osebe z
demenco v domaci oskrbi zagovornika ne potrebujejo, vendar je treba upoStevati moznost, da
potreba po zagovorniku kljub temu obstaja, Ceprav je svojke ne izrazijo zaradi konflikta
interesov. Iste sogovornice prepoznavajo potrebo po zagovorniku ob selitvi osebe v institucijo.
Dokler za njih skrbijo svojci, ki poznajo njihovo zgodovino, interese, Zelje in vrednote, so
njihove pravice zaScitene. Ob selitvi se potreba poveca, saj oseba pride v novo okolje, kjer je

oskrbovalci ne poznajo, kar vodi v vecjo izpostavljenost krsitvam pravic.

Nasprotje pricanj sogovornic, ki oskrbujejo osebe z demenco, pa predstavlja pokroviteljska
drza oskrbovalcev, za katero je znacilno nezaupanje do ljudi z demenco in preprecevanje
avtonomnosti posameznikov. Pogosto se izraza skozi infantilizacijo in prehitro samodejno
odlo¢anje namesto osebe, ki tezje izrazi svojo voljo (Mali, Flaker, Urek & Rafaeli¢, 2018). Jana
Mali (2017) navaja, da je za oskrbovalce in strokovnjake pomembno, da opustijo trdovratno
skrbnisko vlogo in osebam z demenco omogocijo uporabnisko drzo, ki s podporo
strokovnjakov zas¢iti njihovo pravico do avtonomnosti. Pokroviteljska drza se je v raziskavi
pokazala v primerih neizpolnjevanja zelja oseb z demenco, v katerih oskrbovalke ocenijo, da
obstaja preveliko tveganje. Elemente pokroviteljskega odnosa oskrbovalke pa je bilo mozno
opaziti tudi v primeru, ko na intervjuju z osebo z demenco, demence nisem smela omenjati.
Mali, Flaker, Urek & Rafaeli¢ (2018) pravijo, da se prav tukaj razmeji zagovorniska drza od
profesionalnega neodvisnega zagovornistva. Nevarnost zagovorni§tva svojcev je zasCitniska
drza, ki se odraza v moznem konfliktu interesov med svojcem in osebo z demenco. Glede na
rezultate raziskave eno izmed najpomembnejsih vlog zagovornisStva predstavlja ozaveScanje in

informiranje oseb o njihovih pravicah ter informiranje javnosti o pozitivnem sprejemanju
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bolezni, s ¢imer bi se zmanjSevala Se vedno moc¢na prisotna stigma demence. Raziskava je
pokazala pomembnost dveh skupin pravic uporabnikov. Prva skupina kr§enja pravic se nanaSa
na ocitne, jasne, neposredne ¢lovekove pravice, kot je npr. hrana, oblacila, urejenost prostorov
ipd., druga skupina pa na posredno, prikrito krSenje pravic, kamor uvr§¢am opuscanje skrbi,

prikrito nasilje, oblike prisile, neprimeren odnos itd.

Ce pogledamo na vplive zagovornistva v §irSem smislu, vidimo, da bi zagovornistvo oseb z
demenco razbremenilo tudi svojce in druge bliznje. To bi pomenilo predvsem psiholosko
razbremenitev svojcev, saj bi se zavedali, da za uporabnika obstaja oseba, ki primarno deluje v
smeri zascCite njegovih interesov in potreb. Demenca je v druzbi nepoznana, neraziskana in se
ji ne posveca dovolj pozornosti. Skupek vlog zagovornika bi opozarjal na pomen oblikovanja
psihosocialne podpore osebam z demenco in njihovim svojcem ter na pomen izobrazevanj ter
usposabljanj vseh, ki zanje skrbijo. Zagovornik bi z opazovanji, zahtevami in predlogi na mikro,

mezzo in makroravni prispeval h krepitvi druzbenega polozaja vseh ljudi z demenco.

Tri temeljna podroc¢ja potrebnih znanj, ki bi jih zagovornik oseb z demenco moral imeti, so
komunikacijska znanja za sporazumevanje v vseh fazah bolezni, poznavanje socialne in
zdravstvene zakonodaje ter poznavanje osebne zgodovine osebe z demenco, njenih vrednot,
interesov in potreb. Na podlagi raziskave sem prisla do spoznanja, da del sogovornic meni, da
je vloga zagovornika tudi druzabniStvo, ¢emur pa ni tako. Zagovornik mora imeti jasno
opredeljene naloge in pristojnosti, ki se nanaSajo na njegovo strokovno delovanje. Urek
poudarja, da je pomembno, da zagovornik uporabnika zagovarja le v odlocitvah, za katere ga
je uporabnik pooblastil. Mandat, ki ga podeli uporabnik, predstavlja osrednjo vodilo za delo
zagovornika (Mali, Flaker, Urek & Rafaeli¢, 2018). Osebnostno lastnost, ki jo sogovornice pri
zagovorniku vidijo kot najpomembnejSo, je empatija. Empati¢en odnos predstavlja podlago za

plodovit delovni odnos, ki ga odlikuje enakopravno partnerstvo.

Stari ljudje, Se posebej iz ruralnih okolij, nimajo dostopa do centraliziranih storitev, ki se
nahajajo v ve¢jih mestih. Pri morebitnem oblikovanju instituta zagovornika za stare je tako zelo
pomembno, da ta pride v lokalna okolja uporabnikov, v njihove domove. Veliko tezavo starih,
ki zivijo sami, predstavlja revs$¢ina. Telesno nasilje je v druzinah prisotno v vseh
socioekonomskih statusih, vendar so tisti, ki Zivijo v revsCini, nasilju Se bolj izpostavljeni
(Krug, Dahlberg, Mercy, Zwi, Lozano, 2002). Revs¢ina predstavlja hud stresor. Institut

zagovornika tako mora biti nujno brezplacen, dostopnost do storitve pa poenostavljena.
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Pomembno se mi zdi tudi, da se vloZi v promocijo instituta, ki bi prispevala k njegovi

prepoznavnosti.

Dilema, ki jo je raziskava pokazala, je ¢as imenovanja zagovornika pri osebah z demenco in
nacin dela z njimi. Sogovornice predlagajo njegovo imenovanje ob postavitvi diagnoze. Praksa
postavljanja diagnoze je problemati¢na, saj se navadno postavi Sele takrat, ko je kognitivni upad
ze zelo hud. To otezi dostop do neposredno izrazenih informacij glede osebne zgodovine,
interesov, vrednot in Zelja osebe z demenco. Na tej tocki tako pomemben aspekt sodelovanja
predstavljajo svojci. Zagovornik je sicer v celoti na strani uporabnika, vendar ima obenem tudi
vlogo povezovalca s svojcem. Dela obojestransko s ciljem izboljSanja polozaja uporabnika tudi
v domaci oskrbi. Za uspeSno delo je pomemben pravocasen vstop v delovni odnos, ko
kognitivni upad $e ni prehud. Ce se delovni proces za¢ne v kasnejih fazah, je na¢in dostopa do
posameznikove zgodovine, vrednot in interesov posredno mozen preko svojcev in drugih
bliznjih. Vprasanje, ki se mi pojavi na tej tocki, pa je, kako do tovrstnih informacij dostopati,

¢e oseba nima svojcev ali bliznjih.

Raziskava je pokazala, da se starost oskrbovalk giblje med 50 in 63 let. Z vse manjSo rodnostjo
in s podaljSevanjem Zivljenjske dobe je realno pricakovati, da bodo oskrbovalci oseb z demenco
vse starejSi, zaradi Cesar je situacija oskrbovalcev Se ranljivejSa. S takSnim sklepanjem
ugotovimo, da je delo na Siritvi splosSne ponudbe skupnostne oskrbe kot tudi psihosocialnih

storitev, namenjenim svojcem, nujno potrebno.

Iz podatkov raziskave je razvidno, da stare z demenco zakonodaja pogosto sistemati¢no
izpusca. Skrb druZine za osebo z demenco je stresna in naporna. Od druZinskih oskrbovalcev
zahteva veliko Casa, discipline in prilagajanja. Oskrbovalci se soo¢ajo s preobremenjenostjo in
pomanjkanjem casa zase, kar jim povzroca hude stiske. Zaradi napetosti, neprestane skrbi in
stresa odnosi pogosto trpijo. Druzina bi v obdobjih skrbi za osebo z demenco potrebovala tudi
psihosocialno oporo. Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev, ki
predvideva pomo¢ druzini za dom, je namenjen le druzinam z otroki, ne vkljuc¢uje pa pomoci
druzinam z osebami z demenco. Podobno stare z demenco izkljucuje Zakon o osebni asistenci,
ki je namenjen le osebam do 65. leta starosti. Na podroc¢ju zdravstva imajo stari pogosto omejen
dostop do brezplacnih zdravstvenih storitev, saj je doloCena starostna meja 65. let (npr.
mamografija). Na podrocju stanovanjske politike se sooc¢ajo z visokimi cenami oskrbovanih

stanovanj, s pomanjkanjem podpore pri zamenjavi velikih hi§ za manjSa stanovanja v mestih, s
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premalo pomoci na podro¢ju arhitektonskih prilagoditev bivalnih prostorov ipd. Na podrocju
bancnisStva stari kljub svojim rednim pokojninam ne dobijo kreditov za obnove stanovanj. V
medijih je moc¢no prisoten starizem, ki stare predstavlja kot homogeno skupino, ki so bodisi
nemocni, bolni in odvisni od drugih ali mladostni, fit in brez znakov staranja. Na vseh podrocjih
pa predstavlja teZzavo tudi hitra digitalizacija, ki od starih zahteva sledenje sodobni dinamiki
zivljenja. Sodobni normativi starim povzrocajo stisko in nelagodje, pri ¢emer Se posebej trpijo
revni, manj izobrazeni in tisti iz ruralnih okolij. Nenazadnje pa je z diskriminacijo starih
posredno povezana tudi diskriminacija na podlagi spola, ki ve¢ino skrbi za stare prelaga na
zenske. Iz rezultatov raziskave je jasno, da veliko starih ljudi navedenih oblik diskriminacije ne
dojema kot diskriminacijo, temve¢ kot obCutek manjvrednosti. To razumem na nacin, da so se
stari na nek nacin s svojim mestom v druzbi sprijaznili in diskriminacije kolektivno ne obsojajo,
saj razmer ne vidijo kot nekaj, na kar bi se dalo vplivati. To potrjujejo tudi Mali, Flaker, Urek
& Rafaelic (2018), ki pravijo, da se vprasanja avtonomije, nadzora nad lastnim zivljenjem in
samostojnosti iz perspektive starih zaradi negativnega vrednotenja starosti v druzbi pogosto

zdijo nepomembna.

Demenca je mocno stigmatizirana, kar posledi¢no vodi v postopno izgubo socialnih stikov.
Sogovornica pravi, da se zdravi stari ne druZijo z osebami z demenco zaradi obstoja strahu, ki
ga povzroca stigma. IzloCenost posameznikov iz socialnega okolja pomeni izloCenost iz
vkljuéevanja v vsakdanje Zivljenje. Se posebej izrazit primer, ki govori vprid obstoju stigme, je
bil primer podanih navodil svojke osebe z demenco, preden sem z njo opravila intervju. Svojka
me je prosila, da demence ne omenjam, saj to sogovornico zelo potre. Nerazumevanje, da je
doloceno vedenje posledica bolezni, se kaze v pogostih neprimernih reakcijah posameznikov
na vedenje oseb z demenco. Zaradi nesprejemanja ali nerazumevanja pa se pri svojcih ali drugih
bliznjih v odnosu z osebo z demenco veckrat zanetijo tudi negativna custva, kot so slaba volja,
jeza ali agresija. Iz rezultatov je razvidno, da se pri osebah z demenco pojavlja strah pred
povecanjem potreb po oskrbi drugega, hkrati pa se Ze sedaj soo¢ajo z ob¢utkom, da so v napoto.
Povecanje potreb po oskrbi drugega vodi v izgubo samostojnosti, kar jim povzroca velike
stiske. V vecih primerih se je pokazalo, da iz strahu pred izgubo samostojnosti osebe z demenco
odklanjajo vso formalno pomo¢, tudi tisto, ki se nanasa na dnevne aktivnosti v lokalnem okolju

ali ki je organizirana na domu.

Tudi rezultati moje raziskave so pritrdilno odgovorili na pricanja stroke o raz§irjenosti nasilja

in zlorab nad starimi. Stari nedvomno predstavljajo skupino ljudi, ki je moc¢no izpostavljena
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nasilju. Med pogostejse sodijo materialne in ekonomske zlorabe. Osebe z demenco so pogosto
zrtve prodajalcev na domu, ki preko izkoris¢anja potrebe po socialnih stikih, z manipulacijo
stare pripravijo do nakupa nepotrebnih predmetov. Ve¢ sogovornic je podajalo izkusnje
ekonomskih zlorab, v katerih gre za prisvojitev premozenja stare osebe, za placevanje vecjega
deleza bivanjskih stro§kov, neupravi¢eno razpolaganje z nepremicnino ipd. Stevilni so tudi
primeri psiholoSkega nasilja, ki zajema vse od neprimernih reakcij, zaljenja, razvrednotenja, do
grozenj. Izstopajoc je primer hudega nasilja nad gospo iz ruralnega okolja, ki ni imela svojcev,
ki bi zanjo skrbeli. Gospa je bila zrtev prisile v prepis lastniStva nepremicnine in ostalega
premozenja povzrociteljici nasilja kakor tudi namernega omejevanja gibanja z interesom po
pridobivanju denarne podpore za oskrbo. V njenem primeru je §lo za nasilje Stevilnih vrst, saj
je zajemalo fizi¢no nasilje, prepoved gibanja in opravljanja vseh clovekovih potreb kljub temu,
da je gospa bila pokretna, hudo zanemarjanje z odrekanjem hrane, vode in zdravil, groznje s
smrtjo, razvrednotenje in prizadejanje hudih psiholoskih travm, posledice katerihso se kazale
vse do njene smrti. Razseznosti problematike nasilja nad starimi potrjuje tudi sogovornica,
zaposlena na Svetovalnici za Zrtve nasilja in zlorab, ki navaja, da je 10 % vseh njihovih
uporabnikov starih. Med storilci nasilja so v ve€ini primerov ozji druzinski ¢lani. Ta podatek je
relevanten za raziskovanje nuje po uvedbi zagovornika, saj ve€ino oskrbe starih v skupnosti
zagotavlja ozja druzina. Ceprav so vsakemu posamezniku, ki je Zrtev nasilja, krSene pravice,
sem Zelela to podrocje Se posebej izpostaviti. Stari in stari z demenco se najpogosteje soocajo
s krSenjem pravice do osebnega dostojanstva, ki zajema pravico do uveljavljanja svoje volje ter
do svobodnega gibanja. Strokovni del sogovornic je mnenja, da so osebam z demenco krSene
enake pravice kot drugim starim s to razliko, da osebe z demenco o tem ne zmorejo govoriti.
Pravice oseb so vc¢asih krSene tudi zaradi pokroviteljske drze svojcev in drugih bliznjih, ki se

krSenja le-teh ne zavedajo.

Eno izmed temeljnih vlog zagovorniStva vidim v aktivnem delovanju v smislu izboljSanja
razmer za celotno populacijo oseb z demenco v Sloveniji. Slovenija, ki je glede oskrbe izrazito
institucionalno usmerjena drzava, ima podrocje formalne oskrbe v skupnosti slabo razvito.
Pomen in nujo razvoja skupnostnih oblik oskrbe je mozno utemeljiti na podlagi pravnih,
strokovnih in eti¢nih nacel, zajetih v npr. Listini o ¢lovekovih pravicah Evropske unije, ki
starim priznava pravico do dostojnega in samostojnega zivljenja ter sodelovanja v
druzbenokulturnem Zivljenju, v Evropski listini o pravicah in obveznostih starih ljudi, ki
predlaga smernice za zagotavljanje skupnostnih oblik oskrbe ali v Socialni listini sveta Evrope,

ki od ¢lanic zahteva podporo starim pri neodvisnem zivljenju v domacem okolju (Mali, Flaker,
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Urek & Rafaeli¢, 2018). Storitve, ki so na voljo v skupnosti, ne zados¢ajo potrebam
uporabnikov niti na kvantitativni niti na kvalitativni ravni. Pomo¢ na domu, ki je na voljo, je
organizirana v premajhnem obsegu in je osredotocena le na prakticno pomo¢ uporabnikom.
Raziskava je pokazala, da so psihosocialne potrebe starih in oseb z demenco spregledane. Na
formalni ravni ni zadostnega dnevnega varstva, niti domov za stare. Vsem storitvam pa je
skupna kadrovska podhranjenost. Zaradi premajhnega nabora in obsega storitev prihaja do
dolgih ¢akalnih dob. Storitve, tudi ¢e obstajajo, so v veliki meri centralizirane v vecjih mestih.
Ne dosezejo starih, ki prihajajo iz ruralnih okolij. Veliko tezavo pa predstavlja tudi to, da za
njih ni urejenih prevozov. Za zagotovitev nizkopraznega in enostavnega dostopa je treba
optimizirati dolge in zahtevne birokratske postopke pri pridobivanju formalne pomoci za
oskrbo. Raziskava je pokazala tudi, da je treba izboljSati tudi procese usposabljanja in
izobrazevanja za negovalke in oskrbovalke v smeri krepitve znanj za delo z osebami z demenco.
S svetovnimi migracijami, z globalizacijo in s kulturno-generacijskimi razlikami v mislih pa je
dodatno pozornost treba nameniti tudi krepitvi interkulturno-generacijski obcutljivosti kadra,
ki dela z osebami z demenco. Kot pravi Urh (2013), to pomeni ustvarjati prakso, ki uposteva
kulturne vrednote, potrebe in eticno realnost pripadnikov eti¢nih skupin. Z generacijsko
obcutljivostjo pa mislim na generacijske norme, ki so znacilne za starejSe generacije kot pri
primeru gospe iz intervjuja E, ki ji je bilo pomembno, da se v dnevnem centru druzi le z

zenskami.

Prav tako pa se je treba dotakniti tudi Zelja glede oblike bivanja v prihodnosti. Vsem osebam z
demenco, ki so vkljucene v raziskavo, je skupna Zelja bivanje doma vse do svoje smrti. Ta
izsledek je mozno posplogiti na ve&jo populacijo ljudi. Stevilni stari v domovih za stare bivajo
tam zaradi situacijske prisile, ki se nanasa na podhranjenost formalne oskrbe v skupnosti in ne
izhaja iz njihove osebne Zelje po bivanju v instituciji. Tudi to predstavlja pomemben vzvod,

zakaj je uvedba zagovorniStva za stare nujno potrebna.
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12. Sklepi in predlogi

Opravljena raziskava je eksplorativne narave. Zaradi individualnosti primerov in manjSega

Stevila vkljucenih sogovornikov, rezultatov v veliko primerih ni mozno posplositi na celotno

populacijo. Tema raziskovanja se nanasa na raziskovanje storitve, ki v sistemu socialnega

varstva Se ne obstaja. V tem poglavju tako navajam sklepe in predloge, ki bodo morebiti v

pomo¢ komaj takrat, ko se bo o oblikovanju neodvisnega profesionalnega zagovornika v

javnem diskurzu pricelo konkretneje govoriti.

12.1. Sklepi

Zagovorniska drza:

zagovornisko drzo udejanjajo tako oskrbovalke oseb z demenco kot tudi socialne
organizacije;

svojke oseb z demenco zagovornistvo dojemajo kot naravni odziv na nepravi¢nost v
stuacijah, ko ima ranljiva oseba manj moci, strokovne delavke pa ga vidijo kot
osrednjo vodilo pri delovanju socialnih organizacij;

zagovorniske situacije imajo Sirok razpon, ki zajema vse od spremljanja z namenom
krepitve moci, odzivanja na neprimerne reakcije ljudi, opremljanja starih z
informacijami o njihovih pravicah in pomoci v birokratskih procesih, podpore pri
odloc¢anju, zniZzevanja odmerka zdravil ipd.;

pozitivna posledica zagovorniskih situacij je izboljSanje odnosa do osebe z demenco;
elementi zagovorniStva so: opozarjanje na kr§enje pravic, informiranje, krepitev moc¢i,
podpora pri odlo¢anju itd.;

pomemben vidik zagovorniSke drze je vloga t. i. tolmacenja, kjer oskrbovalke
kompleksna birokratska in strokovna besedila prevajajo v poenostavljene in

razumljive oblike.

Neodvisno profesionalno zagovornistvo:

potreba po oblikovanju neodvisnega profesionalnega zagovornistva je izrazita
predvsem v primerih oseb z demenco, ki nimajo svojcev ali bliznjih;
zagovorni§tvo posredno pomeni tudi zagotavljanje psihosocialne opore;

z vidika svojk osebe z demenco v domaci oskrbi ne potrebujejo zagovornika;

potreba po zagovorniku naraste ob selitvi v institutionalno varstvo;
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— pokroviteljska drza svojcev je pogosta. Izraza se skozi pretirano zaS¢itniski odnos do
oseb z demenco;

— ozavescanje o demenci in informiranje ljudi o pravicah predstavljata temeljni funkciji
zagovornistva z vidika svojcev;

— v $irSem smislu bi zagovorniki na psiholoski ravni razbremenili svojce;

— tri temeljna podrocja znanj zagovornikov za stare so: komunikacijska znanja v vseh
fazah bolezni, poznavanje socialne in zdravstvene zakonodaje in poznavanje osebne
zgodovine, vrednot, interesov in potreb osebe z demenco;

— sogovornice menijo, da so zagovorniki tudi druzabniki;

— temeljna osebnostna lastnost zagovornika je empatija;

— zagovornik mora delovati v lokalnem okolju uporabnika;

— zagovorni$tvo mora biti brezplacno;

— k prepoznavnosti pripomore ustrezna promocija zagovorniStva (pomemeben je
marketing);

— dilemo predstavlja ¢as imenovanja zagovornika in nacin dela z osebami z demenco;

— 1imenovanje zagovornika ob diagnozi je problemati¢no, ker se diagnoza pogosto
postavi takrat, ko je kognitivni upad ze zelo hud;

— ob mocnem kognitivnem upadu pri osebi z demenco je pomembno sodelovanje
zagovornika s svojcem. Zagovornik lahko na tak nacin dostopa do osebne zgodovine,
vrednot in interesov osebe z demenco;

— dilema je, kako dostopati do osebne zgodovine, vrednot in interesov oseb, ki nimajo

svojcev.

Negativen odnos/situacije nemoci:

— Sirjenje psihosocialne ponudbe storitev, namenjenih neformalnim oskrbovalcem, je
nujna, saj je starost oskrbovalcev vse visja;

— osebe z demenco so spregledane v Pravilniku o standardih in normativih
socialnovarstvenih storitev v pomo¢i druzini za dom;

— osebe z demenco do osebnega asistenta pogosto niso upravicene zaradi starostne
omejitve 65 let;

— stari imajo zaradi starostne meje omejen dostop do brezpla¢nih zdravstvenih storitev,
npr. mamografija;

— stari diskriminacije ne dojemajo kot diskriminacijo, temvec kot obcutek manjvrednosti

(razmer ne vidijo kot nekaj, na kar bi se dalo vplivati);
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— stigma demence je moc¢no prisotna;

— nesprejemanje in nerazumevanje demence pri svojcih velikokrat zaneti negativna
Custva, kot so slaba volja, jeza, agresija;

— pri osebah z demenco je mocno prisoten strah po povecanju potreb pri oskrbi drugega;

— osebe z demenco se soocajo z obcutkom, da so v napoto;

— strah pred izgubo samostojnosti v dolo¢enih primerih predstavlja razlog za odklanjanje
vse formalne pomoci, tudi tiste, ki je organizirana na domu ali v lokalnem okolju;

— materialne in ekonomske zlorabe starih so velika tezava;

— potrebe Sirjenja skupnostnih storitev za stare v Sloveniji so velike. Pri tem je treba
okrepiti tako obseg kot tudi nabor storitev;

— velik tezavo v Sloveniji predstavlja centralizacija storitev v vecjih mestih. Ljudje iz
ruralnih okolij nimajo urejenega dostopa do storitev;

— pomembno je izboljSati in okrepiti izobrazevanja in usposabljanja, namenjena
oskrbovalkam oseb z demenco (in drugim, ki delajo z njimi);

— posebno pozornost je treba dati tudi krepitvi interkulturne-generacijske obcutljivosti
kadra;

— stari v vecini primerov odklanjajo selitev v institucijo. Zaradi nezadostnih storitev

skupnostne oskrbe so v to prisiljeni.

12.2. Predlogi:

— predlagam uvedbo neodvisnega profesionalnega zagovornika, namenjenega starim, ki
zivijo doma. Predlog zajema uveljavitev storitve, ki je zagotovljena in regulirana z
zakonom;

— predlagam uvedbo zagovornika tudi za osebe v institucionalnem varstvu, ki ne bivajo
na varovanih oddelkih;

— predlagam uvedbo zagovornika za svojce oseb z demenco, ki predstavljajo veliko
spregledano ranljivo skupino;

— zagovornik mora biti na voljo vsem starim. Predlagam pa, da se posebno pozornost
nakloni predstavitvi storitve tistim posameznikom, ki nimajo svojcev ali z njimi

nimajo stikov, ter tistim, ki nimajo mocne socialne mreze;
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ko gre za delo z osebami z demenco, kjer je kognitiven upad Ze zelo hud, predlagam,
da se v delovni proces vkljuci sodelovanje s svojci in drugimi bliznjimi, ki lahko
zagotavljajo dostop do osebne zgodovine, interesov in Zelja osebe z demenco;
predlagam, da se ob oblikovanju storitve posebno pozornost da na tri temeljna
podro¢ja znanj: komunikacijska znanja z osebami z demenco, poznavanje socialne in
zdravstvene zakonodaje ter tehnike spoznavanja osebne zgodovine oseb z demenco,
njihovih vrednot, potreb in interesov;

predlagam krepitev in Siritev podrocja izobrazevanj in usposabljanj, namenjenih
neformalnim oskrbovalkam;

podrocje, ki mu je treba nameniti pozornost, je tudi krepitev
interkulturno-medgeneracijske obcutljivosti pri kadru, ki dela z osebami z demenco;
za uveljavljanje storitve predlagam ustrezno marketinsko kampanjo, ki bi pripomogla
k prepoznavnosti in jasnosti zagovornistva;

nujno potrebna je Siritev in krepitev skupnostnih storitev dolgotrajne oskrbe, ki bo
dostopna vsem,;

predlagam Siritev psihosocialnih storitev, namenjenih svojcem oseb z demenco (ter
drugih neformalnim oskrbovalcem);

predlagam, da se prve kontaktne osebe v obstojecih storitvah (npr. zdravstvene
ambulante, CSD-ji, krajevne skupnosti, drustva upokojencev ipd.) Se posebej opremi z

informacijami o zagovorni$tvu.
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14. Priloge

10.1. 14.1. Vprasalniki

OSEBE Z DEMENCO

Samostojnost in podpora v skupnosti

Imate penzijo ali socialno pomo¢? Kdo vam ju je pomagal urediti?

Kdo vas pelje k zdravniku? Kako vas sprejme zdravnik? (Gre z vami tudi notri? Se zdravnik
pogovarja le z vami ali je pri tem prisoten tudi vas spremljevalec? Vam vas$ spremljevalec
razlozi kaj je rekel zdravnik?

Na kaksen nacin jemljete zdravila? Vas kdo opomni, da jih morate vzeti?

Ali kuhate sami? Greste sami v trgovino? Kdo vam pomaga pri nakupovanju in kuhanju?
Kako se odlocate kaj boste jedli?

Ali sami skrbite za svoj denar ali vam pri tem kdo pomaga?

Ste kdaj razmisljali o tem, kako boste Ziveli cez nekaj let?

Opisite mi primer, ko ste naleteli na tezavo in ste potrebovali pomo¢. Kak$en problem je bil,
kdo vam je pomagal in na kaksen nacin?

Kako izgleda, ce si nekaj zazelite? Kdo vam pomaga to uresniciti?

Kako vam svojec pomaga, ko se morete odlo¢iti o doloCeni stvari? Se kdaj svojec mora
odlo¢iti namesto vas?

Kako se pocutite, Ce zelite nekaj narediti pa vam druzina ne pusti?

Diskriminacija, nasilje

Se zdravnica lepo obnasa do vas?

Je bil kdaj kdo nesramen do vas? Kaj ste naredili v tem primeru?

Ste kdaj dobili kaksno pismo, ki ga niste razumeli? Kdo vam je razlozil kaj pise? Vam je kdaj
zdravnica razlagala kaksne stvari, ki jih niste razumeli?

SVOJCI ALI DRUGI BLIZNJI
Samostojnost in podpora v skupnosti

Kako bi opisali vaso vlogo pri skrbi za svojca? Kaj vse zajema vasa skrb za svojca?

S kak$nimi teZavami se soocate pri skrbi za svojca? Na katerem podro¢ju imate najve¢ tezav
in katere so?

Se s svojcem pogovarjate o demenci? Mu podajate informacije o demenci in moznostih
oskrbe?

Kako sami dostopate do teh informacij?

Ali svojcu pomagate pri urejanju financnih transferjev, pri obiskih zdravnika,...? Ali se po
pregledu pri zdravniku, pogovorite z zdravnikom tudi vi? Kdo potem vse skupaj razlozi
svojcu?

Katere moznosti storitev oskrbe v skupnosti so bile vam in vaSemu svojcu predstavljene (za
primer oskrbe osebe z demenco)?

Kaj menite, da bi se moralo spremeniti na ravni drzave, da bi vam in vasemu svojcu bilo lazje
ziveti z demenco?

Ali ste svojcu predstavili razlicne oblike oskrbe, primerne zanj (pozitivne in negativne
aspekte)?

Na katerih podro¢jih vezanih na svoj¢evo zivljenje, se odlocate skupaj z njim? Opis
primera/ov.

Obstaja katero podrocje vezano na njegovo zivljenje, za katerega proces sprejemanja odlocitev
prevzemate v celoti vi? Kako se tega lotevate in katero je to podrocje?

Kdo se odloca kaj bo za kosilo in vecerjo? Kako poteka nakupovanje?

S kaksnimi manevri svojca obvarujete pred nevarnostmi npr. pozar?
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Je svojcu bil kdaj onemogocen dostop do njegovega denarja ali lastnine?

Diskriminacija, nasilje

Ali imate obCutek, da zdravnik/socialni delavec vasega svojca ne jemlje resno? Oz. se z vasim
svojcem ne pogovarja enako kot z vami, saj se mu zdi, da ga svojec ne razume? Mi lahko
opisete kakSen primer?

Se dogaja, da strokovnjak ne prilagodi ravni komunikacije na tak nacin, da bi bila razumljiva
svojcu?

Ste bili kdaj prica situaciji, ko je nekdo na ponovljeno vprasanje, ki ga je postavil vas svojec,
reagiral agresivno/nejevoljno? Kako ste reagirali na to? Mi lahko podate kakSen primer?
Imate obcutek, da je svojec diskriminiran? Na kak$en nacin?

Ali lokalno okolje vasega svojca spostuje? Ce ne, podajte primer.

Je bil svojec kdaj zrtev nasilja (fizicnega, psiholoSkega, emocionalnega, spolnega,
materialnega, ekonomskega, ...)?

Zagovornistvo

Zakaj se postavljate v zagovornisko vlogo, kaj vas je pripeljalo do tega?

Kaksna je vasa definicija zagovornistva?

Vam je kdo od strokovnjakov podal informacije o zagovornistvu? Npr. zdravnik, socialni
delavec, medicinska sestra,..?

Kako bi se pocutili vi, ¢e bi obstajal profesionalni zagovornik za vasega svojca (ki bi s
svojcem dolgoro¢no in kvalitetno delal)? Kaj bi to pomenilo za vas?

ORGANIZACIJE
Samostojnost in podpora v skupnosti

Kako pogosto se starejsi (ali osebe z demenco) obracajo na vas?

S kaks$nimi problemi se osebe z demenco / ali starejsi na splos$no soocajo pri zivljenju v
skupnosti?

Ce izvzamemo pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih, kje potrebujejo najveé podpore in pomo¢i?

Diskriminacija, nasilje

Katere pravice so osebam z demenco / starej$im na splosno v skupnosti najpogosteje krsene?
Kaj bi se moralo spremeniti na zakonski ravni za zascito pravic oseb z demenco?

Zagovornistvo

Kako bi lahko k temu pripomogli zagovorniki?

Kaksna znanja so potrebna za zastopanje oseb z demenco, ki zivijo v skupnosti?

Kako bi bilo potrebno ravnati v primeru, ko so osebi z demenco krSene pravice? Na kakSen
nacin bi se lahko krSenju pravic izognili?

Ali opazate potrebo po profesionalnih zagovorniskih oblikah, ki bi delovale v skupnosti?
Kako pogosto se osebe z demenco ali njihovi svojci obracajo na vas z zeljo/potrebo po
zagovornistvu?

Kaksno podporo in pomo¢ bi potrebovali za u€inkovito zagovarjanje pravic oseb z demenco?
Katere kvalitete bi po vasem mnenju moral imeti dober zagovornik oseb z demenco? Na kaj je
treba biti pozoren?

Kaksne so posebnosti zagovornistva oseb z demenco?
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10.2. 14.2. Transkripcije intervjujev
14.2.1. Oseba A

Intervju A:
Spomincica

Kraj: Ljubljana
Trajanje: 1,5h

1. Za zacetek bi vas vpraSala kako izgleda vaSe delo v praksi, s ¢im se ukvarjate.

V Spomincici smo zelo aktivni na razlicne nacine. Imamo demenci prijazne tocke, usposabljanja,
Alzheimer Cafe-je — to so taka sproScena predavanja za svojce, za strokovne delavce, ... za vse, ki jih
ta tema zanima. Potem mamo delavnice za osebe z demenco, na splos$no za starejSe, imamo tudi
druzabnistvo. To delajo nasi prostovoljci, ki se druzijo z druzinami, kjer je prisotna demenca. Z njimi
se res samo druZijo in prezivljajo prosti ¢as na ¢im bolj kvaliteten na¢in. Kakor pac osebi z demenco
odgovarja. Vecinoma druZabniki delajo z osebami, ki zZivijo v domaci oskrbi (A1).

Véasih pride do tega, da najprej prostovoljec obiskuje osebo z demenco doma, nato se preseli v dom
in jo prostovoljec Se naprej obiskuje. (A2) Vendar je vecja potreba po druZbnistvu pri osebah, ki
Zivijo doma, saj imajo domovi svoje prostovoljce pa tudi druge ljudi, ki jih obiscejo. V domovih ljudje
vseeno niso toliko sami, v druzini pa to ve biti velik problem. (A3) Nekateri ljudje so celi dan sami in
resni¢no potrebujejo druzbo. Tako, da so na prvem mestu res osebe, ki Se zivijo doma.

Veliko sodelujemo tudi na razli¢nih evropskih projektih in prinaSamo primere dobre prakse v
Slovenijo. Pri teh projektih je veliko govora predvsem o krepitvi samostojnosti oseb z demenco na

razli¢ne nacine, tudi s pomocjo IKT.

2. Ali druzabniki osebe z demenco tudi spremljajo na razliéne instance, npr. k zdravniku, v

lekarno.,...?

Druzabniki so res bolj za druZenje, razen ce se predhodno drugace dogovorimo. (A4) Ce svojci res
potrebujejo pomoc¢ do kaksnega opravka, zdravnika ali kaj podobnega, potem se lahko dogovorimo za
spremstvo. (A5) Ne bi pa druzabnik Sel na spremstvo h kakSnim uradnim stvarem kot je npr. sodisce.
(A6) Druzabnik lahko spremlja osebo na posto, v lekarno ali kaj podobnega.

Nasi druzabniki gredo ¢ez usposabljanje Ne pozabi me. To je 9 zaporednih predavanj, kjer predavajo
strokovnjaki iz psihiatricne klinike. Oni potem predajo vsesplo$no znanje o demenci svojcem in
prostovoljcem. Predvsem gre za znanje, ki ga vkljuceni potrebujejo v vsakdanjem zivljenju.
Usposabljanje se odvija 2x letno, navadno spomladi in jeseni.

Imamo tudi SOS telefon in individualno svetovanje, ozaves¢amo pa tudi z zlozenkami, organiziramo
konference, razne dogodke, sprehod za spomin, okrogle mize, pogovore, ... Redno se udelezujemo tudi
vseh sejmov, konferenc na teo zdravja ipd. Zelo se trudimo ozaves$cat Sirso javnost o demenci in
pozitivnem sprejemanju te bolezni (A7). Ceprav se v zadnjih letih veliko govori o demenci, je stigma
Se zmeraj mocno prisotna. Mi se trudimo stigmo zmanjsevati. (A8)

Tudi npr, &e o demenci poudimo svojca kaj je demenca in kako poteka ta bolezen, Ze pomagamo. Ce
mu razloZimo, da ima njegova Zena demenco in da je njeno obnaSanje posledica bolezni, svojec to
laZje sprejme, saj laZje razume kaj se dogaja z Zeno. Svojci pogosto v takih primerih zacutijo kot neko
olajSanje: »OK, ni to, da se hoce lociti od mene ...«. (A9) Odnosi se skozi napredovanje bolezni
oddaljujejo in svojec je primoran sprejeti nov odnos, pri cemer mu mi pomagamo. (A10)
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3. Se na vas pogosteje obracajo svojci ali osebe z demenco?

Svojci (A11). Pridejo k nam tudi osebe 7 demenco tak kot npr. par dni nazaj, ko je k nam prisla gospa,
ki je pri sebi pricela opazati kognitivni upad. (A12) Naceloma prihaja k nam nekdo, ki je pricel pri
sebi opaZati spremembe, veliko manj pa je takih ljudi, ki Ze ima demenco. (A13) Vecino pridejo ljudje,
ki Se nimajo diagnosticirane demence, se pa Ze pojavljajo spremembe. Mi jih potem vzpodbudimo, da
¢im prej obiscejo zdravnika. Pridejo pa tudi taki, ki ze imajo diagnosticirano bolezen, ampak je ta Se
na zacetni stopnji.

4. KakSna je temeljna naloga Spomindice?

Pomo¢ svojcem. Rekla bi, da je poudarek na pomoci svojcem. Spomicica je bila pred 20 leti
ustanovljena za ta namen. Za osebe z demenco je na nek nacin poskrbljeno, dobijo oskrbo in zdravila,
svojci pa so v veliki meri pozabljeni (A14). Svojci res potrebujejo najvec¢ pomoci, saj so popolnoma
izCrpani, kar potem tudi mocno vpliva na njihovo zdravje. (A15)

5. S katerimi problemi se najpogosteje soocajo osebe z demenco, Ki Zivijo v skupnosti?

Nerazumevanje. Ljudje z demenco nekaj recejo v kar so prepricani, drugi ljudje pa ne vedo primerno
reagirati. (A16) Ne razumejo, da je to bolezen in tukaj se zaneti tista slaba volja, jeza, agresivno
vedenje. Nerazumevanje in nesprejemanje bolezni. (A17) Za sporazumevanje z osebami z demenco
Jje potrebno znanje (A18). Sporazumevati se je potrebno, mirno, preprosto, jasno, potrpezljivo. Osebe
z demenco nimajo teZzave glede ponavljanja, oni resni¢no Zelijo izvedeti nekaj kar 30x vprasajo. Na
svojcih je, da se naucijo pravilno sporazumevati. Svojce tako uc¢imo neke tehnike kako se lahko osebe
z demenco preusmeri, ipd.

6. S kakSnimi tezavami pa se soocajo na sistemski ravni?

Velike. Imamo Pravilnik o socialnovarstvenih storitvah. In tam notr je pomo¢ druzini na domu.
Zajema to, da neka strokovna delavka iz CSD pride k druzini domov pomagat urejat druzinske odnose.
V tem pravilku piSe, da je ta storitev le za mladoletne otroke in njihove starse. Osebe 7 demenco so v
tem recimo popolnoma pozabljene. (A19) Pa tudi strokovne delavke pogosto niso ustrezno
usposobljene za pomoc druzini glede demence. (120)

Dosti premalo je pomoci na domu namenjene osebam z demenco (A21), velik problem pa so tudi
dolge Cakalne dobe. (A22) Ni dovolj dnevnega varstva (A23), pomoci na domu (A24). Svojci in
osebe 7 demenco bi nujno potrebovali neko formalno pomo¢ na domu. Tudi domovi za stare imajo
premajhne kapacitete, saj pokrivajo le 5 % potreb. Svojci pogosto skrbijo za osebe z demenco sami in
S0 res mocno preobremenjeni. Po naSem mnenju, bi bilo potrebno, da za eno oseb z demenco skrbijo
3 oskrbovalci. Sistem torej ni pripravljen dovolj za oskrbo oseb 7 demenco v skupnosti. (A25)

Je recimo pomoc¢ na domu v obsegu 20 ur na teden ampak Jjudje ne morejo dobiti toliko pomoci, ker je
oskrbovalk premalo (A26). Dobro bi bilo Ze, ¢e bi osebe dobile vsaj 4 ure oskrbe, da bi svojci lahko
kaj postorili v tem casu (A27). Za osebe z demenco bi bilo to pomembno tudi iz vidika krepitve
socialne mreZe kar bi pozitivno vplivalo na kvaliteto Zivljenja. (A28)

Problem nastane tudi, pri mlaj$ih svojcih, ki skrbijo za osebe za demenco. Pogosto ne morejo dobiti
bolniske, ce je razlog skrb za osebo 7 demenco. (A29) Tudi, ¢e gledamo iz vidika svojcem, to
pomembno vpliva na osebe z demenco — je tudi za njih boljse poskrbljeno.

7. Svojci se pogosto odpovejo svojemu zZivljenju in interesom, saj jih skrb za osebe z
demenco mo¢no obremenjuje in jih jemlje veliko ¢asa ...
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Ja, svojci, predvsem otroci, ki skrbijo za starse, svoje Zivljenje popolnoma podredijo skrbi za osebo z
demenco. Velikokrat res popolnoma pozabijo na svoje Ziviljenje. (A30) Star recimo 40 ali 50 let. In
enostavno zivljenje par let res gre mimo njih. Potem so pa ze tako izérpani, da tezko pridejo nazaj na
svoje pozicije v sluzbah, v socialnem Zivljenju, ... (A31) Usklajevanje svoje druzine z otroki, sluzbe in
skrbi za mamo z demenco, je res naporno. Pa to seveda vse na Zenske prelagajo navadno. (A32)

8. Katere pravice so osebam z demenco v skupnostni oskrbi najpogosteje krSene?

Pravica do odlocanja (A33), nadzora nad svojim Zivljenjem (A33). Svojci se velikokrat odlocajo
namesto oseb 7 demenco. Svojec se odloci namesto osebe z demenco tako, kot misli, da je za osebo z
demenco najboljSe (A34). Pokroviteljska dria je pogosta, a ne izhaja iz slabih vzvodov (A35)..
Dostikrat svojci res dobro poznajo osebo 7 demenco in sedanje odlocitve sprejemajo na podlagi
smernic iz preteklosti. Usmerja jih razmisljanje, kako se bi se ta oseba odlocila v preteklosti. (A36).

Dilema se pojavi npr. pri financah. Ti lahko pustis osebi z demenco, da zapravija. Ampak kljub temu
Je treba paziti, da si lahko placa poloznice. Vprasanje je, kje potem narediti mejo ... (A37) Ko osebe z
demenco res izgubijo smisel za denar, navadno potem svojci prevzamejo to nalogo, saj tako poskrbijo
za osebo (A38). Prihaja pa seveda tudi do izkori§¢anja tega skrbnistva (A39). Saj zato zdaj to
prevzema sodisce in ne ve¢ CSD. To pa je tudi novi problem, ker so sodni stroSki skrbnistva dragi in
si ga Stevilni ne morejo privosciti. (A41) Mi tako zelo vzpodbujamo, da si osebe uredijo pooblastila
pri notarju Ze prej, ko Se demenca ni tako dalec. (A42) Tako Se imajo moznost izbire tistega, ki ga
sami zelijo za skrbnika. Ampak problem je, da je ljudi strah dajat ta pooblastila prehitro, saj se jim zdi,
da se bo potem to zgodilo ze zdaj.

Kriena je tudi pravica svobode gibanja. Svojci jih pogosto zapirajo v sobe, da ne odtavajo. (A43)
Nekateri jih celo tudi zveZejo. (A44)

9. Poleg vsakodnevnih opravil — kje se Se pojavljajo potrebe po pomo¢i?

Pri krepitvi preostalih ve$éin, ki ohranjajo samostojnost (A45). Pri zadovoljevanju socialnih potreb.
(A46)

10. Zagovornistvo — kako bi lahko olajSalo Zivljenje osebam z demenco?

Najpomembeneje se nam zdi, da bi zagovorniki pomagali ozave$¢ati o problematiki demence. (A47)
Da bi se na druzbeni ravni pricele stvari spreminjati, da bi demenca postala bolj sprejeta. (A48)
Dobro bi bilo, ¢e bi se ob postavitvi diagnoze demence, osebi imenoval zagovornik, ki bi osebo
podpiral in 3¢itil njene interese in Zelje. (A49) Pripomogel bi pri precevanju zlorab, tako materialnih,
fizicnih in drugih. (A50) Vendar pa bi bilo zelo pomembno, da zagovornik pozna osebno zgodovino
uporabnika, njegove vrednote, vzorce odlocanja, ... (A51)

Velikokrat pride do diagnoze veliko prepozno, ko osebe vec niso samostojne, niti ne vejo vec igraziti
svojih Zelja. (A52) V tem smislu, se nam zdi, da bi bilo zelo teZko izvesti zagovornistvo za osebe z
demenco, ... (A53)

Zagovornik bi moral biti dobro podkrepljen 7 znanji o demenci, o nacinih komunikacije, ... (A54)

Zdi se nama, da bi to res bilo tezko izvedljivo. (A55) Da bi to funkcioniralo, bi moral zagovornik biti
vseskozi z njim. Oseba z demenco ne bo poklicala zagovornika. (A56) Kaksna je razlika med
zagovornikom in druzabnikom? Ali pa med zagovornikom in skrbnikom?

Mi kot organizacija imamo zagovornisko vlogo predvsem za svojce oseb z demenco. (A56) Druzbo
ozave§camo, opozarjamo, informiramo. (A57) Nas interes je, da bi vsi v druzbi vedeli ravnati z osebo
z demenco, na posti, na banki, na policiji, ... Da bi demenco prepoznali in osebe obravnavali v skladu
z njihovimi zmoZnostmi.
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Ce bi zagovornik pravoéasno vstopil v delovni odnos, bi v individualni naért lahko skupaj z osebo z
demenco zapisala njegove nazore, vrednote, Zelje, cilje in ostalo, kar bi preprecevalo kasnejse
glorabe, izkori§éanja, ... (A58)

Zagovornik bi lahko bil imenovan za doloceno osebo tudi samo za dolocen Cas. Npr. ko gre za veliko
druzino in nacrtovanje oskrbe. Pogosto v takih situacijah prihaja do nekih sporov, nesoglasij, noben

ne ve kaj Zeli mama ... (A59) V teh primerih bi zagovornik bil res zelo koristen.

Z zagovornikom tudi odnosi ne bi tako trpeli. Zagovornik bi bil lahko tudi tisti, ki bi prepreceval
nemiren/Zivéen odnos negovalk ali svojcev do osebe 7 demenco (A60).

11. KakSna znanja bi zagovornik potreboval?

Znanja o poteku bolezni (A61), empatija (A62), sporazumevanje (A63), poznati vse pravice iz
socialnega in zdravstvenega podrocja (A64), da se z boleznijo zna soociti in jo sprejeti.

12. Imate kakSne izkuSnje, mnenja glede zastopnika na podroc¢ju duSevnega zdravja v
Sloveniji?

Jaz Se za to sploh nisem sliSala. Ne vem, da obstaja. Okoli tega nimava nobenih informacij, saj s tem
nisva seznanjeni. (A635)

13. Kako pa v vasi organizaciji izvS§ujete zagovornistvo kot nacelo?

Skozi opolnomocenje oseb z demenco in njihovih svojcev (A66), skozi mreZenje (A67). Pomagamo jim
tudi 7 nasveti glede kaksnih socialnih transferjev. Vendar vse to bolj na informativni ravni. Potem pa
reSevanje situacij spremljamo. Redko pa pride do tega, da bi dejansko pomagali pri izpolnjevanju
vlog ali pisanju pritoZb. (A68)

14. Kaj bi se moralo spremeniti na zakonski ravni, da bi bilo osebam z demenco lazje?

Skrajni cas je, da se sprejme ta zakon o dolgotrajni oskrbi, saj ta zadeva vso starejso populacijo.
(A69) In da skupnostne sluzbe zagotavljajo boljSo skupnostno oskrbo. (A70) Da bi blo vec teh sluZb
(A71) in seveda veé¢ kadra v posameznih storitvah. (A72) Pomembno bi bilo tudi, da bi na zakonski
ravni, bilo ve¢ pozornosti usmerjeno na staro populacijo in s tem tudi na osebe 7 demenco. (A73)
Demenca namrec je velik problem druzbe in bo vse huje. (A74) Saj kot ranljiva skupina so vedno
izpostavljeni starejsi.. Samo problem je pol koliko se to dejansko v praksi uresnicuje.

Kot npr. osebna asistenca. Osebna asistenca ne pripada osebam z demenco, saj moras to pridobiti ze
pred 65. letom. Za osebe z demenco bi bilo to zelo koristno. (475)

15. Opazate potrebo po profesionalnih zagovorniskih oblikah? Sta seznanjeni s tovrstnimi
praksami iz tujine?

Koristno bi definitivno bilo in zelo fajn. Misliva, da bi moralo obstajati. (A76) Ker je zagovornistvo
nek nepristranski pogled, ki res dela za to osebo. (A77) Zagovornik bi dal neko olajSanje tudi
svojcem, saj bi se zavedali, da je nekdo tam, ki bedi nad pravicami osebe 7 demenco. (A78) Svojce bi
nekako tudi razbremenil. (A79) Pomagal bi tudi pri odlo¢anju. (A80) To je sigurno pozitivno za vse
ranljive skupine, ne le za osebe z demenco. Razmisljam tudi, da bi tudi svojci mocno potrebovali
zagovornike. (A81) Lahko pa bi tudi prislo do konflikta med svojcem in zagovornikom, to je tudi
aspekt, ki ga je potrebno vzeti v obzir. (482)
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16. Kako pogosto se svojci ali osebe z demenco obracajo na vas s potrebo po zagovorniStvu?

Nismo Se imeli primera, ko bi dejansko nekdo prisel do nas z Zeljo po zagovorniku. (A83)

Jaz mislim, da ¢e bi ta storitev bila na voljo in bi jo primerno predstavili svojcem, bi se sigurno
odlocili, da bi jo koristili. (A84) Bi pa seveda moralo biti brezplacno (A85) in lahko dostopno. (A186)
Najbrz bi na taki nacin bilo res veliko zainteresiranih.

14.2.2. Oseba B

Intervju B:
Svetovalnica za Zrtve nasilja
CSD Maribor

Kraj: Maribor
Trajanje: 1,5 h

1. Koliko starih ljudi se obraca na vas, imate kakSne izku$nje z osebami z demenco?

Mi smo svetovalnica, kamor v bistvu ljudje pridejo prostovoljno in sami. Informacije o tem, kaksne
storitve delamo pa ljudje dobijo razli¢no; od CSD-jev, znancev, biv§ih uporabnikov, ... Stari ljudje k
nam pridejo navadno po priporo¢ilu drugih oseb. Redki so tisti, na zalost, ki sami najdejo informacije
na internetu. V¢asih pride tudi kak$na oseba z demenco, vendar je to bolj izjema. V letosnjem letu je
bilo od vseh nasih uporabnikov, priblizno 10 % starih (B1). To se mi zdi kar velik odstotek.
Prepoznavamo to, da stari ljudje zelo tezko povedo, da se jim dogaja nasilje in to s strani bliznjih. K
nam vglavnem prihajajo ljudje, ki doZivijajo nasilje s strani otrok ali njihovih partnerjev (B2). In to
je ena zelo huda bole¢ina. Vecina je uporabnic, v¢asih pa pride tudi kakSen uporabnik. Letos smo
imeli 2-3 primere moskih, ampak niso tako vztrajni kot Zenke. Oni pridejo, povejo, mi jim nekaj na
kratko svetujemo in potem je to Ze to. Zenske so bolj vztrajne, nekako si bolj prizadevajo najti pravo
reSitev zase, je pa na tej njihovi poti ogromno ovir.

Prvic, preden sploh upajo povedati kaj se jim dogaja, je tu veliko sramu in oéitkov, obcutkov krivde,
slabe vesti, ... Najvecja ovira je ta sram kaj si bojo ljudje mislili, da to doZivljajo ravno od svojega
otroka. (B3)

Ko pa postane nasilje dovolj hudo, po njihovih kriterijih, nekomu povedo. Zato je tukaj klju¢na ta prva
kontaktna oseba. Vsi vseh ljudeh je to pomembno, pri starih pa $e toliko bolj. Stari imajo Se vec
zadrzkov v sebi.

To je generacija, ki vemo kako je bila vzgojena: »Potrpeti je treba, kaj pa ti mislis, da pri meni tega
ni, pa saj ves kak je, tak si se odlocla, sama si si kriva, zakaj pa me nisi poslusala, kaj bos zaj pri 70ih
letih, kam bos pa sla, ... (B4) to so stavki, ki se zelo pogosto pojavljajo in predstavljajo velike ovire v
procesu pomoci.

Potem ta oseba, ki si jo je ta Zrtev izbrala, je res zelo pomembna njena reakcija. Ali rece te stvari, ki
sem jih prej nastela ali pa rece, da ji tega ni treba prenasati. Pojdi tja in tja, popolnoma te razumem, te
bom pospremila do tja, da se pomagati. Zelo pomembno je, da ta oseba slisi in razume tega ¢loveka,
da mu verjames, da se mu dogaja nekaj hudega in da to ni prav. V¢asih je ze to dovolj. Po nasih
izkusSnjah je tako, da se veliko straih s takimi izku$njami, ne odloc¢a za neke drasti¢ne spremembe ali
ukrepe v svojem Zivljenju. Oni to raje Se naprej prenasajo, jim pa dosti pomeni, da najdejo nekoga, ki
jih razume, ki jim da neka zagotovila, da to ni prav in da so na voljo neke mozne oblike pomoci.
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2. Gre veéinoma za ljudi, Ki so odvisni od oskrbe drugih (otroka, partnerja, ...)?

Ne nujno, ampak pogosto ja. Vecinoma so na nek nacin povezani oz. vezani na pomoc, predvsem
fizic¢no. (B5) Ne toliko financno. Vecina nasih Zrtev prihaja iz generacij, ki ima prisluzene pokojnine.
Ta pokojnina je dohodek, ki je najbolj reden dohodek, ki vedno tocno in redno prihaja. Kar se tice
materialne preskrbljenosti, so vecinoma, vsaj na nek nacin, neodvisni. (B6) Je pa dostikrat ta
odvisnost od fizicne pomoci, npr. kdo bo kaj prinesel, kam nekoga peljal, ... (B7) ali pa tudi to
sobivanje v isti hisi. (B8) To je za Slovenijo Se posebej znacilno, ta sindrom prvega ali drugega
nadstropja, ko ve¢ generacij iste druzine zivi v isti hiSi. In potem pride do tega kdo bo kaj placal. Stari
ljudje imajo razvito tudi to lastnost, da so vsi stroski placani, mnogi stari ljudje dosebedno sebi trgajo
od ust, samo da bodo placane vse poloznice. Naslednja, mlajSa generacija, pa to zelo dobro ve. In se
potem obesijo na to, da stroSke placuje stara mama, oni pa uZivajo vse pritekline. (B9) Taksnih
primerov je ogromno. Zelo izstopajoc primer je ena druzina, kjer mladi uporabljajo 5/6 hise, stara
gospa pa 1/6 in vse stroske pokriva ona. Ko pa ta oseba koncno pride do moéi, da rece, no pa dajmo
se zmeniti, da vi placujete svoje pa jaz svoje, takrat pa pride do konflikta, ki pogosto nato vodi v
nasilje. (B10)

Ni nujno torej, da gre za neko veliko odvisnost od mlajse generacije. To je Se hujsi poloZaj, ker se jim
zdi, da so v brezizhodnem poloZaju in je tudi konec koncev res. V smislu zdaj ¢e se postavim proti tem
Cloveku, izgubim Se to malo pomocdi, ki jo prejemam. (B11) Ni pa odvisnost vedno pogoj. Dostikrat
so stari ljudje popolnoma samostojni in finanéno preskrbljeni pa prihaja do teh drugih nacinov, npr.
izkoriSCanja (B12), dajanja v ni¢ (B13), razvrednotenja (B14), potiskanja v kot (B15), izsiljevanje v
smislu, prepisi hiSo na nas, ker mamo mi take grozne kredite, ipd. (B16)

Pri nasih uporabnicah, ki prihajajo iz urbanih okolij, je tako, da so dolga leta trpele za drugimi
nasStetimi oblikami nasilja, fizino pa je prislo zraven bolj na koncu, po nekih konfliknih situacijah.
Pomembno je poudariti, da ne gre vedno za popolnoma nemocne uporabnike, ki so v celoti odvisni od
povzrociteljev nasilja, ampak gre za neodvisne ljudi, ki so pod mocnimi pritiski izkoriS¢anja,
postavljanja v poloZaj, ko se bojijo za svojo eksistenco. (B17) To je prevladujoci model pri Zenskah,
ki se obracajo na naSe storitve. Pa Se ena zanimiva zadeva je, ko pridejo partnerji. Imamo primere, ko
gospe povedo, da so se dost dobro razumeli in sodelovali in da ni bilo problema iti v trgovino ali peljat
k zdravniku, se pogovarjat, ... dokler se niso partnerji pojavili. Potem pa se to preseka. Naenkrat
postane ta mama neka nezazeljen in mote¢ faktor.

3. Kdo so navadno te prve kontaktne osebe na katere se Zrtve obrnejo?

Zelo razli¢no. Véasih je to zdravnik. Tu gre za generacijo, ki jih zdravnik Se predstavlja neko
avtoriteto, neko zanesljivo osebo, ki ga moc¢no spostujejo. Mi mlajsi ze znamo bolj pokritizirat ampak
pri starih pa tega ni. Dostikrat se zgodi, da Zrtve povedo zdravniku, h kateremu hodijo celo Zivijenje.
(B18) Zato je kljucno, da so na teh toc¢kah ljudj dobro informirani o nasilju in o oblikah pomoci.
Drugace pa prvo osebo pogosto predstavlja tudi patronaZna sestra. (B19) Pri nas imamo patronazo
zelo dobro razvito. Potem pa so bolj neformalne oblike npr. sosede. (B20) Stari ljudje ne govorijo
toliko o prijateljicah ampak bolj o kolegicah, sodelavkah sosedah. Veckrat pa se obrnejo tudi na
krajevno skupnost ali drus§tvo upokojencev. (B21) Skratka te osebe najdejo tam, kjer se Zrtve pocutijo
varno in sprejeto. (B22) Pomembno pa je seveda tudi, da je javnost ozavescena o nasilju, saj na tak
nacin obstaja vecja verjetnost, da bo Zrtve prisla do ustrezne oblike pomoci.

4. S kakS$nimi problemi se po vaSem mnenju najpogosteje sooc¢ajo stari, ki zivijo doma, ¢e
izvzamemo fiziéno pomoc¢?

Te osebe, ki pridejo k nam, se soocajo z izgubo obéutka upostevanja in spostovanja. Ces, zdaj ko sem
pa star, zdaj pa vec nismo nic vec¢ vredni. Dostikrat slisimo »ko so me rabli, sem jim bla dobra... zdaj
ko pa sem jaz tista, ki rabim, zdaj pa sem jim odvec.« (B23) Pogosto se stari soocajo z obéutkom, da
so v breme (B24), da jih ne spostujejo (B25), da nimajo vrednosti (B26), so nesliSani in
neupoStevani (B27). Obcutek odrinjenosti. (B28) To poglablja tudi pokroviteljski odnos: »Pusti
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mama, bomo mi, .... «. (B29) Tu mislim predvsem na situacije, ko se tega lastnika nepremicine nic ve¢
ne vprasa. (B30) Potem pa tudi na skupnostni ravni soocajo s podobnimi obcéutki. Pogosto slisimo:
»Doktor Zemlji¢ in gospa Lopata bosta to resla«. Ces, ko se ve€ ne da resiti, to se bo resilo, ko boste
umrli. Soocajo se z obcutkom, da niso vredni, da so prestari, da se ne splaca, da bi oni Se bli delezni
enakovredne obravnave. Predvsem v zdravstvu. (B31) Ali pa tudi na banki npr. star clovek ne dobi
kredita, ceprav ima redno penzijo. (B32) Stari ne prepoznavajo tega kot dikriminacijo temvec recejo:
»Nic¢ nisem vredna.« Ta obcutek odrinjenosti in neupostevanja je zelo izrazit. (B33)

5. Katere storitve v Sloveniji Ze obstajajo podroc¢ju psihosocialne podpore starim, ki Zivijo
doma?

Na tem podrocju smo zelo skromni. fmamo center na pomoc na domu, socialne oskrbovalke. Res je,
da veliko ljudi ima to storitev, ampak mnogi je pa nimajo. (B34) Prvic, ker Zivijo v kraju, kjer tega ni,
drugi¢ ker je teh storitev veliko premalo. Nimamo nobenih prevozov za stare ljudi npr. (B35) Pred
kratkim sem bila na zelo pretresljivem obisku na domu, ker delam tudi kot clanica komisije za osebno
asistenco. Vrata mi je prisel odpret 89 letni gospod in na njim 87 let stara Zena. Oba vidno
potrebujeta pomod, saj se premikata zZe zelo pocasi, gospod ima eno oko zZe popolnoma zaprto, gospe
se je ponovil rak na jeziku ... (B36) S kolegico sva najprej vprasali, koga sva prisli ocenit. Odgovorita,
da skrbita za 55 let starega sina, ki lezi v postelji in ki 5 let Ze ni vstal. Govorim o situaciji teh storitev
v skupnosti, ki so na voljo. Ta druzina Zivi v kraju, ki je zelo blizu Maribora, ni to nek odrocen kraj na
Pohorju. In kljub temu kar sem zdaj povedala, ima celotna druzina 1 uro socialne oskrbovalke na
dan, le zjutraj, da pride uredit sina. Za njiju torej nic¢ ne naredi. Ta dva starostnika dobesedno nimata
nikogar, ki bi jima pomagal. (B37) Drugi sin zivi v tujini, vrstniki so ali pomrli ali so enako
nebogljeni. Pomaga jima en taksist. En prijazen clovek, ki sta ga spoznala, ko sta redno koristila
njegove storitve prevoza. Taksista sedaj pokliceta, mu data seznam za trgovino in lekarno, denar in ta
oseba te opravke postori. To se meni zdi sramotno. Poleg tega, da imamo zakonodajo, center za
pomoc¢ na domu in ne vem kaj Se vse, je taksist tisti, ki izvaja socialno oskrbo. V resnici torej tudi to,
kar je na voljo, ne zadovoljuje potreb, ki jih imamo. Pa tu gre le za prakticno pomoc, kaj Sele
psihosocialna pomo¢. (B38) Ti dve osebi nimata informacij, nista znala povedati kdo jima je viogo
naredil. Nato sta rekla, da jima je pomagala zdravnica, ki je ocitno dovolj obcutljiva in je celo
obiskala tega sina in pomagala narediti viogo. (B39) Ti dve osebi nimata informacij o svojih
pravicah, jih ne znata in ne zmoreta uveljavljati. (B40) To je potem odvisno od pripravljenosti
zdravnice, taksista... to je sramotno.

6. Kako se vam zdi, da bi bilo glede teh potreb, ¢e bi bila na voljo storitev zagovorniStva?

To abolutno potrebujemo. Nedvomno. (B41) Ljudje imajo trenutno le zdravnika in pomo¢ na domu.
(B42) Meni kot socialni delavki se zdi nesprejemljivo, da kljub temu, ¢e pride vsak dan socialna
oskrbovalka, nih¢e drug v tej skupnosti ne ve, v kaksni stiski Zivita ti dve osebi iz prej$njega primera.
Onadva sta materialno preskrbljena, imajo lepo higo, majo vse. Ze, &e bi bil CSD obvei&en o tem in &e
bi se opravil en obisk na domu, bi se lahko iskale nekaksne reSitve zanju. Bi bili obves¢eni npr. o
moznosti domskega varstva, o projektu dolgotrajne integralne oskrbe, ...

Dolgotrajna integrirana oskrba je projekt, ki se izvaja z Evropskimi sredstvi na Ptuju, v Slovenskih
Konjicah, v Mariboru, ... v projektu poskusajo izvajati integrirano oskrbo. Ustanovili so konzorcij, ki v
Mariboru vkljucuje Zdravstveni dom, Dom Danice Vogrinec in Center za pomo¢ na domu. Dela se
tako, da se uporabnika oceni, skupaj z njim se ugotovi njegove potrebe in se potem na podlagi tega
potem lahko dobi to socialno oskrbo na domu ali kaj drugega. Tisti primer od prej... celo hiSo sama
pospravita, skrbita a vse... ¢e se sin popoldne ali zveCer poblati, ga mama previje in uredi, saj socialna
oskrbovalka pride Sele naslednji dan. V tem projektu se lahko poskrbi za psiholoha, delovnega
terapevta, fizioterapevta, socialno oskrbovalko, ... in vsi ti profili pridejo na dom.

7. Kaj pa ta socialna oskrbovalka, ki prihaja k sinu? Kak$na je njena vloga?
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To se meni zdi najbolj tragi¢no. Da ona hodi k sinu pa ne reagira na ta dva starSa, na njuno situacijo.
Saj njena naloga je, da to prenese svoji koordinatorki in potem ona primerno reagira. Saj mogoce je
povedala, ampak se zaenkrat tam ni¢ ne dogaja. In za to nujno potrebujemo taksen institut, ki bo
splosno znan in dostopen (B43). Mora res biti na najbolj enostaven nacin dostopen. Oni ne vedo kam
poklicat. (B44) Oni vedo samo za zdravnika pa tega taksista. (B45) In to ni osamljeni primer, tega je
veliko.

8. Se vam zdi, da bi zagovornik moral biti samostojni institut?

Moja izkusnja iz kariere na CSD in na Centru za pomoc na domu je taksna, da med storitvami
nimamo vzgiba za sodelovanje. Velik problem je, da posamezne storitve med seboj ne sodelujejo.
(B46) To je tako tezko. Vecina sluzb v sociali je ves ¢as v neki obrambi. Ni tega, da bi bilo: »jaz znam
najboljSe delati to in to, ti pa tisto. In ta clovek rabi to oboje.« Tako, da jaz mislim, da bi bilo boljse, ce
bi bilo zagovornistvo organizirano popolnoma neodvisno kot samostojni institut. (B47) Ki bi pa res
moral biti zelo prepoznan in moral bi meti res zelo nizki kriterij vstopa. Ne kot neka eksluziva. (B48)
Ponavadi je tako, da ¢e hoces priti do neke storitve, mora$ izpolnjevati ogromno pogojev. Ne moremo
ga vkljuciti npr. v integrirano oskrbo, ker potem osebi spet dodelijo samo nekaj ur zagovornika. More
biti postavljen loCeno.

9. Kaj pa osebe z demenco in zagovornistvo v teh primerih?

Ja, to je kar kompleksna tema. Zagovornistvo brez navodil je vsekakor zelo pomembno ampak tudi
teZko izvedljivo, sploh, ker se pri nas na tej tocki o tem Se ne govori dosti. (B49) In sem spada Se tudi
ena velika skupina ljudi, ki je prepuscena sami sebi, to so svojci oseb 7 demenco. (B50) So taki, ki so
ljubeci in zelo skrbni in razumejo za bolezen, so pa tudi taki, ki se jim zdi, da je star clovek Zleht in vse
to pocne iz hudobije. (B51) Je pa to res zelo tezak proces, da se svojec sooCi s tem, da je njegov atek,
ki ga je imel tako zelo rad, zdaj popolnoma nemocen ali pa Zleht pa dela bedarije. Ali pa te krivi, da
mu bo§ vse pokradel. Tudi ta skupina je zelo zanemarjena. In danes, ko zZivimo v dolgoZiveci druZzbi, ko
so ze ti ljudje, ki skrbijo za svojce, stari. Npr. za ostarelega starsa Zivi sin, ki je Ze sam star 65-70 let.
Tudi ta aspekt je potrebno vzeti v obzir. (B52) Pri demenci pa je Se huje. Demenca je Se vedno tema, ki
Jjo ljudje zelo neradi nacenjajo. Se vedno se je drzi velika stigma. (B53) Se vedno je tudi zelo
neraziskana. Jaz menim, da je potrebno veliko pozornosti namenit osebam 7 demenco, hkrati pa tudi
osebam, ki zanje skrbijo. (B54) Oni so namrec vstopna tock do teh ljudi z demenco. (B55)

10. Kaj pa recimo v primerih nezavednega nasilja? Npr. zaklepanje osebe zaradi varnosti?
Kako bi lahko zagovornik pomagal na tem podroc¢ju?

Prvo bi bilo to uéenje, ozaveséanje ljudi. Kaj to sploh demenca je, to, da svojec ni ves cas v stiski.
(B56) Ce mene mora skrbeti, kaj mi bo nastimala ta oseba, je Ze to velika obremenitev. Ce si pa ti Se
zraven tega jezen pa je to toliko hujse. »Kuham mu, perem mu, on pa mi povrhu vsega rece, da ga
hoces zastrupiti.« Tu se mi zdi, da je res pomembno, da svojce nauci, da je to bolezen, po drugi strani
pa predstavija tudi neko psihosocialno oporo, da ljudje to zdrZijo. (B57) Svojec bi moral pri
zagovorniku prepoznati, da on ni nekdo, ki bi mu solil pamet, da to ni nekdo, ki se ga je treba bati, da
ga bo nekam prijavil, ampak da je to nekdo, ki mu hoce dobro, ki hoce povecati kvaliteto Zivijenja
osebi z demenco. (B58) Pomembno je, da bo zagovornik tudi neke vrste povezovalec, saj bo oseba z
demenco ostala v oskrbi svojca. (B59) Sploh v primerih, ko samo ena oseba skrbi za osebo z demenco,
je ta oseba pogosto preobremenjena in v veliki stiski. Zagovornik torej mora delati obojestransko.
(B60) Svojci so res velikokrat preobremenjeni z oskrbo, saj sistem ne omogoca dovolj razbremenitve.
(B61) Tudi domsko varstvo je prej ponujalo vec dnevne oskrbe, da so svojci lahko sli na dopust ali si
vzeli nekaj dni prosto. (B62) Ampak zdaj je tega vedno manj. Socialne delavke v domovih so
menedZzerke, ki skrbijo za to, da so postelje polno zasedene in da pride denar v dom. Domovi zasedejo
vse postelje do zadnje. Ta problematika demence je zelo Siroka. Tudi socialne oskrbovalke in
negovalke bi potrebovale posebna usposabljanja za delo z osebami z demenco. To bi ze mogla biti
specializacija. Nima vsaka dovolj znanja za oskrbovanje oseb z demenco. (B63) Za to je potrebno
dodatno znanje. Na zalost je v¢asih tudi tako, da socialne oskrbovalke delajo to sluzbo samo zato, ker
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ni druge. In v takih primerih je se posebej pomembno, da imajo dodatno znanje in usposabljanje.
(B64) Teoreticno imamo zastavljenih dosti kakovostnih storitev, ampak v praksi pa nam stvari ne
klapajo.

11. Kako bi po vaSem mnenju morala biti oblikovana oskrba za stare, ki Zivijo doma?

Skozi ta projekt integrirane oskrbe se bo lepo povezalo delovanje zdravstvene in socialne sluzbe v
domaci oskrbi. Pomembno je, da te storitve pridejo k uporabnikom domov, v njihova okolja. (B65)
Zelo pomembno pa je tudi, da je oskrba Ziva in prilagodljiva. Npr. osebo ocenijo na doloceno Stevilo
ur psihologa, zagovornika, socialne oskbovalke ipd. ampak tega se ni potrebno drzati kot pribito. To
more biti Ziva stvar, ki se prilagaja. (B66) Jasno je, da morajo obstajati neki kriteriji ampak znotraj
tega pa je potrebna fleksibilnost. Prej sem omenjala osebno asistenco, ki smo jo sprejeli leta 2018.
Sprejeta je bila z namenom neodvisnega zivljenja invalidov. Vstopna tocka je 18 do 65 let. To
omenjam, ker je povezano s starimi in bolnimi ljudmi. 65 je ravno ta kriterij, ko ti postanes star po
veljavni opredelitvi. (B67) Nas sistem izkljucuje stare v smislu: »za delo sem se dovolj dober, za iti na
mamografijo pa sem prestara.« (B68) S starimi v nasem sistemu je tako, da nihée ne ve tocno kam bi
Jih uvrstil. (B69) Diskriminacije na podlagi starosti je res veliko. (B70) Zakon o preprecavanju
nasilja posebno opredeljuje stare kot ranljivo skupino pa so imeli pri nas primer, ko je prisla gospa
zaradi fizicnega nasilja sina, ker jo je davil pred dvema otrokoma. Policista na intervenciji sta pa
odreagirala: »Gospa, pa zakaj ne pomagate mladim,....«. Na izobraZevanja o nasilju vedno pridejo
samo komandirji in neki vodilni. Nikoli ni tistih, ki gredo na intervencije. V zakonodaji marsikaj je
ampak v praksi smo pa Sibki. (B71) Stari ljudje pri nas velikokrat recejo: »Zakaj bi to naredila, saj
me nihée ne uposteva, saj me nihée ne slisi ...«. (B72) Zenske, ki pridejo, rabijo predvsem pomoé
zase. Ni njihov cilj se odseliti od doma ali prijaviti nasilja, ampak rabijo nekoga, ki jih slisi, da se
opremi 7 informacijami, da razis¢e kaj lahko naredi, da sama sebe za$citi, ... (B73)

12. Kako delate z zrtvijo nasilja, ki se npr. noce odseliti iz nasilnega okolja?

Naredimo varnostni nacrt. Za veliko Zrtev selitev ni sprejemljiva, Ceprav bi ji jaz najraje rekla, da naj
se odseli. Zato i¢emo in raziskujemo primerne resitve, ki so zrtev so sprejemljive. V njenih osebnih
zivljenjskih okolis¢inah skusmo poiskati tisto, kar ji bo dalo neko osnovno varnost in da bo za njo
sprejemljivo. Npr. da zaklepa svoj del hise, da ne reagira na izzivanja, da se poisc¢e neka oporna oseba
na katero se lahko obrne. S prijavami je tudi zelo zapleteno. To, da nekoga priprejo, mora ze priti do
hujsega nasilja. Pa tudi ko se to zgodi, v hisi ostane partner in otrok od storilca, ki te obsoja, da si ti
kriv, da oceta sedaj ni, itd. Prijava dostikrat ni realna resitev. Ona mora preZziveti znotraj tega. To niso
dobre resitve, to so manj slabe resitve. Te dajo neko osnovno varnost. Vecina jih ostane. Imam samo
en primer, zZenska stara 80 let,ki se je odselila in je zdaj v varni hi$i. V njenem primeru je $lo za
grozno spolno nasilje s strani moza, s katerim je bila porocena 60 let.

13. Kako pa je potem za naprej pri tej gospe, Ki je sedaj v varni hiSi?

To gospo so podprli tudi otroci. Ker ima ta gospa otroke, ki so razumljivi glede situacije, bo lahko
zivela pri enem izmed sinov. Drugace pa je to lahko zelo komplicirana zadeva ker to sabo potegne tudi
delitev premoZenja, ki ni enostavna in navadno traja dolgo ¢asa. Tukaj pogosto nastanejo problemi.
Osebi se potem iS¢ejo neprofitna stanovanja, ¢e ima penzijo je zelo dobro, drugace gre na DSP. Je zelo
tezko, ni pa nemogoce. Ce je Zrtev le dovolj vztrajna. Najbolj hudo je pri starih Zenskah, ki nimajo
svojega dohodka, ki so bile celo zivljenje odvisne od moza. Te so najbolj ranljiva skupina.

14. Imate Se kakSen primer, ko se vam zdi, da bi bil potreben zagovornik?

Imam en primer starejSe gospe iz enega strasno neurejenega odnosa s héerko. Tu ni bilo fiziénega
nasilja ampak je slo za grozno nespostovanje. Gospa ima hiso v kateri Zivi héerka. Gospa ima v hisi
svoj del stanovanja. Gospa je bila nekaj casa odsotna, ker je skrbela za svojko. V tem casu je hcerka
razturila njeno stanovanje brez njenega soglasja in notri vselila svojega sina. To je strasno krienje
¢lovekovih pravic. (B74) Ene uporabnice bi rabile zgolj nekaj informacij, druge pa rabijo ve¢ opore na
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razli¢nih podrocjih. Zagovornistvo bi moralo biti fleksibilno. (B75) Zagovornik ne sme biti
druZabnik. (B76) Zagovornik mora tudi imeti pravico reci: »Mislim, da sva iz¢rpala vse moZnosti ig
moje strani in predlagam zakljucek sodelovanja.« (B77)

15. Tudi vi opravljate socialno zagovornistvo?

Ja, seveda. Ena izmed nasih nalog je tudi socialno zagovornistvo. (B78) Ce vidimo, da je uporabnica
nemocna, da ne zna ali ne zmore povedat in da potrebuje zagovornika, seveda, ce sama to zeli, mi
prevzamemo to vlogo. (B79) To pa absolutno. Tudi v odnosu s CSD ali policijo. (B80) To policajem
sicer ni vSec. (B81)

16. Imate obcutek, da jo potem bolj resno jemljejo?

Ja, vsekakor. Vsaj malo se zacnejo lepSe obnasati, ker imajo obcutek, da je tam prica. Zaveda se, da
je nekdo tam, ki ve kako je potrebno postopati in se obnasati. (B82) Tega pa seveda ni, Ce pride
sama. (B83) Gremo sabo tudi na sodisce kot zaupne osebe, da se one pocutijo bolj opolnomocene.
(B84) Zato potrebujemo njeno pooblastilo.

17. Se vam zdi, da so stari v danas$nji druzbi stigmatizirani? Na kakSen nacin? Kje se to
odraza?

Da. Prakti¢no na vseh podrocjih Zivljenja, zdravstvo, sociala, izobrazevanja, kultura, mediji,
bancnistvo, dostop do storitev, javni prevoz, stanovanjska politika, politika in Se kaj.

Zdravstvo: omejen dostop do zdravstvenih storitev (starostni prag za dolocene brezplacne storitve),
nezmoznost placevanja zasebnih zdrav. storitev in zato prepuscenost dolgim cakalnim vrstam, manj
kvalitetnim materialom, pomanjkanje negovalnih storitev, teZji dostop do invalidskih
pripomockov.(B85)

Sociala: cakalne dobe za domove starejSih, premalo pomoci na domu, omejene storitve v bivalnem
okolju. (B86)

Stanovanjska politika: neprimerna stanovanja, nobenih razpisov za najem stanovanj za starejse,
draga in premalo varovana/oskrbovana stanovanja, nobene pomoci za zamenjavo prevelikih his in
stanovanje, zelo malo ali ni¢ pomodi za prilagoditev stanovanj v bolj funkcionalna, nefunkcionalne
vecstanovanjske stavbe. (B87)

Bancnistvo: neupravi¢enost do kreditov, elektronsko poslovanje, bankomati (brez vsakrSnega
usposabljanja ucenja za uporabo navedenega). (B88)

Izobrazevanje: vedno veclje potrebe zgolj, da lahko sledijo sodobni dinamiki Zivljenja, posebej
nedostopno revnim, manj izobraZenim, Zivecim izven mestnih podrocij. Celo na Andragoskih zavodih

in Univerzah za tretje Zivlj. obdobje je ce dalje vec programov placljivih. (B89)

Javni prevoz: ukinjanje linij, oteZen dostop do zdravnika, trgovskih centrov, najbolj osnovnih
trgovin s hrano, kaj Sele kaj drugega. (B90)

Mediji: veliko starizma, podobe nemocnih, bolnih, odvisnih starih ljudi kot, da drugacnih sploh ni.
Zelo malo ali nic¢ oddaj za starejse. (B91)

Politiki se za stare ljudi zmenijo le v Casu volitev in Se to na besedni ravni, saj se zavedajo so stari in
bodo tudi v bodoce najmocnejse volilno telo. (B92)
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14.2.3. Oseba C

Intervju C:
Drustvo RESje

Kraj: On-line

1. S kakS$nimi problemi se soocajo osebe z demenco pri zivljenju doma?

Se vedno je prisotna stigma in stereotipi. (C1) Zaradi tega ljudje z demenco navadno izgubijo e tiste
socialne stike, ki so jih imeli pred nastankom demence oz. pred tem, ko so dobili diagnozo »demencax.
(C2) Zdrave je strah demence in tudi druzenja z ljudmi, ki jo imajo. (C3) Tako je v domovih za
starejSe in tako je tudi izven njih. (C4) IzloCenost druZin in posameznikov iz socialnega okolja,
pomeni tudi izloCenost iz vsakdanjega Zivljenja. (C5) Zaradi narave bolezni (dusevna bolezen,
bolezen mozganov) jih okolje dojema kot manj vredne. (C6)

2. Katere pravice so osebam z demenco najpogosteje krSene?

Krsene so jim vse tiste pravice, ki jih navajajo starejsi, ki nimajo demence. (C7) Vendar je bistvena
razlika med zdravimi in tistimi, ki imajo demenco v tem, da zdravi znajo opisati krSenje svojih pravic,
svoje obcutke in stisko, ljudje 7 demenco pa tega vec¢ ne zmorejo. (C8) NajpogostejSe krsitve se
navezujejo na psihosocialne potrebe ljudi. (C9) Odvzeto jim je samostojno odlocanje (C10), krseno
je njihovo dostojanstvo (C11), prizadeta samopodoba (C12), prisotne so razlicne oblike nasilja,
predvsem prikritega ter vse oblike psihi¢nega, ki se ga navadno skrbniki, negovalci, sorodniki niti
ne zavedajo. (C13) Vecina domov za starejse nima vec varovanih oddelkov za ljudi z demenco.
Praviloma pa imajo vsi zaprte oddelke, to je prostore, kjer so ti ljudje, ki jim je odzveta svoboda
gibanja na enak nacin kot tistim, ki so v zaporih. (C14) Ker oddelki niso verificirani, ne zapadejo pod
nadzor Varuha ¢lovekovih pravic (DrZavni preventivni mehanizem), niti ne zadostijo pogojem, ki jih
morajo imeti Varovani oddelki (Zakon o duSevnem zdravju in pravilniki). (C15) Raziskav o bivanju
ljudi z demenco v domacem okolju nimamo, kar pa ne pomeni da tam ni krsitev. Po porocilih
prostovoljcev (Starejsi za starejSe. Program RESje) so krS§itve pravic ljudi 7 demenco stalnica. (C16)
Od zanemarjanja (C17), prisile v dolo¢eno ravnanje (C18), odtujitve premoZenja (C19), do
fizicnega (C20) in psihic¢nega nasilja (C21).

3. Kje potrebujejo osebe z demenco najve¢ pomoci pri samostojnem Zivljenju?

Demenca se deli na 3 osnovne stopnje in sorazmerno s tem rastejo potrebe po tuji pomoci. Poleg tega
se demenca razlikuje od posameznika do posameznika. Najvec¢ podpore potrebujejo ljudje z demenco
prav na podrocju zadovoljevanja psihosocialnih potreb. (C22)

4. Kako bi lahko k temu pripomogli zagovorniki?

Ob zaznavi krsitev pravic posameznika, bi zagovorniki lahko ustrezno ukrepali, opozorili svojce ali
druge negovalce na nepravilno in neprimerno ravnanje. (C23) Pogosto se sami tega niti ne
zavedajo. (C24) Zagovornik bi imel tudi nalogo ozavescanja in spreminja razmer, odnosa do ljudi
demenco. (C25) Pogosto spremeni ravnanje in odnos do ljudi 7 demenco Ze sama prisotnost
zagovornika. (C26) Ce ti ukrepi ne bi zadosc¢ali, bi zagovornik o kriitvah seznanil vodstvo v domu
starejSih in ali institucije, ki imajo nadzor nad delovanjem domov za starejse. (C27) Globalno in
dolgorocno pa bi zagovornik vplival na spremembe, izboljSanje stanja s predlogi ali zahtevami, da se
ljudje, ki skrbijo za osebe z demenco usposobijo za to delo in opravijo ustrezna izobraZevanja o
pravilnem ravnanju z njimi. (C28)

5. KakSna znanja so potrebna za zagovornistvo ljudi z demenco?
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Neformalni zagovorniki pravic ljudi z demenco najveckrat postanejo tisti, ki jih pogosto obiskujejo in
Jjih sprejemajo taksne kot so. (C29) Formalni zagovorniki bi morali imeti znanje s podrocdja
pravilnega ravnanja 7 osebami 7 demenco in psihosocialnega pristopa (C30). Zelo pomembno je, da
se ne usmerjajo le na zunanje, splosne krsitve pravic teh ljudi oz. zgolj na zadovoljevanje osnovnih
Clovekovih potreb (hrana, oblacila, urejenost in ustreznost prostorov ipd.) (C31) Da opazijo
opuscanje dolocenih dejavnostl (C32), razlicne oblike prisile (C33), prikrito nasilje (C34),
neprimeren odnos (C35), ustrahovanje (C36) itd. itd. To pa lahko zaznajo le ce so pogosto prisotni
in tudi dobro poznajo osebo ter njene potrebe. Vsekakor pa je potrebna tudi velika mera empatije.
(C37) Predlog nasega drustva RESje je bil da se imenuje zagovornika vsaki osebi pri kateri se
postavi diagnoza demenca. (C38)

6. Tudi vi vidite vaSo delovanje kot zagovornistvo?

Ja, vsekakor. (C39)

14.2.4. Oseba D

Intervju D:
Bliznja oseba, ki je oskrbovala osebo z demenco

Kraj: Radenci
Trajanja: 1,5 ure

1. Kako bi opisali vaso vlogo pri skrbi na sosedo?

Moja skrb za sosedo je zajemala vsakodnevni jutranji obisk pri sosedi, kjer sem pregledala vsa
zdravila, pogledala, Ce si je gospa sama pripravila zajtrk, e si ga ni, sem ji ga pripravila jaz. Nato
sva malo posedeli in spili kavico potem pa sem 5la jaz domov Cez cesto. Proti poldnevu sem ji prinesla
topel obrok razen, ce sva se dogovorili drugace. V¢asih si je sama skuhala kakSne Zgance, palacinke
ali kaj podobnega kar je rada jedla. Ce ji nisem prinesla kosila, sem jo sla okoli 2h pogledat, vcasih
sva spili kavico, vcéasih pa ne. Zvecer sem sla ponovno k njej in ji, Ce je zZelela, skuhala ¢aj ali
namazala kakSen kos kruha. Ko sem za to poskrbela, sem umila in pospravila posodo. (D1) Marija je
obicajno §la v posteljo okoli 7ih gledat televizijo, jaz pa sem takrat $la domov.

2. Veliko ji pomagate pri vsakodnevnih opravilih. Ji pomagate tudi pri kakSnih drugih
stvareh?

Ja. Tedensko sem ji prala perilo, pospravila stanovanje in predvsem poskrbela za to, da sta kopalnica
in we cista. Gospo sem spremljala redno k zdravniku. (D2) Do trgovine in zdravnika je potrebovala
prevoz, saj smo doma v odroénem kraju in vsepovsod se je potrebno peljati z avtom, saj ni urejenega
Jjavnega prevoza. (D3) Spremljala sem jo tudi k vsem specialistom, ce je bila gospa narocena v
bolnisnici, sem jo peljala tudi v Mursko Soboto. (D4) Ce je tam ostala ve& dni, sem jo §la tudi obiskat.
(D5) Poskrbela sem pa tudi za prevoz iz bolniSnice. (D6) Gospa je vsak mesec opravila vecji nakup.
Tudi pri tem sem jo spremljala, odpeljala do trgovin, skupaj sva nakupili stvari. Preden sva $li v
trgovino, sva skupaj naredili nakupovalni seznam. (D7) Ko sva vse to opravili, je obicajno placala z
denarjem na blagajni gospa sama, jaz sem ji potem pomagala priti do avta in zloZiti vse stvari notri.
(D8) Obicajno sva obiskali 3-4 trgovine kot so Mercator, Lidl, Hofer, Tus, odvisno od ugodnosti, ki
jih je takrat katera trgovina ponujala. Te ugodnosti sem spremljala jaz. Ko sva prisli domov, sem ji
pomagala vse stvari pospraviti na svoja mesta, ki jih je ona dolocila ali jih poznala Ze od prej. (D9)
Ko se se prepricala, da je vse okej, sem Sla domov. Kaksne manjse stvari kot je npr. solata ali sadje, ki
Jih ima zelo rada, sem ji sproti nakupila jaz, ko sem sla v trgovino zase. (D10)

3. Ali ste se po pregledu z zdravnikom pogovorili tudi vi?
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Ja, 7 zdravnikom sem se pogovorila tudi jaz. Predvsem glede podrocij, e bi bilo potrebno izvajanje
kaksnih terapij ali jo mogoce ponovno pripeljati na pregled ali kaj takega. (D11) K sreci je bila gospa
zelo zdrava, ni imela nobenih drugih zdravstvenih tezav razen zaGetka demence. Slo je za zagetni
stadij demence, ki spominja na teZjo pozabljivost.

4. Kako se je pri gospe odrazala demenca?
Pogosto se je dogajalo, da gospa pozabila kaj sva se pogovarjali in je veCkrat ponovno vprasala.
V¢asih je kaksen dan boljsi, spet drugi je slab$i. V¢asih je prislo tako, da je bila cel mesec v redu,
potem pa je prislo ve¢ tednov, ko je zelo pozabljala in ponovno sprasevala.

5. Ste bili kdaj prica situaciji, ko bi nekdo poleg nje reagiral nejevoljo ali agresivno? Kako
ste reagirali?

Samo enkrat sem bila prica dogodku, ko se je sosed zasmehoval temu, da je gospa Ze tretjic vprasala
isto vprasanje. (D12) Ko je gospa odsla, sem se v privatnosti pogovorila s tem sosedom. RazloZila sem
mu, da je gospa starostnica, ki ji spomin pesa in da naj poskusi razumeti, da bo isto stvar veckrat
vprasala. Razlozila sem tu tudi, da ni primerno, da bi se ji kdorkoli posmehoval. (D13) Z gospo je
potrebno biti zelo potrpeZzljiv. Zdi se mi pa pomembno, da tega nisem povedala v prico gospe. (D14)

6. Poznate izraz zagovornisStvo?

Pravzaprav Se nisem slisala za zagovornistvo. (D15) Smatram pa, da je zagovornik enako kot
zastopnik, ki zastopa osebo pred sodis¢em. Zagovornik zastopa osebo pri vseh odlocitvah npr. glede
namestitve, pri odlocitvah, ko se mora npr. krajevni skupnosti oddati 30 cm zemlje za gradnjo ceste, ...
(D16) Tako jaz razumem ta izraz, ampak verjetno v socialnem delu to pomeni kaj drugega.

7. Je prislo Ze kdaj do kakSnega primera, ko ste opravljali zagovorniStvo?

Ja, slo je za primer, ko je gospa dajala v najem dve njivi za vec let enemu in istemu kmetu. Ker je ta
kmet bil slab placnik najemnine, je svojka gospe predlagala nekoga drugega za kogar je smatrala, da
bo redni placnik. Gospa je vitrajala pri svojem prvem najemniku in jaz sem jo pri tej odloCitvi
podprla. To je bila njena zZelja. (D17)

8. Se vam zdi, da bi potrebno uvesti zagovornistvo za stare ljudi v Sloveniji?

Ja, meni se zdi ta institut nujno potreben. (D18) Nujno je potreben predvsem za starejse, saj so
glorabe starostnikov zelo pogoste. (D19) Gospa je bila tudi Zrtev Stevilnih zlorab. (D20) Poleg tega,
da se je soseda okoristila 7 njeno nepremicnino in zemljo (D21), so jo veckrat obiskali tudi kaksni
prodajalci »bedarij« in jo zmanipulirali k nakupom (D22). Vem pa tudi za Stevilne druge primere, ko
svojci ali drugi bliznji izkoristijo staro osebo, pokradejo premoZenje in prihranke (D23). Pomembno
se mi zdi, da bi gospa imela zagovornika, kateremu bi zaupala in s katerim bi se lahko na samem
pogovorila. Brez svojcev, oskrbovalke in drugih ljudi. (D24)

9. Mi lahko opiSete zgodbo na kakSen nacin je gospa trpela zlorabe?

Gospa je povedala tako meni kot tudi na sodis¢u, da sta ji soseda, ki ju bom poimenovala Erna in
Milan, pod pretvezo zagotovila, da bosta zanjo lepo skrbela, da ji ne bo ni¢ manjkalo, ji nudila vso
zdravstveno pomoc, tudi vsaj tri obroke hrane dnevno, poskrbela bosta, da bo imela zmeraj svezo
pijaco, preoblacila bosta posteljo, itd. Do teh obljub pa je prislo, ker je gospa v oktobru zbolela, saj je
imela sréno popuscanje in se ji je nabirala voda v telesu. Meni naekrat ve¢ ni zaupala, ker so sta ji
Erna in Milan lagala o meni in mojih namenih. Zaradi tega mi ni povedala, da ima zdravstvene tezave.
Gospa ve¢ ni hodila na obisk k meni. Neprestano pa sta jo obiskovala Erna in Milan. Prepricala sta jo,
da jo bosta peljala k zdravniku in da bosta skrbela zanjo. K zdravniku sta jo res pripeljala in je za tri
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dni morala v bolni$nico. Ko se je vrnila, je gospo doma Ze ¢akala bolniska postelja. Erna jo je
prisilila, da leZe v bolnisko posteljo in ji dvignila varnostne ograje. Gospa si sama ograje ni zmogla,
niti znala, spustiti. (D25) Erna ji ni ve¢ dovolila, da bi sama opravijala najosnovnejse potrebe,
Ceprav je bila Se vedno zelo pokretna. Ni ji pustila, da bi si 5la po kaksno hrano ali na stranisce.
(D26) Z groZnjami, da jo bosta ubila, sta jo popolnoma prestrasila in ji onemogocila vsaki zunanji
stik. (D27) Najprej sta ji izkljucila telefonski kabel in skrila aparat. Tako, da gospa ni mogla nikakor
vzpostaviti stika z zunanjim svetom. (D28) Jaz sem jo §la vseeno pogledat in preverit kaj se dogaja.
Erna me je dvakrat nasilno odstranila iz hiSe. To je trajalo ve¢ kot 6 mesecev. Vmes so gospo z
groZnjami prisilil, da je morala podpisati preuZitkarsko pogodbo s katero je vso premoZenje izrocila
Erni. (D29) Domov so pripeljali tudi notarko, ki je izplejala uradni del. Vse to z namenom, da gospa
ne bi prisla v stik z bilokom drugim. Gospa ima Zivec¢i dve necakinji in sestro. O teh prepisih seveda
niso obvestili sorodnikov. Slo se je samo zato, da so gospo popolnoma esamili, ker so jo tako edino
lahko obvladali. (D30) Sicer bi kateri od sosedov poklical pomoc. Erna ima tudi z drugimi sosedi
pogosto nasilne odnose, zato se sosedi niso neposredno vmesavali v to kaj je dogaja pri gospe doma,
Ceprav so vsi slutili, da nekaj ni okej. V tem casu so ji odrekali vso zdravstveno pomoé, hrano, vodo,
svobodno gibanje, ... (D31) namerno so jo onesposodbili zato, da je Erna dobivala postreZnino za
oskrbo. (D32) Gospo je imela vec kot 6 mesec zaklenjeno v njenem domu. (D33) Z njo ni sobivala.
Zjutraj ji je prinesla zajtrk in ¢ez par minut je odsla in gospo zaklenila. Ni imela stika 7 nikomer, ker
si ni znala odpreti varnostne ograje. (D34) Ce je morala na straniice, je opravila potrebe v postelji.
(D35) Erna je prisla vsak dan nazaj komaj okoli 4 popoldne. Ko je prisia, jo je zmerjala z 'nesnago’,
'posrano prasico’, .... (D35) Gospa je v joku prosila, naj jo pusti iz postelje in ji je odvrnila, da ne bo
nikoli ve¢ $la iz te postelje. (D36) Dejansko se je $lo samo zaradi denarja. Da bi si na skrajno podli
nacin pridobili njeno lastnino, premoZenje, pokojnino in postreznino. (D37) Ce bi ji dovolili, da gre
prosto po vodo in na straniSce, bi izgubili postreZnino. (D38)

Po 6 mesecih je njena osebna zdravnica zahtevala, da jo pripeljejo na pregled. (D39) Pred tem je
prisla tudi patronaZna sestra ampak sta bila prisotna Erna in Milan. Gospa ni upala niti
spregovoriti. Zaradi ustrahovanja ni upala sestri nic¢ povedati. Patronazna je zakljucila, da je z gospo
vse v redu. (D40) Zdravnica je prva iz sistema zaslutila, da nekaj ne $tima. Jaz sem jo namre¢ pred
tem, vsaki dva meseca vozila na pregled krvi in v laboratorij v zdravstveni dom. Glede na leta je to
nekaj normalnega. Zdravnica je opazila, da gospe Ze 6 mesecev ni bilo k zdravniku. Od Erne je
zahtevala, da jo pripelje na pregled. Erna se je branila z vso mocjo ... rekla je, da gospe ni¢ ne majka,
da ni potrebe po obisku zdravnika, ... zdravnica je vztrajala, da hoce gospo videti. Ko je na zahteva,
Erna gospo pripeljala do zdravnice, je Erna vztrajala, da hoce prisostvovati pri pregledu. Zdravnica
Jji tega ni dovolila. (D41) Zahtevala je, da se odstrani iz ambulante. Zdravnica je po pregledu ocenila,
da se z gospo dogaja nekaj slabega, saj je prisla dehidrirana, podhranjena. V 6 mesecih je shujSala
30 kg! (D42) Zdravnica je poklicala socialno sluzbo v Gornji Radgoni. Dve socialni delavki sta res
hitro reagirali in prisli v ambulanto. Vse tri skupaj so poiskale edino mozno resitev, to je prosto mesto
v Domu za stare Rakican. Na sreco je bila prosta ena postelja. Gospe po pregledu veé niso peljali
domov ampak direktno v dom. (D43) Na dom se je zelo hitro navadila in si precej opomogla. Bila je
zelo zadovoljna z hrano, postrezbo in vsem ostalim. Do smrti prej$nji mesec je bila popolnoma
gibljiva, neodvisna od tuje pomoci, ... med tem je bil takoj sprozeni sodni postopek za razveljavitev
pogodbe o preuZitku. (D44) Zaslisane so bile vse price, gospa je odgovarjala v domu svoji odvetnici,
pricali smo tudi vsi sosedi, zdravnica, socialne delavke. Po koncanem postopku je sodisce 1. stopnje
razveljavilo to pogodbo ampak se je Erna pritoZila. 2. stopenjsko sodisce je potrdilo razsodbo 1.
stopenjskega sodisca in pravnomocno razveljavilo pogodbo. HiSa in vso ostalo premoZenje se je
vrnilo gospe. (D45) Za gospo je ob¢ina Radenci doplacevala oskrbo v domu, s tem ko je pridobila
nazaj premozenje, se je ob¢ina vknjizila na njeno premozenje.

10. Kaksna pa je bila vasa vloga pri spremljanju te grozovite situacije? Kako ste vi
postopali?

Najprej sem poskusila vzpostaviti kontakt z gospo. (D46) Potem sem o zlorabah obvestila policijo, ki
se ni kaj posebej zanimala za to. (D47) Rekli so, da to ni njihova pristojnost. Potem sta vseeno prisia
dva policista na razgovor h gospe, ki je lezala v postelji. Na razgovoru sta bila prisotna oba, Erna in
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Milan. Gospa iz strahu ni upala povedati ni¢. Grozila sta ji s smrtjo! (D48) Na podlagi ogleda, je
policija ugotovila, da je z gospo vse v redu. Jaz sem pozneje poklicala s socialno sluzbo, ki je zgleda
komunicirala s policijo in dejansko sploh niso odregairali. Gospo je tudi po namestitvi v dom bilo zelo
strah. Strah jo je bilo, da bo Erna prisla v dom in jo zaduSila. (D49) Kmalu po tem, ko sem poklicala
socialno, je pri§la na obisk njena ne¢akinja iz Svice. Prvi dan ko je prisla, jo je Erna spustila k gospe
vendar sta spet bila oba z Milanom prisotna. Gospa ni upala necakinji ni¢ povedati, je pa ji dala
vedeti z ocmi, da je nekaj narobe. (D50) Necakinja je nasledn;ji dan spet prisla na obisk, ker je slutila,
da se nekaj dogaja. Drugi dan jo je z vilami napadel Milan in je odsla. Tretji dan je spet prisla in jo je z
motiko napadla Erna. Necakinja je nemudoma poklicala socialno sluzbo in zahtevala, da preverijo kaj
se dogaja. Socialna sluZba se ni takoj odzvala. (D51) Za naprej pa nisem sigurna ali je socialna
stopila v stik z zdravnico, ki je pozneje regairala ali je zdravnica zaslutila to brez tega. V tem primeru
Jje sistem popolnoma zatajil. Ze patronana ni prav odreagirala, ker je prisla na ogled ob prisotnosti
Erne in Milana in enako je bilo s policijo. (D52)

11. S kakSnimi problemi ste se soocali pri skrbi za sosedo?

Predvsem sem se soocala s ¢asovno stisko, se dobro, da sem tako blizu doma. (D53) Skrb za ostarelo
osebo je zelo odgovorno delo in zahteva velika Casa in discipline. (D54) Ni vseeno ali bo oseba jedla
zajtrk ob 10ih ali ob 13h. Tako, da sem bila tudi ¢asovno vezana na skrb. Je pa tudi fizicno naporno.
(D55) Ceprav je gospa $e bila pokretna in je lahko sama §la na wc, je bilo potrebno podistiti
stanovanje, preobleci posteljo, poskrbeti za zdravila, ... skrb predstavlja dnevno nalogo, kjer ni fraj
vikenda. Je nujno potrebna za to, da je lahko gospa tako dolgo Zivela doma. (D56) Sama namrec¢ tech
stvari ve¢ ni zmogla. Predvsem kar se ti¢e zdravil.

12. Kaks$na bi bila kakovostna reSitev za te probleme?

Kvalitetna resitev bi bla dodelitev vecé socialnih oskrbovalk za gospo, ki bi dlje ¢asa dnevno
prezivljale pri njej. (D57) Potrebe gospe so namrec rasle, saj se je blizala starosti 90 let. Si pa je gospa
tudi zelela iti v dom.

13. Ste sosedi nudili oporo pri odlo¢anju?

Ja. En izmed takih primerov je bila vloga za odstop lastniStva za 30 cm zemljisc¢a zaradi izgradnje
nove ceste. Zemljisce je potrebovala krajevna skupnost. Vioga je bila naslovnjena na vse prebivalce
tega dela vasi, kjer zZivi tudi gospa. Pri tej odlocitvi sem ji pomagala. (D58) Ko je dobila pismo, ga je
najprej sama prebrala nato sem ga prebrala tudi jaz in ji razloZila vse kar se tice projekta. Ni namrec
razumela za koliko zemlje gre, za katero zemljo gre, kakSne ima to posledice. Povedala sem ji za kaj
gre, kaksne so posledice njenih odlocitev. (D59) Tudi pri drugi posti je bilo tako. Gospa mi je na mizi
nastavila vso posto, ki jo je prejela. Jaz sem vso posto vsak dan pregledala in posamezne zadeve sem
JirazloZila. Vsako posto posebej ji razloZim po domace. (D60)

Gospo sem poznala vec kot trideset let. V tem Casu sva zgradili odnos, ki temelji na zaupanju. V
Casu, ko sem skrbela zanjo, mi je gospa popolnoma zaupala. Vedela je, da ji 7 vsem Zelim samo
dobro, da ji no¢em na noben nacin Skodovati. (D61)

14. Imate obclutek, da gospe kdo od zdravnikov ali socialnih delavcev ali koga drugega, ni
jemlal resno?

Ne. Tega obcutka nikoli nisem imela ne v zdravstveni, ne v socialni sluzbi. (D62) Mislim, da se vse te
institucije obnasajo zelo solidno in so tudi pripravljene priskociti na pomoc, ¢e jih za to prosimo.
Nikoli nisem zaslutila, da strokovnjaki ne bi prilagodili komunikacije za gospo. (D63) Je pa res, da
sem jo vedno spremljala in tudi to verjetno vpliva na to, da se strokovnjaki lepo obnasajo. (D64)
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15. Ste sliSali Ze za prakso profesionalnega neodvisnega zagovorniStva kot je npr.
uveljavljeno v Angliji?

Ne nisem e sliala. Mislim, da se o tem premalo piSe in prikazuje v medijih. Se zmeraj pravim, da je
zagovornistvo nujno potrebno. (D65) Pomembno je tudi, da ko bo uveljavijeno, da je zelo enostavno
dostopno. (D66))

16. Kako bi se vi pocutili, ¢e bi z gospo obstajal profesionalni zagovornik?

Jaz bi se pocutila zelo dobro. (D67) Ce bi se imela gospa na nekoga za naslonit, bi ji dalo obéutek
varnosti. S tem bi pa se tudi jaz pocutila varno, saj bi vedela, da je za gospo poskrbljeno. (D68)
Pomembno se mi zdi, da bi imela nekoga s katerim se lahko pogovori o eventuelnih krSitvah, ki imajo
posledice za njeno premoZenje. (D69) Da bi lahko govorila z nekom o vseh svojih Zeljah in interesih.
(D70) Bla bi predvsem bolj mirna. Na tak nacin ne bi vse odlocitve stale na meni kot podpornici
gospe. (D71)

17. Sta se s sosedo kdaj pogovarjali o demenci?

Ja. ona sicer ni razumela izraza demenca, razumela pa je, da vedno bolj pozablja. (D72) Tako pac
starejSe kmecko prebivalstvo razume demenco.

18. Kaj bi se moralo spremeniti na ravni drZzave, da bi bilo gospe laZje Ziveti z demenco?

Menim, da bi se moralo spremeniti ve¢ stvari. Definitivno bi morali zgraditi ve¢ domov za stare, da ne
bi bilo tako dolgih ¢akalnih dob. (D73) Pomembno bi bilo tudi, da se okrepijo storitve na domu, da bi
lahko tisti, ki Zelijo, ¢im dlje ostali doma. (D74) Nenazadnje pa bi bilo zelo nujno, da se uvede institut
zagovornika za stare ljudi. (D75) Vsi ti, ne glede ali v domovih za stare ali v storitvah na domu in
zagovorniki, bi morali nujno imeti znanje in izkuSnje za delo 7 osebami 7 demenco. (D76)

14.2.5. Oseba E

Intervju E:
Svojka osebe z demenco

Kraj: Maribor
Trajanja: 1,5 ure

1. Kaks$na je vaSa vloga pri skrbi za svojko?

V prvi vrsti to, da ima oma kaj za jesti. Ona si skuha in si shrani hrano v hladilnik in potem nanjo
pozabi, da se vmes pokvari. Zadnjic mi je npr. dala maslo, ki mu je rok potekel aprila. Ona pac ne
gleda vec teh stvari in ni fajn, da bi se zastrupila. Moja skrb je torej, da ma za jest vsak dan, da vzame
tablete. Zjutraj spijeva kavo skupaj, pogledam za celi teden vnaprej ¢e ima razdeljene tablete za vsak
dan, ob kavi malo poklepetava, pol pa jaz grem delat kaksne stvari, oma pa gre navadno na sprehod,
ce je lepo vreme. Fajn je, da oma vedno javi, preden gre na sprehod. Ce je dovolj mrzlo zunaj potem jo
pred sprehodom vedno pogledam, e je dovolj obleCena. Posto vsaki dan sama odpre in pol mi
nastavi tiste liste, ki jih ne razume. Jaz jih pogledam in ji razlozim. (E1) Se mi zdi, da sploh vec ne
cuti, da jo zebe, Ceprav je vec kot ocitno premalo oblecena, ker ima samo kaki pleteni pulovercek,
tanki brezrokavnik in najlonke.

2. Kako pa izgleda ta pogovor, ki ga imata ob kavi?
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Vsakic isto. Oma malo jamra, ker ima problem z zilami na nogi. Ena noga jo boli in ji v€asih odpove.
Njej se ni¢ takega ne dogaja v zivljenju, tako, da ne razpravlja na Siroko o stvareh. Bolj ali manj je
vsaki dan isto. Pa niti se ne spomni kaj se ji dogaja na dnevni bazi, bolj se rada pogovarja o stvareh, ki
so se zgodile ze davno. Hudo ji je, da ni ve¢ dedeja, da ga pogresa, ... s tem je povezan en tak
incident... veckrat se je spomnila na dedka in mu je svec¢ko prizgala doma. Pol je 5la na vrt in je
pustila to sveCko goreti v stanovanju. In enkrat je zZe Sla pocivat in v tem casu je vse skupaj zagorelo.
Klicala je mamo in so pogasili, tako, da je bilo potem okej. (E2) Oma ne uporablja kartice ampak gre
Ix na mesec na banko dvignit denar in placa poloZnice. Jaz jo k tem spremljam. Pa spremljam jo
tudi k zdravniku, na posto, na grob k dedku. V cerkev pa rada gre sama. (E3)

3. Ima gospa diagnosticirano demenco ali ne?

Ne Se. Zdaj so v tem postopku. Dobila je napotnico od osebne zdravnice za psihiatra. Ta termin je Ze
imela in sprasevali so jo, ¢e sama poskrbi zase, ce se sama oblece, Ce si sama skuha, ... niso ji naredili
nekega posebnega testa za demenco, je pa zdravnik ocenil, da se demenca vidi. Ko se bo stanje
poslabsalo, ko vec ne bo zmogla skrbeti zase, se naj ponovno oglasi, so rekli. In potem bodo dalje
postopali glede skrbnistva. (E4) Imam obcutek, da ji niso dali vseh informacij glede demence in kako
naprej. (E5) Rabimo pa neko potrdilo, da rabi oskrbo. Ker je zelo veliko dela in zahteva veliko casa.
Da bi dobili vsaj neko nadomestilo ali nekaj. (E6) Naporno je vsem. Oma npr. 20 min po tem, ko
kavo spijeva, oma cingla, da me vprasa, ¢e pridem na kafe dol. Ona pozabi v 20ih minutah. V¢asih
spije po 5-6 kafejev na dan. Jaz pridem vc¢asih vsaki dve uri dol, ker oma rabi to. Celi ¢as isce neki
socialni stik, druZenje. (E7)

4. Kaksna pa je njena socialna mreza?
Nima ravno mocéne socialne mreZe, ma pa nekaj ljudi, ki jo obiskujejo. Pride teta Jelka na kafe pa
neke Zenske iz cerkve, vaukinji. (E8) Njen sin Zivi v isti hisi ampak se ne ukvarja z njo. Njemu
'dojadi’ po eni minuti in rata te¢en. Hitro pol tudi odide, ker mu je prevec naporno. (E9) Teta Jelka
proba priti vsaki drugi dan po eno uro.

5. S kakSnimi tezavami se soocate pri oskrbi gospe?

Najbolj stresno mi je, da je vsaki dan znova treba iti cez omine zgodbe, ki te malo pijejo, ... ko je
vsakic¢ eno in isto, ko ji mores 10x na dan isto povedat, ko noce poslusat, ... zdi se mi, da vedno bolj
postaja uporniska. Zdi se ji, da ji slabo Zelimo. To je zelo stresno, da sem ji cel ¢as na voljo. Oma pa
non stop cingla. Jaz pa mam dosti obveznosti, Ceprav sem brezposelna zdaj, imam veliko aktivnosti, ki
jih pocnem. Oma pa me neprestano isce in pol sebe spravlja v nevarne situacije s tem. Npr. zelo tezko
hodi po stopnicah. Jaz sem vcasih v kleti in pol oma skusa priti do mene. Pa na stopnicah nimamo
drzala. Pol pride do mene in me vprasa kaj delam, ji odgovorim, da pecem pecivo, pol jo je pa treba
pospremiti nazaj gor. Ampak oma pol pozabi spet in se cez pol ure ponovi scenarij. To je zelo
naporno. Predvsem to, da mores na nekoga neprestano paziti, da se mu kaj ne zgodi. (E10) Pa tudi
zavedam se, da ko bom $la nazaj v sluZbo, bo oma sama doma. Da je takrat ne bom mogla pazit.
(E11) Tudi zaradi tega si zelimo, da bi uredili druzinskega pomocnika ali kako drugo asistenco. Se mi
zdi, da ko mas dementnega doma, je dobro, Ce je celi cas nekdo doma. (E12)

6. Se pogovarjate kdaj z gospo o demenci?

Ja, oma sama rece, da je Ze Cist blesava. Da ne ve niti kaj je danes jedla za zajtrk. Zaveda se tega
mentalnega upada predvsem v zadnjem letu. Vsak mesec je opazno, da gre na slabSe. (E13) Demence
sicer ne bi tako poimenovala ampak razume kak$ne so karakteristike te bolezni. (E14) Dobro se
zaveda, da bo scasoma potrebovala veé podpore pri Zivijenju in tega jo je moéno strah. (E15) Ze zdaj
se ji zdi, da je v napoto, ker tudi njen moj moz (njen sin), daje ta obcutek celi ¢as. Onidva sta si v
laseh ze od nekdaj. Nikoli ni noben bil tako, da bi se zelel pomenit. Enako je blo s tastom. So ble neke
nerazreSene druzinske zadeve in se nekak noben ni spravil, da bi izboljsal odnos. (E16) Z omo je res
treba biti potrpezljiv, kar je res te¢no véasih. (E17) Jaz jo probam sprasevat kaksne stvari, ki $e jih do
zdaj nisem vprasala. Ce jo vprasam o kakih temah, o katerih se ji je neprijetno pogovarjat, kar obrne
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temo pa na vreme potegne recimo. Se pa definitivno zaveda, da bo potrebno vedno ve¢ pomoci pri
Zivljenju in vseh nas doma nas je tega strah. (E18)

7. Kako dostopate vi in gospa do informacij glede oskrbe, demence?

Ja, pomemben Clen je tudi héerka, ki prihaja iz stroke socialnega dela in nam je posredovala
prirocnike o demenci ipd. (E19) Nina, zdravnica, ki je héerka od Jelke, se tudi potrudi, da da cim vec
informacij glede tega. (E20) Od mojega moZa recimo sploh ni kaj za pricakovat, ker njemu je res
odvec vse skupaj. (E21) Zadnjic je prislo do ene zelo grde situacije. Oma moli pred kosilom in v
molitvi je rekla, da bi se danes leto spet tako druZili. Moz je zelo osorno reagiral: 'daj, daj daj, tiho
bodi, kaj nekaj govoris danes leto, ...". tolko, da ni rekel, naj e enkrat umre. (E22)

8. Ali gospe pomagate pri urejanju financnih transferjev, pri obiskih zdravnika....?
Ali se po pregledu pri zdravniku, pogovorite z zdravnikom tudi vi? Kdo potem vse
skupaj razloZi svojcu?

Ja, z njo grem na banko enkrat na mesec, na posto, ¢e ima kaj za urediti, seveda jo spremljam tudi k
zdravniku. K osebni zdravnici greva vedno skupaj notri, zdravnica se sicer pogovarja 7 omo ampak
potem vedno preveri pri meni, Ce to drZi. (E23) Malo sicer obrne vprasanje. Ko pa je mela prvi¢
psihiatra za demenco pa je mogla iti notri sama. (E24) Po tem, ko so z njo koncali, pa so notri
poklicali Se mene. (E25) Zdravnica zelo vredu komunicira 7 omo, imam obcutek, da vedno prilagodi
raven komunikacije, da jo oma razume. Zdravnica uporablja zelo enostaven jezik tako, da ni neke
potrebe po tem, da bi dodatno prilagajala nacin komunikacije. (E26) Ne vem sicer, ¢e oma vse
razume, ker vedno odgovarja zjaja ...

9. Katere moznosti storitev oskrbe v skupnosti so bile vam in vasemu svojcu predstavljene
(za primer oskrbe osebe z demenco)?

V resnici niti ne vem koliko bi blo smiselno predstaviljat neke druge oblike oskrbe, ker oma res hoce
ostati doma. (E27) Zelo si prizadeva, da je ¢im bolj samostojna. Njej je nekaj najbolj groznega, da bi
bla odvisna od nekoga drugega. (E28) V resnici ni blo ni¢ predstavljeno. Odkar je oma starejSa hoCe
biti doma, tako, da se o teh temah niso pogovarjali. Poznamo patronazne storitve, ker je dedek ze imel
to, ko je bil Se ziv. Oma res hocCe ostati doma, umreti v svoji hisi, v svoji postelji in v krogu
najbliznjih. Doma pa tudi to spostujemo. (E29) Malo pred prvim valom korone smo jo zakljucli v neke
dnevne aktivnosti v Domu Danice Vogrinec in parkrat je Sla tja. Pol pa ni vec Zelela hodit, ker je
mela obcutek, da jo hocemo v dom spravit. Kljub temu, da ji je blo fajn, ker so kofetkali z vrstniki, je
dobila nek odpor. (E30) Tam se je tudi druzla samo 7 Zenskami, ker se z moskimi po njeno, ne sme,
ker bi tako varala dedka (smeh). (E31)

10. Kako se odloc¢ate z gospo glede tega kaj bo za kosilo, kako poteka nakupovanje, ...?

Dosti se prilagajamo omi in njenim potrebam. Ko se npr. gre tusirat, me 20 min prej poklice, da ji
pridem dol hrbet umit. (E32) Glede kosila pa je tako. Oma v tem obdobju res malo je. Zjutraj poje
mogoce eno jajcko pa kavo, za kosilo samo en mali kos¢ek mesa in tri krompircke, za vecerjo pa tudi
samo kaki jogurt. Glede tega kaj se bo jedlo pa je oma zelo zadovoljna 7 mojo kuhinjo. Vedno ji je
zelo dobro. Nima pa rada kakSnih tujih jedi kot je npr. sushi, tajsko ali mehisko. To vem, da ji ni
vsec, da ma raje tradicionalno, zato tega niti ne pripravljam. (E33)

V nakup pa gre vsako sredo ali cetrtek, ko majo popust za upokojence, sama. (E34) V trgovino se
odpravi pes z vozi¢kom, kamor si lahko odlozi nakupljeno. Vedno kupi klasiko: bela moka, cuker,
olje, kava. Rada ma, da se meso nabavi od nekih domacih kmetov, zato to jaz zrihtam. (E35) Ce pa
kaj slu¢ajno nima pa si sposojava ena od druge. V trgovino $e vedno gre sama.

Je pa ne dolgo nazaj prisio do prvega problema. Oma je Sla v trgovino in je namesto macje hrane
kupla ¢okoladne kroglice. Macka celi dan ni jedla, ker je mel nastavljene cokoladne kroglice. (E36)
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Ko to vec ne bo osamljen primer, ji bom jaz z veseljem nakupla stvari. (E37) Ampak se mi zdi
pomembno, da ima oma dokler se da, ta ritual, da sama gre in s tem ohranja neko svojo vrednost.
To, da ona gre v trgovino, njej je to dogodek. Ona rabi to, da se spravi iz bajte, da sama zmore zase
nakupit in poskrbet. (E38)

11. Obstaja kak$no podrodéje, ko se vi popolnoma namesto nje odlo¢ate?

Ja, npr. pri sajenju roz. Ko oma vitraja, da se ena stvar tako posadi pa nima prav, ji najprej nekaj
Casa probam razloZit, da se to sadi drugace pol pa Ce ne popusti, ji reCem, da bom jaz. (E39) Tak
situacijsko se namesto nje odlocam. (E40) Ker pa je vedno bolj uporabniska kao kaj bos ti meni
govoril, saj pa jaz vem. V resnici jo boli, da ne ve ve¢. (E41)

12. KakSne manevre pa imate, da jo npr. obvarujete pred nevarnostmi?

Kar nekaj manevrov smo ze imeli. Ko je blo to s sveco, smo ji nabavli elektricno sveco. Pa npr. ko
noben kleti ne rabi, se klet zaklene, da oma ne more not. Veckrat grem dol pogledat, ce je izklopila
Stedilnik. To sem si ze nekako avtomatizirala, da pogledam, ce so vsi gumbi izklopljeni. (E42)

13. Kaj bi se zgodilo, ¢e vi en dolo¢en ¢as ne bi mogli skrbeti za omo?

To bi naznanili druzini in bi verjetno teta Jelka pogosteje poklicala in prisla za vec ¢asa. Pa Se moz bi
vsko¢il in vnukinja. Enako je, ko npr. greva midva z mozem na morje. Pokli¢emo druzino in
Zaprosimo za pomoc.

14. Je bilo kdaj omi onemogoceno, da bi dostopala do svoje lastnine?

Ne. Je pa blo tak, da ji je moZ velikokrat vrgel pod nos, ce je naredila kaksno smotano stvar. Enkrat
Jje bilo tako, da je 5la v zlatarno prodat en veliki in vreden dedkov prstan. Oni tam jo je napizdil in ji v
zameno dal neko pozlaceno verizico. Moz si jemlje to prevec osebno in jo celi ¢as opominja na to.
(E43) Enkrat pa je prisla tudi ena ta ciganka, ki je prodajala neke stvari. To je pa lahko nevarno, ker
oma rabi druZbo in nje ne rabis dolgo prepricevat, da te not spusti. In oma je na koncu kupla ta neki
kovcek s priborom, ki ga sploh ne rabi. (E44) Drugace pa kaj se tice denarja pa to pa se odloca Cist
sama. Delimo si stroSke za vodo in elektriko, drugo pa je vse njeno. (E45)

15. Ste bili prica situaciji, da je nekdo na ponovljeno vpraSanje reagiral nejevoljno,
agresivno?

Ja, njen moz je veckrat reagiral nejevoljno. Govoril ji je stara, dajal jo je v ni¢ (E46), govoril da jo
hrani (preZivlja) (E47), bil je zelo vzkipljiv (E48). Obnasal se je pokroviteljsko (E49). Tudi pri
svojem moZu veckrat opazim, da se tako obnasa.(E50)

16. Kako vi reagirate v taki situaciji?

Mirim situacijo. Recem naj se umiri, pomirim mamo, ji povem kaj zeli slisati. (E51) Reagiram na
situacijo, dam jim vedeti da ne odobravam tak§nega obnasanja. (E52)

17. Imate obcutek, da je oma diskriminirana v svojem lokalnem okolju? Se spomnite
situacije, ko se je kdo okoristil zaradi njenega kognitivnega upada ali starosti?

Rekla bi, da je omin vauk izkoristil njeno dobrosrcnost. Pokojni dedek je namrec nekaj dni pred
smrtjo svoj avto zapustil temu vauku, ta pa je dan po tem ko je on umrl, prisel k omi in si nabral
njegove vredne stvari (fotoaparati, zlatnina). Oma pa temu pocetju ni nasprotovala in mu rekla, naj si
kar vzame. (E53)

18. Je bla oma kdaj Zrtev kakr$negakoli nasilja?
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Bi rekla, da je neke vrste ekonomsko nasilje bilo to, da ji dedek ni pustil, da gre v sluzbo. Morala je
ostati doma in skrbeti za otroke in gospodinjstvo. Nikoli ni delala in nikoli ni imela ekonomske
neodvisnosti. Enkrat je celo dobila sluzbo v neki kuhinji in je dedek Cist ponorel, ces, kaj pa si ona
misli, da more bit doma. Ta odnos jo je zelo zaznamoval bi rekla. To, da je bil dedek tak, ces, jaz te
hranim zato bos delala tako kot bom jaz rekel. (E54) Pa tudi to, kako se moj moZ obnasa do nje je
neke vrste psiholoSko nasilje. (E55)

19. Kako pogosto in zakaj se postavljate v zagovornisko vlogo?

Ja, jaz se veliko postavijam v to vlogo. Mam obcutek, da pogosto, ko nas je vec npr. pri druZinskih
kosilih, se vedno postaviljam v bran omi. (E56) Tudi héerka ma to v sebi, ona tudi zelo brani omo
vedno. (E57) Tudi ta moZev toksicni odnos skuSam miriti. Je pa tezko z njim. Ker ne mores resevati
dolgoletnega problema na tak povrsinski ravni. (E58) Pa tudi moz, bi se takoj postavil za omo, e bi ji

kdo drugi krivico delal. (E59) Samo on se ne zna spoprijemati s tem, ker pride utrujen in Zivéen iz
sluzbe. (E60)

20. Obstaja na vasi strani kakSna sticma? Je treba skrivati to, da skrbite za omo?

Ne, ne, to pa sploh ne. S sosedi imamo dobre odnose in vsi vedo kak je z omo. (E61)

21. Veste kaj je zagovorniStvo?

Nekak mam neko sirso sliko o tem kaj je to, da gre za varovanje pravic ljudi in preprecevanje, da se
delajo krivice. (E62) Tudi sama Ze po naravi delam to ampak pac tega ne poimenujem na taki nacin.
(E63)

22. Se vam zdi, da bi to za gospo bila koristna storitev?

Jaz iskreno mislim, da oma tega ne rabi. Zaenkrat ma nas, ki jo mamo radi in jo zagovarjamo. (E64)
Mogoce, ¢e bi mogla iti v dom in bi ji ble tam krSene pravice, takrat bi to blo za njo bolj aktualno.
(E65)

23. Kako pa je s prebiranjem poste?

Posto vsaki dan sama odpre in pol mi nastavi tiste liste, ki jih ne razume. Jaz jih pogledam in ji
razlozim. (E66)

14.2.6. Oseba F

Intervju F:
Osebe z demenco

Kraj: Gornja Radgona
Trajanja: 30 min

Opomba: Pred pricetkom intervjuja me je svojka opozorila, da demence ne smem omenjati, saj gospo
to potre.

1. Zanima me, & imate penzijo. Ze dolgo?
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Ja, mam. Dobivam jo po mozu. Stanka mi je pomagala urediti penzijo. (F1) Ona mi velino stvari
pomaga. (F2) Nanjo sem zelo navezana. (F3) Stanka mi zelo dosti pomaga. (F4)

2. Pri ¢em vam vse Stanka pomaga?

Gospodinjstvo ima vecji del ona prek. Kuha, pospravija. V trgovino gre tudi ona. (F5)

3. Vijo kdaj spremljate v trgovino?

Ne. Jaz najraje nikamor ne grem. (F6) Ce ni treba, potem ne grem nikamor. V trgovino ne hodim.
Ker tak ona vse prinese kaj treba. (F7)

4. Zakaj raje ostanete doma?

Boljse se doma pocutim. Bolj varno. Ne da se mi iti nikamor. (F§8)

5. Kaj pa k zdravniku vas tudi Stanka pelje?

Ja. V Radgoni imam zdravnika. Ze dolgo mam istega zdravnika. Samo ne hodim rada tja. Ni lepsega
kot, ne tja hoditi. Jaz se dobro poc¢utim, sem koliko toliko zdrava. Edino o¢i se mi zapirajo in tezko
gledam. To mam Ze zelo dolgo. Prej sem hodila v Ljubljano na injekcije, zdaj pa lahko v Maribor. Za
termin se morem sama narociti.

6. Pavam kdo pomaga pri tem?

Stanka me naroci (F9) pa odpelje tja. (F10) Pa sabo gre notri k zdravniku z mano. Ona mi pol
razloZi, ce jaz kaj ne razumem. (F11)

7. ViSe si skuhate kdaj?

Ce je treba, Se si skuham. Kaksno prezganko ali pa jajcko na oko. Tak, da je nekaj toplega. Samo tak
vedno Stanka skuha, tak da mi ni treba. (F12)

8. Kako pa skrbite za svoje finance?

Za denar pa obe skupaj skrbiva. (F13) Ona mi gre dvignit denar, da jaz ne rabim iti tja. Ali pa
pubeci, moja dva vauka. (F14) Potem pa mam jaz pri sebi denar. Jaz dam denar, ée kaj rabim za
oblecti al pa kaj drugega. (F15) Vedji del mi Stanka nakupi. (F16) Stroske, kurjavo pa vodo, to pa
dam nekaj zraven. Vedji del pa Stanka in vauka plaéajo. Ker tak racunajo, da je kurti tak treba, zaj
pa Ce jaz sem ali me ni. Vec dajo za stroSke kot jaz, ker pravijo, da jaz tudi manj porabim. (F17)

9. Se zdravniki in medicinske sestre lepo obnaSajo do vas?

Ja, vsi so vredi. Nimam kaj za recti. Greh bi bil, ¢e bi jih kritizirala. (F18) Stanka gre z mano notri in
mi vse ona razlozi.

10. Kaj pa, ¢e dobite kak$no pismo domov pa ga ne razumete?

Ja, te mi tudi Stanka pomaga. Sicer Se berem sama. Samo vcasih pride kaj, da ne razumem. Te mi
Stanka razlozi. (F19)

11. Imate Se kakSno posebno Zeljo?

Ja, rada bi vozila traktor. Prej sem vedno vozila traktor, zdaj pa ve¢ ne smem. (F20)
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12. Ste razmisljali kdaj, kako boste Ziveli ez nekaj ¢asa?

Doma. Jaz ne grem v dom. Do konca Zelim biti doma. Stanka bo za mene skrbela do konca. Nihce me
ne bo prisilil, da jaz grem v dom. (F21)

13. Bi si Zeleli kak§no pomo¢ na domu? Da bi prisSel kdo k vam?

Eh, kaj bodo drugi tu. Nocem, da bi nekdo bil poleg mene. Za kaki klepet Ze, ne pa da bi bil kdo 8 ur
tu. (F22)

14.2.7. Oseba G

Intervju G:
Svojka osebe z demenco

Kraj: Gornja Radgona
Trajanja: 40 min

1. Kako vi skrbite Micko, kaj vse zajema vasa vloga?

V veliki meri gospodijstvo in osebno higieno. V bistvu vse. Absolutno pomagam pri urejanju kaksnih
papirjev v tem stanju Se posebej. (G1) Ce je kaj takega, da je ona prisotna, jo vprasSam za mnenje.
Skusam vzpodbujati, da Se sama sodeluje kolikor se le da. (G2)

2. Kaj pa go greste vi delat?

Uredim jo preden grem delat, med sluzbo mi Sef pusti, da grem domov pogledat pa pol po sluzbi dalje
skrbim za njo. Vmes pa je sama doma. Ali pa je kateri izmed sinov doma. PrimoZ véasih 2x na dan
pride, teta pride veckrat sem pa Peter véasih po celi teden ostane doma. Poleti je Sla ven, se vsedla
na klopco in gledala avte. Vsak dan se tak organiziramo, da ni celi dan sama. (G3) Pa jaz jo pogosto
tudi kli¢em preko telefona. (G4)

3. Tak, da se skrb vedno porazdeli med druzino. Nimate noebena zunanjega, ki bi vam
pomagal?

Ne, nimamo nikogar. Ker jaz zelo teZko prenaSam, da bo nekdo tuj hodil po moji hisi. Jaz sem glede
tega tak. Mogoce se bom mogla sprijazniti ampak zdaj Se ne. (G5) Pa Se mama ne sprejema nikogar.
Eno Zensko smo imeli pa je bila zelo fajn. Ampak mama je ni sprejela, niti za pogovor, niti za ni¢
drugega. Skupaj sta orehe luscle, se pogovarjali. Jaz sem rekla, da naj je tam samo za druzbo. Mama
Jje pol rekla, da nihce ne bo na njej denarja sluZil. Jaz sem zacutla, ga je ni sprejela. Zavracala jo je.
(G6) Gospa je bila zelo vredu, Se vozicek je sem pripeljala. Mama pa je na to rekla: »Toti vozicek mi
vrZi vun, ne morem ga gledati.« (G7) Tako, da smo ga potem odstranili in dali v delavnico. Lani je bil
problem, da je pogosto padala zaradi premocnih tablet. Jaz sem ji dozo zniZala in tako smo resli
problem. Zdravnici sem tudi to povedala in je rekla, da je vredu tak, ker jo jaz najbolj poznam. (G8)

4. Kaj je za vas zagovorniStvo in zakaj se postavljate v to vlogo?

Ja, jaz se pogosto postaviljam v to viogo. Ker jaz zivim z mamo. Jaz jo opazujem. (G9) Ce bo ona Sla v
neko institucijo, vprasanje kaj bo. Ker je tak nihée ne pozna, nihée ne pozna njenega nacina
Zivljenja. Ona pa tudi veé¢ ne zna povedati in se postaviti zase. Kdo bo sploh mel cas tam se s tem
ukvarjati. (G10) Mama niti noce slisati glede institucije. To je smrt za njo. Sigurno hoce ostati doma.
(G11)
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5. Ima gospa Micka Se kakS$ne zelje? Kako se odlo¢ate kaj boste jedli?

Z vsem je zadovoljna kaj jaz skuham. Nima nobenih posebnih zZelja. Ima Zeljo po tem, da bi vozila
traktor. Ampak ji jaz tega ne pustim, ker bi se ji lahko kaj zgodilo. (G12) Pa Zeljo ima hoditi v
Zbigovce, ker imamo tam vikend. Tam je domacija, na kateri je ona odrasla. Ampak problem je, ker je
tam velik naklon. Ce jaz kaj delam tam, ona ne bo ¢akala na klopi ampak bo hodla okoli. In e pade,
je jaz ne morem sama dvigniti. (G13)

Ce tak razmisljam pa mogoce bi mela kak§no pomo¢ na domu. Samo te se morem to preko socialne
zrihtati. Ogromno vseh stvari pride, dosti je nekih birokratskih preprek. (G14)

6. Kako izgledajo obiski pri zdravniku?

Vedno grem 7 njo notri. Zdravniki se vedno bolj 7 njo pogovarjajo. Najprej z njo, pol pa Se 7 mano.
Jaz dam kaksno pripombo. Jaz sem tam zato, da e ona kaj ne razume. (G15)

7. Ima gospa postavljeno diagnozo?

Na ocenjevanju glede demence Se ni bila. Naroceni sva bili pred Korono, sedaj pa se je zamaknilo.

(G16)

14.3. Analiza rezultatov

14.3.1. Odnosno kodiranje

St Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema

izjave

Al Vecinoma druZabniki | Druzabniki Druzabnistvo Potrebe Samostojnost
delajo z osebami, ki namenjeni OZD! uporabnikov in podpora v
zivijo v domaci v domaci oskrbi, skupnosti
oskrbi. potreba po

socialnih stikih

A2 Vcasih pride do tega, | Kontinuirano Druzabnistvo Potrebe Samostojnost
da najprej druzabni$tvo ne uporabnikov in podpora v
prostovoljec obiskuje | glede na obliko skupnosti
osebo z demenco bivanja,
doma, nato se preseli | potreba po
v dom in jo socialnih stikih
prostovoljec Se
naprej obiskuje.

A3 Vendar je vedja Vecja potreba pri | Druzabnistvo Potrebe Samostojnost
potreba po osebah, ki so uporabnikov in podpora v
druZabnistvu pri doma, skupnosti
osebah, ki Zivijo potreba po
doma, saj imajo socialnih stikih
domovi svoje
prostovoljce pa tudi
druge ljudi, ki jih
obiscejo. V domovih
ljudje vseeno niso

"' OZD je okrajava za osebe z demenco.
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toliko sami, v druzini
pa to ve biti velik
problem.

A4 Druzabniki so res bolj | Le za druzenje, Druzabnistvo Potrebe Samostojnost
za druZenje, razen ce | potreba po uporabnikov in podpora v
se predhodno socialnih stikih skupnosti
drugace dogovorimo.

A5 Ce svojci res Obcasno Spremstvo Potrebe Samostojnost
potrebujejo pomoc do | spremstvo uporabnikov in podpora v
kaksnega opravka, skupnosti
zdravnika ali kaj
podobnega, potem se
lahko dogovorimo za
spremstvo.

A6 Ne bi pa druzabnik Ne bi spremljal k | Spremstvo Potrebe Samostojnost
Sel na spremstvo h uradnim zadevam uporabnikov in podpora v
kaksSnim uradnim skupnosti
stvarem kot je npr.
sodisce.

A7 Zelo se trudimo Ozavescanje/ Vloga Zagovorniska Zagovornistvo
ozavescat Sirso Informiranje o zagovorniStva drza
javnost o demenci in | pozitivnem
pozitivnem sprejemanju
sprejemanju te
bolezni.

A8 Ceprav se v zadnjih Mo¢no prisotna Stigma do Stigma Negativen
letih veliko govori o stigma glede demence odnos/
demenci, je stigma Se | demence, nemoc¢
zmeraj mocno zmanj$evanje
prisotna. Mi se stigme
trudimo stigmo
zmanjsevati.

A9 Ce mu razlozimo, da | Razlozimo, da je Nepoznavanje Nerazumevanje | Negativen
ima njegova Zena obnasanje znacilnosti demence odnos/
demenco in da je posledica bolezni, | bolezni nemoc
njeno obnasanje lazje sprejme,
posledica bolezni, olajsanje
svojec to laZje
sprejme, saj laZje
razume kaj se dogaja
z Zeno. Svojci pogosto
v takih primerih
zacutijo kot neko
olajSanje: »OK, ni to,
da se hoce lociti od
mene ...«.

Al0 Odnosi se skozi Potreba svojcev Ozavescanje/ Zagovorniska Zagovornistvo
napredovanje bolezni | po sprejemanju informiranje drza
oddaljujejo in svojec | novih oblik
je primoran sprejeti odnosov
nov odnos, pri cemer
mu mi pomagamo.

All Svojci Psihosocialna Potrebe Neformalna Samostojnost

pomoc¢ oskrbovalk oskrba in podpora v
skupnosti

Al2 Pridejo k nam tudi Osebe z demenco | Cas Potrebe Samostojnost
osebe 7 demenco tak prepoznavanja uporabnikov in podpora v
kot npr. par dni potrebe po skupnosti
nazaj, ko je k nam pomoci
prisla gospa, ki je pri
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sebi pricela opazati
kognitivni upad.

Al3

Naceloma prihaja k
nam nekdo, ki je
pricel pri sebi opaZati
spremembe, veliko
manj pa je takih ljudi,
ki Ze ima demenco.

Zacetki opazanja
kognitivnih
sprememb

Cas
prepoznavanja
potrebe po
pomodi

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

Al4

Za osebe 7 demenco
je na nek nacin
poskrbljeno, dobijo
oskrbo in zdravila,
svojci pa so v veliki
meri pozabljeni

Svojci rabijo
pomoc¢

Pokritost in
obseg storitev

Formalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

AlS

Svojci res potrebujejo
najve¢ pomoci, saj so
popolnoma izérpani,
kar potem tudi mocno
vpliva na njihovo
zdravje.

Iz&rpanost, vpliv
na zdravje

Problemi, s
katerimi se
soocajo
oskrbovalke ci

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

Al6

Nerazumevanje.
Ljudje z demenco
nekaj recejo v kar so
prepricani, drugi
ljudje pa ne vedo
primerno reagirati.

Nerazumevanje,
ne vedo primerno
reagirati

Nepoznavanje
psihosocialnega
pristopa

Nerazumevanje
demence

Negativen
odnos/
nemoc

Al7

Ne razumejo, da je to
bolezen in tukaj se
zaneti tista slaba
volja, jeza, agresivno
vedenje.
Nerazumevanje in
nesprejemanje
bolezni.

Nesprejemanje
bolezni

Nesprejemanje
bolezni

Nerazumevanje
demence

Negativen
odnos/
nemoc

Al

Za sporazumevanje z
osebami z demenco je
potrebno znanje

Za
sporazumevanje je
potrebno znanje

Usposobljenost
kadra

Formalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

Al9

Imamo Pravilnik o
socialnovarstvenih
storitvah. In tam notr
je pomoc¢ druzini na
domu. Zajema to, da
neka strokovna
delavka iz CSD pride
k druzini domov
pomagat urejat
druzinske odnose. V
tem pravilku pise, da
Je ta storitev le za
mladoletne otroke in
njihove starse. Osebe
z demenco so v tem
recimo popolnoma
pozabljene.

Pomo¢ druzini na
domu ne
predvideva
pomoc¢i OZD

Zakonska
ureditev

Diskriminacija

Negativen
odnos/
nemoc

A20

Pa tudi strokovne
delavke pogosto niso
ustrezno
usposobljene za
pomoc druzini glede
demence.

Strokovne delavke
niso usposobljene
za pomo¢ druzini
glede demence

Usposobljenost
kadra

Formalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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A21 Dosti premalo je Premalo pomoci Pokritost in Formalna Samostojnost
pomoci na domu na domu obseg storitev oskrba in podpora v
namenjene osebam z skupnosti
demenco

A22 velik problem pa so Dolge cakalne Pokritost in Formalna Samostojnost
tudi dolge Cakalne dobe obseg storitev oskrba in podpora v
dobe. skupnosti

A23 Ni dovolj dnevnega Nezadostnost Pokritost in Formalna Samostojnost
varstva dnevnega varstva | obseg storitev oskrba in podpora v

skupnosti

A24 Ni dovolj pomoci na | Premalo pomoci Pokritost in Formalna Samostojnost
domu na domu obseg storitev oskrba in podpora v

skupnosti

A25 Svojci in osebe z Svojci potrebujejo | Pokritost in Formalna Samostojnost
demenco bi nujno pomoc pri oskrbi | obseg storitev oskrba in podpora v
potrebovali neko 0ZD, skupnosti
Jformalno pomoc¢ na preobremenjenost,
domu. Tudi domovi sistem ni
za stare imajo pripravljen za
premajhne kapacitete, | skupnostno
saj pokrivajo le 5 % oskrbo
potreb. Svojci
pogosto skrbijo za
osebe z demenco sami
in so res mocno
preobremenjeni.

Sistem torej ni
pripravljen dovolj za
oskrbo oseb z
demenco v skupnosti.

A26 ljudje ne morejo Premalo Pokritost in Formalna Samostojnost
dobiti toliko pomoci, oskrbovalk obseg storitev oskrba in podpora v
ker je oskrbovalk skupnosti
premalo

A27 Dobro bi bilo ze, ce Vsaj 4 ure oskrbe | Pokritost in Formalna Samostojnost
bi osebe dobile vsaj 4 obseg storitev oskrba in podpora v
ure oskrbe, da bi skupnosti
svojci lahko kaj
postorili v tem casu

A28 Za osebe z demenco Ve¢ oskrbovalk bi | Socialni stiki Potrebe Samostojnost
bi bilo to pomembno | imelo pozitiven uporabnikov in podpora v
tudi iz vidika krepitve | vpliv na kvaliteto skupnosti
socialne mrefe kar bi | Zivljenja OZD,
pozitivno vplivalo na | potreba po
kvaliteto Zivijenja. socialnih stikih

A29 Pogosto ne morejo Neopravicljivost Problemi, s Neformalna Samostojnost
dobiti bolniSke, ce je | odsotnosti z dela katerimi se oskrba in podpora v
razlog skrb za osebo | zaradi demence soocajo skupnosti
z demenco. oskrbovalke ci

A30 Ja, svojci, predvsem Podredijo svoje Problemi, s Neformalna Samostojnost
otroci, ki skrbijo za Zivljenje, katerimi se oskrba in podpora v
starse, svoje zivljenje | preobremenjenost | soocajo skupnosti

popolnoma podredijo
skrbi za osebo 7
demenco. Velikokrat
res popolnoma
pozabijo na svoje
fivljenje.

oskrbovalke ci

128




A3l Potem so pa Ze tako Iz&rpanost, Problemi, s Neformalna Samostojnost
izCrpani, da tezko preobremenjenost | katerimi se oskrba in podpora v
pridejo nazaj na soocajo skupnosti
svoje pozicije v oskrbovalke ci
sluzbah, v socialnem
Zivljenju, ...

A32 Usklajevanje svoje Skrb za stare je Seksizem na Diskriminacija | Negativen
druzine z otroki, zenska domena podrocju odnos/
sluzbe in skrbi za odgovornosti za nemoc¢
mamo z demenco, je oskrbo
res naporno. Pa to
seveda vse na Zenske
prelagajo navadno.

A33 Pravica do odloéanja | OZD se ne Pravica do Krsenje pravic | Negativen

odloc¢ajo same osebnega odnos/
dostojanstva nemo¢

A34 nadzora nad svojim OZD nimajo Pravica do Krsenje pravic | Negativen
Zivijenjem nadzora nad nadzora nad odnos/

odlo¢itvami svojim nemoc¢
zivljenjem

A35 Svojci se velikokrat Svojci se odlo¢ajo | Pravica do Krsenje pravic | Negativen
odlocajo namesto namesto OZD osebnega odnos/
oseb 7 demenco. dostojanstva nemoc¢
Svojec se odloci
namesto osebe z
demenco tako, kot
misli, da je za osebo z
demenco najboljse

A36 Dostikrat svojci res Odlocanje Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
dobro poznajo osebo | skladno s katerih je drza
z demenco in sedanje pozameznikovimi izrazena
odlo’itve sprejemajo Zeljami, nazori, zagovorniska
na podlagi smernic iz | jpteresi drza
preteklosti. Usmerja
Jih razmisljanje, kako
se bi se ta oseba
odlocila v preteklosti.

A37 Dilema se pojavi npr. | Pustis, da Tveganja Neformalna Samostojnost
pri financah. Ti zapravlja ampak oskrba in podpora v
lahko pustis osebi z kljub temu, skupnosti
demenco, da poloZnice morajo
zapravlja. Ampak biti placane
kljub temu je treba
paziti, da si lahko
placa poloznice.

Vprasanje je, kje
potem narediti mejo

A38 Ko osebe z demenco Izgubijo smisel za | Tveganja Neformalna Samostojnost
res izgubijo smisel za | denar, svojci oskrba in podpora v
denar, navadno prevzamejo to skupnosti
potem svojci nalogo
prevzamejo to
nalogo, saj tako
poskrbijo za osebo

A39 Prihaja pa seveda Financno in Materialno in Nasilje Negativen
tudi do izkoris¢anja materialno ekonomsko odnos/
tega skrbnistva izkori§¢anje nasilje nemo¢

A4l Saj zato zdaj to Prevzema sodisce, | Zakonska Diskriminacija | Negativen
prevzema sodisce in dragi stroski, ureditev odnos/
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ne ve¢ CSD. To pa je | nezmoznost nemoc
tudi novi problem, ker | placevanja

so sodni stroski

skrbnistva dragi in si

ga Stevilni ne morejo

privosciti.

A42 Mi tako zelo Vzpodbujamo, da | Ozavescanje/ Zagovorniska Zagovornistvo
vzpodbujamo, da si si uredijo Informiranje drza
osebe uredijo pooblastila ze prej
pooblastila pri
notarju Ze prej, ko sSe
demenca ni tako
dalec.

A43 KrSena je tudi Zapirajo, da se Pravica do Krsenje pravic | Negativen
pravica svobode odtavajo svobodnega odnos/
gibanja. Svojci jih gibanja nemoc
pogosto zapirajo v
sobe, da ne odtavajo.

A44 Nekateri jih celo tudi | Jih zvezejo Pravica do Krsenje pravic | Negativen
zvezejo. svobodnega odnos/

gibanja nemo¢

A45 Pri krepitvi Krepitev Vescine, ki Potrebe Samostojnost
preostalih vescin, ki samostojnosti ohranjajo uporabnikov in podpora v
ohranjajo samostojnost skupnosti
samostojnost

A46 Pri zadovoljevanju Socialne potrebe Psihosocialna Potrebe Samostojnost
socialnih potreb. pomoc¢ uporabnikov in podpora v

skupnosti

A47 Najpomembeneje se Zagovorniki bi Vloga Zagovorniska Zagovornistvo
nam zdi, da bi ozavescali o zagovorniStva drza
zagovorniki pomagali | demenci
ozavescati o
problematiki
demence.

A48 Da bi se na druzbeni | Spremembe na Vloga Zagovorniska Zagovornistvo
ravni pricele stvari druzbeni ravni, zagovorniStva drza
spreminjati, da bi sprejemanje
demenca postala bolj | demence,
sprejeta. ZmanjSevanje

stigme, izbolj$anje
polozZaja oseb z
demenco

A49 Dobro bi bilo, ¢e bi se | Cas imenovanja Oblikovanje Neodvisno Zagovornistvo
ob postavitvi ob postavitvi instituta profesionalno
diagnoze demence, diagnoze zagovornistvo
osebi imenoval
zagovornik, ki bi
osebo podpiral in
Scitil njene interese in
Zelje.

AS50 Pripomogel bi pri Preprecevanje Vloga Neodvisno Zagovornistvo
preprecCevanju zlorab in s tem zagovorniStva profesionalno
zlorab, tako izboljSanje zagovornistvo
materialnih, fizicnih polozaja oseb z
in drugih. demenco

AS51 Vendar pa bi bilo zelo | Pozna osebno Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo
pomembno, da zgodovino lastnosti potrebne | profesionalno
zagovornik pozna uporabnika, za zagovornika zagovornistvo
osebno zgodovino vzorce odlo¢anja,
uporabnika, njegove | vrednote
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vrednote, vzorce
odlocanja, ...

A52

Velikokrat pride do
diagnoze veliko
prepozno, ko osebe
vec niso samostojne,
niti ne vejo ve¢
izraziti svojih Zelja.

Do diagnoze
prepozno, ne
znajo vec izraziti
zelja

Dileme

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

AS3

V tem smislu, se nam
zdi, da bi bilo zelo
tezko izvesti
zagovornistvo za
osebe z demenco, ...

Tezko izvedljivo
za osebe z
demenco

Dileme

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

A54

Zagovornik bi moral
biti dobro
podkrepljen z znanji
o demenci, o nacinih
komunikacije, ...

Znanje o demenci,
nacini
komunikacije

Znanja/
lastnosti
potrebne za
zagovornika

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

ASS

Zdi se nama, da bi to
res bilo tezko
izvedljivo.

Tezko izvedljivo

Dileme

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

A56

Mi kot organizacija
imamo zagovornisko
vlogo predvsem za
svojce oseb z
demenco.

Za svojce

Organizacije/
ustanove

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo

A57

Druzbo ozavescamo,
opozarjamo,
informiramo.

Ozaves¢amo,
opozarjamo,
informiramo o
demenci

Organizacije/
ustanove

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo

AS8

Ce bi zagovornik
pravocasno vstopil v
delovni odnos, bi v
individualni nacrt
lahko skupaj z osebo
z demenco zapisala
njegove nazore,
vrednote, Zelje, cilje
in ostalo, kar bi
preprecevalo
kasnejse zlorabe,
izkoriscanja, ...

Pravocasnost
vstopa v delovni
odnos

Posebnost
zagovorniStva za
0zZD

Neodvisno
profesionalno
Zagovornistvo

Zagovornistvo

A59

Zagovornik bi lahko
bil imenovan za
doloceno osebo tudi
samo za dolocen Cas.
Npr. ko gre za veliko
druzino in
nacrtovanje oskrbe.
Pogosto v takih
situacijah prihaja do
nekih sporov,
nesoglasij, noben ne
ve kaj zeli mama ...

Za dolocen ¢as v
kriticnih obdobjih

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

A60

Z zagovornikom tudi
odnosi ne bi tako
trpeli. Zagovornik bi
bil lahko tudi tisti, ki
bi prepreceval
nemiren/Zivéen

Preprecevanje
zivénih reakceij
oskrbovalk cev
0ZD

Vloga
zagovorniStva

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo
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odnos negovalk ali
svojcev do osebe z
demenco

A61 Znanja o poteku Znanja o bolezni Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo
bolezni lastnosti potrebne | profesionalno

za zagovornike zagovornistvo

A62 empatija Empatija Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo

lastnosti potrebne | profesionalno
za zagovornike zagovornistvo

A63 sporazumevanje Komunikacijske Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo

vescine lastnosti potrebne | profesionalno
za zagovornike zagovornistvo

A64 poznati vse pravice iz | Poznavanje Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo
socialnega in socialne in lastnosti potrebne | profesionalno
zdravstvenega zdravstvene za zagovornike zagovornistvo
podroclja zakonodaje

A65 Jaz Se za to sploh Ne veva, da Poznavanje Institut Zagovornistvo
nisem sliSala. Ne obstaja instituta zastopnika za
vem, da obstaja. pravice oseb na
Okoli tega nimava podrocju
nobenih informacij, duSevnega
saj s tem nisva zdravja
seznanjeni

A66 Skozi opolnomocenje | Opolnomocenje Krepitev moci Zagovorniska Zagovornistvo
oseb z demenco in OZD in svojcev drza
njihovih svojcev

A67 skozi mreZenje Mrezenje Krepitev moci Zagovorniska Zagovornistvo

drza

A68 Pomagamo jim tudi z | Redko pomagajo Krepitev moci Zagovorniska Zagovornistvo
nasveti glede kaksnih | pri uveljavljanju drza
socialnih transferjev. | pravic ali
Vendar vse to bolj na | socialnih
informativni ravni. transferjev
Potem pa reSevanje
situacij spremljamo.

Redko pa pride do
tega, da bi dejansko
pomagali pri
izpolnjevanju vlog ali
pisanju pritoZb.

A69 Skrajni Cas je, da se Pomembnost Potrebne Formalna Samostojnost
sprejme ta zakon o sprejetja Zakona o | spremembe oskrba in podpora v
dolgotrajni oskrbi, dolgotrajni oskrbi skupnosti
saj ta zadeva vso
starejso populacijo.

A70 In da skupnostne Boljsa skupnostna | Potrebne Formalna Samostojnost
sluzbe zagotavijajo oskrba spremembe oskrba in podpora v
boljso skupnostno skupnosti
oskrbo.

AT71 Da bi blo vec teh Vec¢ skupnostnih Potrebne Formalna Samostojnost
sluzb sluzb spremembe oskrba in podpora v

skupnosti

AT2 in seveda ve¢ kadrav | Vec kadra Potrebne Formalna Samostojnost
posameznih storitvah spremembe oskrba in podpora v

skupnosti

A73 Pomembno bi bilo Vec pozornosti Potrebne Formalna Samostojnost
tudi, da bi na starim spremembe oskrba in podpora v
zakonski ravni, bilo skupnosti
vec pozornosti

usmerjeno na staro
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populacijo in s tem
tudi na osebe 7
demenco.

A74 Demenca namrec je Vec pozornosti Potrebne Formalna Samostojnost
velik problem druzbe | demenci spremembe oskrba in podpora v
in bo vse huje. skupnosti

A75 Kot npr. osebna Osebna asistenca | Zakonska Diskriminacija | Negativen
asistenca. Osebna izklju¢uje OZD ureditev odnos/nemo¢
asistenca ne pripada
osebam 7 demenco,
saj moras to pridobiti
ze pred 65. letom. Za
osebe z demenco bi
bilo to zelo koristno.

A76 Koristno bi Koristno bi bilo Potreba po Neodvisno Zagovornistvo
definitivno bilo in zagovornistvu profesionalno
zelo fajn. Misliva, da zagovornistvo
bi moralo obstajati.

AT77 Ker je zagovornistvo | Nepristranski Definicije/ Neodvisno Zagovornistvo
nek nepristranski pogled Razumevanje profesionalno
pogled, ki res dela za zagovornistvo
to osebo.

A78 Zagovornik bi dal OlajSanje Vloga Neodvisno Zagovornistvo
neko olajSanje tudi svojcem, zasCita zagovorniStva profesionalno
svojcem, saj bi se pravic OZD zagovornistvo
zavedali, da je nekdo
tam, ki bedi nad
pravicami osebe 7
demenco.

A79 Svojce bi nekako tudi | Razbremenitev Vloga Neodvisno Zagovornistvo
razbremenil. svojcev zagovorniStva profesionalno

zagovornistvo

AS80 Pomagal bi tudi pri Podpora pri Naloge Neodvisno Zagovornistvo
odlocanju. odlo¢anju zagovornika profesionalno

zagovornistvo

AS81 To je sigurno Vse ranljive Potreba po Neodvisno Zagovornistvo
pozitivno za vse skupine zagovornistvu profesionalno
ranljive skupine, ne le zagovornistvo
za osebe z demenco.

Razmisljam tudi, da
bi tudi svojci mocno
potrebovali
zagovornike.

A82 Lahko pa bi tudi Konflikt med Dileme Neodvisno Zagovornistvo
prislo do konflikta svojcem in profesionalno
med svojcem in zagovornikom zagovornistvo
zagovornikom, to je
tudi aspekt, ki ga je
potrebno vzetiv
obzir.

A83 Nismo $e imeli Ni Se bilo primera | Poznavanje Zagovorniska Zagovornistvo
primera, ko bi koncepta drza
dejansko nekdo prisel
do nas z Zeljo po
zagovorniku.

A84 Jaz mislim, da ce bi Potreba je, Oblikovanje Neodvisno Zagovornistvo
ta storitev bila na pomembna je instituta profesionalno
voljo in bi jo primerna zagovornistvo
primerno predstavili | predstavitev
svojcem, bi se sigurno
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odlocili, da bi jo
koristili.

A8S

Bi pa seveda moralo
biti brezplacéno

Brezplac¢nost

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

A86

in lahko dostopno.

Dostopnost

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

St.
izjave

Izjava

Pojem

Kategorija

Nadkategorija

Tema

Bl

V letosnjem letu je
bilo od vseh nasih
uporabnikov,
priblizno 10 % starih

10 % starih

Razsirjenost
problema

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢

B2

K nam vglavnem
prihajajo ljudje, ki
dozZivljajo nasilje s
strani otrok ali
njihovih partnerjev

Povzrocitelji
otroci ali njihovi
partnerji

Povzrocitelji

Nasilje

Negativen
odnos/
nemoc

B3

Prvi¢, preden sploh
upajo povedati kaj se
Jjim dogaja, je tu
veliko sramu in
ocitkov, obcutkov
krivde, slabe vesti, ...
Najvecja ovira je ta
sram kaj si bojo
ljudje mislili, da to
dozivljajo ravno od
svojega otroka.

Obcutki sramu,
krivde, slabe
vesti

Razlogi
neprijave

Nasilje

Negativen
odnos/
nemoc

B4

To je generacija, ki
vemo kako je bila
vzgojena: »Potrpeti
je treba, kaj pa ti
mislis, da pri meni
tega ni, pa saj ves kak
Je, tak si se odlocla,
sama si si kriva, zakaj
pa me nisi poslusala,
kaj bos zaj pri 70ih
letih, kam bos pa sla,

Tako vzgojena
generacija

Razlogi
neprijave

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢

B5

Ne nujno, ampak
pogosto ja. Vecinoma
so na nek nacin
povezani oz. vezani
na pomo¢, predvsem
fizi¢no.

Pogosto vezani
na pomo¢ od
povzrocitelja

Odnosi

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢

B6

Ne toliko financno.
Vecina nasih zrtev
prihaja iz generacij, ki
ima prisluzene
pokojnine. Ta
Dpokojnina je
dohodek, ki je najbolj

Niso vezani
finan¢no. So
materialno
preskrbljeni

Odnosi

Nasilje

Negativen
odnos/
nemoc
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reden dohodek, ki
vedno tocno in redno
prihaja. Kar se tice
materialne
preskrbljenosti, so
vecinoma, vsaj na nek
nacin, neodvisni.

B7

Je pa dostikrat ta
odvisnost od fizicne
pomoci, npr. kdo bo
kaj prinesel, kam
nekoga peljal, ...

Odvisnost od
fiziéne pomoci

Odnosi

Nasilje

Negativen
odnos/
nemoc

B8

ali pa tudi to
sobivanje v isti hisi.

Sobivanje

QOdnosi

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢

B9

Stari ljudje imajo
razvito tudi to
lastnost, da so vsi
stro§ki placani,
mnogi stari ljudje
dosebedno sebi trgajo
od ust, samo da bodo
placane vse
poloznice. Naslednja,
mlajsa generacija, pa
to zelo dobro ve. In se
potem obesijo na to,
da stroSke placuje
stara mama, oni pa
uzivajo vse pritekline.

Ekonomsko
izkori§¢anje

Oblike

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢

B10

Zelo izstopajo¢
primer je ena
druzina, kjer mladi
uporabljajo 5/6 hise,
stara gospa pa 1/6 in
vse strosSke pokriva
ona. Ko pa ta oseba
koncno pride do
modi, da rece, no pa
dajmo se zmeniti, da
vi placujete svoje pa
Jjaz svoje, takrat pa
pride do konflikta, ki
pogosto nato vodi v
nasilje.

Do nasilja pride,
ko se star ¢lovek
postavi zase

Lastnosti

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢

B11

Ni nujno torej, da gre
za neko veliko
odvisnost od mlajse
generacije. To je Se
hujsi poloZaj, ker se
Jim zdi, da so v
brezizhodnem
poloZaju in je tudi
konec koncev res. V
smislu zdaj e se
postavim proti tem
Cloveku, izgubim Se
to malo pomodi, ki jo
prejemam.

Brezizhodni
polozaj, e se
postavim proti
izgubim $e to, kar
sedaj imam

Razlogi
neprijave

Nasilje

Negativen
odnos/
nemo¢
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B12 Ni pa odvisnost Izkoris¢anje Oblike Nasilje Negativen
vedno pogoj. odnos/
Dostikrat so stari nemoc¢
ljudje popolnoma
samostojni in
financno preskrbljeni
pa prihaja do teh
drugih nacinov, npr.
izkorisCanja

B13 dajanja v ni¢ Dajanje v nic¢ Oblike Nasilje Negativen

odnos/
nemo¢

B14 razvrednotenja Razvrednotenje Oblike Nasilje Negativen

odnos/
nemo¢

B15 potiskanja v kot Postiskanje v kot | Oblike Nasilje Negativen

odnos/
nemo¢

B16 izsiljevanje v smislu, | lzsiljevanje Oblike Nasilje Negativen
prepisi hiso na nas, odnos/
ker mamo mi take nemoc¢
grozne kredite,

B17 Pomembno je Pogosto Odnosi Nasilje Negativen
poudariti, da ne gre neodvisni ljudje odnos/
vedno za popolnoma nemoc¢
nemocne
uporabnike, ki so v
celoti odvisni od
povzrociteljev nasilja,
ampak gre za
neodvisne ljudi, ki so
pod mocnimi pritiski
izkoris¢anja,
postavljanja v
poloZaj, ko se bojijo
za svojo eksistenco.

B18 Véasih je to zdravnik. | Zdravnik Prva oseba/ Nasilje Negativen
Tu gre za generacijo, ZasCita zrtve odnos/
ki jih zdravnik Se nemoc¢
predstavlja neko
avtoriteto, neko
zanesljivo osebo, ki
ga mo¢no spostujejo.

Mi mlajsi Ze znamo
bolj pokritizirat
ampak pri starih pa
tega ni. Dostikrat se
zgodi, da Zrtve
povedo zdravniku, h
kateremu hodijo celo
Zivijenje.

B19 Drugace pa prvo Patronazna sestra | Prva oseba/ Nasilje Negativen
osebo pogosto Zascita zrtve odnos/
predstavija tudi nemo¢
patronaina sestra.

B20 Potem pa so bolj Sosede Prva oseba/ Nasilje Negativen
neformalne oblike Zascita zrtve odnos/
npr. sosede. nemo¢
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B21 Veckrat pa se obrnejo | Krajevna Prva oseba/ Nasilje Negativen
tudi na krajevno skupnost, drustvo | Zascita zrtve odnos/
skupnost ali drustvo | upokojencev nemoc¢
upokojencev.

B22 Skratka te osebe Kjer se pocutijo Prva oseba/ Nasilje Negativen
najdejo tam, kjer se varno in sprejeto | Za§éita Zrtve odnos/
Zrtve pocutijo varno nemo¢
in sprejeto.

B23 Te osebe, ki pridejo k | 1zguba obcutka Prva oseba/ Nasilje Negativen
nam, se s00¢ajo z spostovanja in Zascita zrtve odnos/
izgubo oblutka upostevanja, nemoc¢
upostevanja in nismo ni¢ vec
spostovanja. Ces, vredni
zdaj ko sem pa star,
zdaj pa vec¢ nismo nic¢
vecC vredni. Dostikrat
slisimo »ko so me
rabli, sem jim bla
dobra... zdaj ko pa
sem jaz tista, ki
rabim, zdaj pa sem
Jim odvec.«

B24 Pogosto se stari Da so v breme Obcutki zrtev | Nasilje Negativen
soocajo z obéutkom, odnos/
da so v breme nemoc¢

B25 da jih ne spostujejo Nespostovanje Obcutki zrtev | Nasilje Negativen

odnos/
nemoc¢

B26 da nimajo vrednosti Brez vrednosti Obcutki zrtev | Nasilje Negativen

odnos/
nemo¢

B27 so nesliSani in NesliSanost, Obcutki zrtev | Nasilje Negativen
neupostevani neupostevanost odnos/

nemo¢

B28 Obcutek odrinjenosti. | Odrinjenost Obcutki zrtev | Nasilje Negativen

odnos/
nemo¢

B29 To poglablja tudi Te obcutke Pokroviteljski | Neformalna Samostojnost
pokroviteljski odnos: | poglablja odnos oskrba in podpora v
»Pusti mama, bomo pokroviteljski skupnosti
mi, ... «. odnos

B30 Tu mislim predvsem Nima mo¢i pri Obcutki KrSenje pravic Negativen
na situacije, ko se odlo¢anju nemoci odnos/
tega lastnika nemoc¢
nepremicine nic ve¢
ne vprasa.

B31 Potem pa tudi na Ni¢ se vec ne da | DruZbena Diskriminacija Negativen
skupnostni ravni resiti, so prestari, | raven odnos/
soocajo s podobnimi | niso delezni nemo¢
obcutki. Pogosto enake obravnave,
slisimo: »Doktor predvsem v
Zemljic¢ in gospa zdravstvu
Lopata bosta to
resla«. Ces, ko se ve&
ne da resiti, to se bo
resilo, ko boste umrli.

Soocajo se z
obcutkom, da niso
vredni, da so prestari,
da se ne splaca, da bi
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oni Se bli delezni
enakovredne
obravnave. Predvsem
v zdravstvu.

B32

Ali pa tudi na banki
npr. star clovek ne
dobi kredita, ceprav
ima redno penzijo.

Ne dobi kredita,
¢eprav ima redno
penzijo

Druzbena
raven

Diskriminacija

Negativen
odnos/
nemoc

B33

Stari ne
prepoznavajo tega
kot dikriminacijo
temvec recejo: »Ni¢
nisem vredna.« Ta
obcutek odrinjenosti
in neupoStevanja je
zelo izrazit.

Ne prepoznajo
tega kot
diskriminacijo

Ne
prepoznavajo
tako

Diskriminacija

Negativen
odnos/
nemoc

B34

Res je, da veliko ljudi
ima to storitev,
ampak mnogi je pa
nimajo.

Premalo pomoci
na domu

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B35

Nimamo nobenih
prevozov za stare
ljudi npr.

Ni prevozov za
stare

Pokritost in
obseg storitev

Prevoz

Formalna oskrba

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B36

Pred kratkim sem bila
na zelo pretresljivem
obisku na domu, ker
delam tudi kot clanica
komisije za osebno
asistenco. Vrata mi je
prisel odpret 89 letni
gospod in na njim 87
let stara Zena. Oba
vidno potrebujeta
pomoc, saj se
premikata Ze zelo
pocasi, gospod ima
eno oko ze
popolnoma zaprto,
gospe se je ponovil
rak na jeziku ...

Ni ustrezne in
zadostne oskrbe

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B37

In kljub temu kar sem
zdaj povedala, ima
celotna druzina 1 uro
socialne oskrbovalke
na dan, le zjutraj, da
pride uredit sina. Za
njiju torej nic ne
naredi. Ta dva
starostnika
dobesedno nimata
nikogar, ki bi jima
pomagal.

Le 1 ura
oskrbovalke na
dan za sina, starSa
brez pomoci

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B38

Pomaga jima en
taksist. En prijazen
clovek, ki sta ga
spoznala, ko sta
redno koristila
njegove storitve

Pomoc taksista

Resevanje
stisk s
pomocjo
osebe, ki ni
odgovorna za
to

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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prevoza. Taksista
sedaj pokliceta, mu
data seznam za
trgovino in lekarno,
denar in ta oseba te
opravke postori. To
se meni zdi sramotno.
Poleg tega, da imamo
zakonodajo, center za
pomoc na domu in ne
vem kaj Se vse, je
taksist tisti, ki izvaja
socialno oskrbo.

Pa tu gre le za
prakticno pomoc, kaj
Sele psihosocialna
pomoc.

Potreba po
prakti¢ni in
psihosocialni
pomoci

Prakti¢na
pomoc

Psihosocialna
pomoc

B39

Ti dve osebi nimata
informacij, nista
znala povedati kdo
Jima je viogo naredil.
Nato sta rekla, da
jima je pomagala
zdravnica, ki je
ocitno dovolj
obcutljiva in je celo
obiskala tega sina in
pomagala narediti
vlogo.

Pomo¢ zdravnice
pri izpolnjevanju
vloge

Resevanje
stisk s
pomoc¢jo
osebe, ki ni
odgovorna za
to

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B40

Ti dve osebi nimata
informacij o svojih
pravicah, jih ne znata
in ne zmoreta
uveljavljati.

Nimata
informacij, ne
poznata pravic,
ne znata
uveljavljati

Problemi
uporabnikov

Potrebe po
podpori in pomoci

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B41

To abolutno
potrebujemo.
Nedvomno.

Velika potreba po
zagovorniku

Potreba

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B42

Ljudje imajo trenutno
le zdravnika in
pomoc na domu.

Le zdravnika in
pomo¢ na domu

Potreba

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B43

In za to nujno
potrebujemo taksen
institut, ki bo splo§no
znan in dostopen

Splosno znan in
dostopen

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B44

Mora res biti na
najbolj enostaven
nacin dostopen. Oni
ne vedo kam
poklicat.

Enostaven dostop

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B45

Oni vedo samo za
zdravnika pa tega
taksista.

Neinformiranost

Potreba

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B46

Moja izkusnja iz
kariere na CSD in na
Centru za pomoc na
domu je taksna, da
med storitvami
nimamo vzgiba za
sodelovanje. Velik
problem je, da

Ni sodelovanja

Sodelovanje
med sluzbami

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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posamezne storitve
med seboj ne
sodelujejo.

B47

Tako, da jaz mislim,
da bi bilo boljse, ce bi
bilo zagovornistvo
organizirano
popolnoma neodvisno
kot samostojni
inStitut.

Neodvisno
oblikovani
institut

Oblikovanje
instituta

Profesionalno
neodvisno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B48

Ki bi pa res moral biti
zelo prepoznan in
moral bi meti res zelo
nizki kriterij vstopa.
Ne kot neka eksluziva.

Prepoznaven,
nizki kriterij
vstopa

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B49

Ja, to je kar
kompleksna tema.
Zagovornistvo brez
navodil je vsekakor
zelo pomembno
ampak tudi teZko
izvedljivo, sploh, ker
se pri nas na tej tocki
o tem Se ne govori
dosti.

Tezko izvedljivo
za OZD

Dileme

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B50

In sem spada Se tudi
ena velika skupina
ljudi, ki je prepuscena
sami sebi, to so svojci
oseb g demenco.

Svojci OZD

Potreba

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B51

So taki, ki so ljubeci
in zelo skrbni in
razumejo za bolezen,
so pa tudi taki, ki se
Jim zdi, da je star
clovek zZleht in vse to
pocne iz hudobije.

Tudi taki, ki se
jim zdi, da so
OZD zleht

Nepoznavanje
znacilnosti
bolezni

Nerazumevanje
demence

Negativen
odnos/
nemo¢

B52

In danes, ko Zivimo v
dolgoZiveci druzbi, ko
so ze ti ljudje, ki
skrbijo za svojce,
stari. Npr. za
ostarelega starsa Zivi
sin, ki je ze sam star
65-70 let. Tudi ta
aspekt je potrebno
vzeti v obzir.

Svojci, ki skrbijo
za OZD so stari

Dileme

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B53

Demenca je se vedno
tema, ki jo ljudje zelo
neradi nacenjajo. Se
vedno se je drzi velika
stigma.

Neradi nacenjajo
to temo

Stigma do
demence

Stigma

Negativen
odnos/
nemo¢

B54

Jaz menim, da je
potrebno veliko
pozornosti namenit
osebam 7 demenco,
hkrati pa tudi
osebam, ki zanje
skrbijo.

Pozornosti OZD
in svojcem

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo
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B55

Oni so namrec¢
vstopna tock do teh
ljudi z demenco.

Vstopna tocka

Posebnosti za
delo z OZD

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B56

Prvo bi bilo to
ucenje, ozavescanje
ljudi. Kaj to sploh
demenca je, to, da
svojec ni ves cas v
stiski.

OzavesCanje,
informiranje o
demenci

Vloga
zagovorniStva

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B57

Ce mene mora
skrbeti, kaj mi bo
nastimala ta oseba, je
Ze to velika
obremenitev. Ce si pa
ti Se zraven tega jezen
pa je to toliko hujse.
»Kuham mu, perem
mu, on pa mi povrhu
vsega rece, da ga
hoces zastrupiti.« Tu
se mi zdi, da je res
pomembno, da svojce
nauci, da je to
bolezen, po drugi
strani pa predstavlja
tudi neko
Dpsihosocialno oporo,
da ljudje to zdriijo.

Obcutki
nerazumevanja,
jeze,
nesprejemanja
bolezni

Nepoznavanje
znacilnosti
bolezni

Nerazumevanje
demence

Negativen
odnos/
nemoc

B58

Svojec bi moral pri
zagovorniku
prepoznati, da on ni
nekdo, ki bi mu solil
pamet, da to ni nekdo,
ki se ga je treba bati,
da ga bo nekam
prijavil, ampak da je
to nekdo, ki mu hoce
dobro, ki hoce
povecati kvaliteto
Zivljenja osebi z
demenco.

Svojec se ne sme
pocutiti ogrozeno
s strani
zagovornika

Lastnosti
zagovornika

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B59

Pomembno je, da bo
zagovornik tudi neke
vrste povezovalec, saj
bo oseba z demenco
ostala v oskrbi
svojca.

Povezovalec

Vloga
zagovornika

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B60

Zagovornik torej
mora delati
obojestransko.

Obojestransko

Vloga
zagovornika

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B61

Svojci so res
velikokrat
preobremenjeni
oskrbo, saj sistem ne
omogoca dovolj
razbremenitve.

Preobremenjenost
z oskrbo

Problemi, s
katerimi se
soocajo
oskrbovalke ci

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

B62

Tudi domsko varstvo

Jje prej ponujalo vec
dnevne oskrbe, da so
svojci lahko $li na

Prej vec
dnevnega varstva

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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dopust ali si vzeli
nekaj dni prosto.

B63 Nima vsaka dovolj Neustrezna Usposobljenost | Formalna oskrba | Samostojnost
znanja za usposobljenost kadra in podpora v
oskrbovanje oseb 7 oskrbovalk za skupnosti
demenco. delo z OZD

Bo64 In v takih primerih je | Dodatno znanje, | Usposobljenost | Formalna oskrba | Samostojnost
Se posebej usposabljanje kadra in podpora v
pomembno, da imajo skupnosti
dodatno znanje in
usposabljanje.

B65 Pomembno je, da te Zagovornistvo Oblikovanje Neodvisno Zagovornistvo
storitve pridejo k lokalnem okolju, | instituta profesionalno
uporabnikom domov, | na domu zagovornistvo
v njihova okolja.

B66 Zelo pomembno pa je | Celostna oskrba Oblikovanje Formalna oskrba | Samostojnost
tudi, da je oskrba Ziva | Ziva in storitev in podpora v
in prilagodljiva. Npr. | prilagodljiva skupnosti
osebo ocenijo na
doloceno stevilo ur
psihologa,
zagovornika, socialne
oskbovalke ipd.
ampak tega se ni
potrebno drzati kot
pribito. To more biti
Ziva stvar, ki se
prilagaja.

B67 Prej sem omenjala Izkljucevanje Zakonska Diskriminacija Negativen
osebno asistenco, ki starih iz Zakona o | ureditev odnos/
smo jo sprejeli leta osebni asistenci nemoc¢
2018. Sprejeta je bila
z namenom
neodvisnega Zivljenja
invalidov. Vstopna
tocka je 18 do 65 let.

To omenjam, ker je
povezano s starimi in
bolnimi ljudmi. 65 je
ravno ta kriterij, ko ti
postanes star po
veljavni opredelitvi.

B68 Nas sistem izkljucuje | 1zkljucevanje iz Zakonska Diskriminacija Negativen
stare v smislu: »za mamografije ureditev odnos/
delo sem Se dovolj nemoc¢
dober, za iti na
mamografijo pa sem
prestara.«

B69 S starimi v naSem Stari izkljuceni Zakonska Diskriminacija Negativen
sistemu je tako, da ureditev odnos/
nihce ne ve tocno nemoc¢
kam bi jih uvrstil.

B70 Diskriminacije na Diskriminacija na | Druzbena Diskriminacija Negativen
podlagi starosti je res | podlagi starosti raven odnos/
veliko. zelo pogosta nemo¢

B71 V zakonodaji Praksa je Sibka Oblikovanje Formalna oskrba | Samostojnost
marsikaj je, ampak v in podpora v
praksi smo pa $ibki. skupnosti

B72 Stari ljudje pri nas Nih¢e jih ne slisi, | Obcutek Krsenje pravic Negativen
velikokrat recejo. nimajo moc¢i nemoci odnos/
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»Zakaj bi to naredila,
saj me nihce ne
uposteva, saj me
nihce ne slisi ...«

nemo¢

B73

Zenske, ki pridejo,
rabijo predvsem
pomoc zase. Ni njihov
cilj se odseliti od
doma ali prijaviti
nasilja, ampak rabijo
nekoga, ki jih slisi, da
se opremi g
informacijami, da
razisce kaj lahko
naredi, da sama sebe
za$diti, ...

Opremi z
informacijami,

razi$¢e moznosti,

informira

Vloga
zagovorniStva

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo

B74

Imam en primer
starejSe gospe ig
enega strasno
neurejenega odnosa
s héerko. Tu ni bilo
fiziénega nasilja
ampak je slo za
grozno
nespoStovanje. Gospa
ima hiso v kateri Zivi
héerka. Gospa ima v
hisi svoj del
stanovanja. Gospa je
bila nekaj c¢asa
odsotna, ker je
skrbela za svojko. V
tem casu je hcerka
razturila njeno
stanovanje brez
njenega soglasja in
notri vselila svojega
sina. To je strasno
krienje Elovekovih
pravic.

Razturila njeno
stanovanje brez
njenega soglasja
in notri vselila
svojega sina

Krs$ena pravica
do
nedotakljivosti
stanovanja

KrSenje pravic

Negativen
odnos/
nemoc

B75

Ene uporabnice bi
rabile zgolj nekaj
informacij, druge pa
rabijo ve¢ opore na
razli¢nih podrocjih.
ZagovorniStvo bi
moralo biti
fleksibilno.

Fleksibilno glede
koli¢ine podpore

Oblikovanje
instituta

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B76

Zagovornik ne sme
biti druZabnik.

Ni druzabnik

Lastnosti
zagovornika

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

B77

Zagovornik mora tudi
imeti pravico reci:
»Mislim, da sva
izCrpala vse moZnosti
iz moje strani in
predlagam zakljucek
sodelovanja.«

Pravica do
prekinitve

delovnega odnosa

Lastnosti
zagovornika

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo
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B78 Ja, seveda. Ena izmed | Socialno Organizacije/ Zagovorniska Zagovornistvo
nasih nalog je tudi zagovorniStvo kot | ustanove drza
socialno nacelo
Zagovornistvo.

B79 Ce vidimo, da je Ce je uporabnica | Krepitev mo¢i | Zagovorniska Zagovorni§tvo
uporabnica nemocna, | nemo¢na, drza
da ne zna ali ne potrebuje
zmore povedat in da | zagovornika in
potrebuje izrazi to zeljo,
zagovornika, seveda, | prevzamemo to
Ce sama to Zeli, mi vlogo
prevzamemo to vlogo.

B8&0 To pa absolutno. Tudi | Jo spremljamo v | Situacije v Zagovorniska Zagovornistvo
v odnosu s CSD ali odnosih z CSD katerih je drza
policijo. ali policijo izrazeno

zagovornistvo

B8l To policajem sicer ni | Policiji ni v§ec¢ Ucinki Zagovorniska Zagovornistvo
v§ec. zagovorniStva | drza

B8&2 Ja, vsekakor. Vsaj Se lepse obnasajo | Ucinki Zagovorniska Zagovornistvo
malo se zacnejo lep§e zagovorniStva | drza
obnasati, ker imajo
obcutek, da je tam
prica. Zaveda se, da
je nekdo tam, ki ve
kako je potrebno
postopati in se
obna3afi.

B8&3 Tega pa seveda ni, ¢e | Tegani, ¢e pride | Obcutek Krs$enje pravic Negativen
pride sama. sama nemoci odnos/

nemo¢

B84 Gremo sabo tudi na Spremljanje na Krepitev mo¢i | Zagovorniska Zagovornistvo
sodisée kot zaupne sodisce, drza
osebe, da se one opolnomocenje
pocutijo bolj
opolnomocene.

St. Izjava Pojem Kategorija | Nadkategorija | Tema

izjave

C1 Se vedno je prisotna Stigma in Stigma do Stigma Negativen
stigma in stereotipi. stereopiti demence odnos/

nemoc¢

C2 Zaradi tega ljudje z Izgubijo socialne | Posledice Stigma Negativen
demenco navadno stike odnos/
izgubijo Se tiste nemo¢
socialne stike, ki so
Jih imeli pred
nastankom demence
oz. pred tem, ko so
dobili diagnozo
»demenca.

C3 Zdrave je strah Strah demence Stigma do Stigma Negativen
demence in tudi demence odnos/
druzenja z ljudmi, ki nemoc¢
Jjo imajo.

C4 Tako je v domovih za | Tako v domovih Stigma do Stigma Negativen
starejSe in tako je za starejse kot v demence odnos/
tudi izven njih. skupnosti nemo¢

144




C5 IzloCenost druZin in Izlo¢enost druzin | Posledice Stigma Negativen
posameznikov iz in posameznikov odnos/
socialnega okolja, iz socialnega nemo¢
pomeni tudi okolja
izlocenost iz
vsakdanjega
Zivljenja.

C6 Zaradi narave Manj vredni Druzbena Diskriminacija Negativen
bolezni (dusevna raven odnos/
bolezen, bolezen nemo¢
mozganov) jih okolje
dojema kot manj
vredne.

C7 Krsene so jim vse KrSene enake Krsenje pravic Negativen
tiste pravice, ki jih pravice kot starim odnos/
navajajo starejsi, ki nasploh nemoc¢
nimajo demence.

C8 Vendar je bistvena Razlika v tem, da | Obcutek KrSenje pravic Negativen
razlika med zdravimi | OZD ne morejo nemoci odnos/
in tistimi, ki imajo opisati stiske nemoc¢
demenco v tem, da
zdravi znajo opisati
krienje svojih pravic,
svoje obcutke in
stisko, ljudje
demenco pa tega vec
ne zmorejo.

Cc9 Najpogostejse krsitve | Psihosocialne Podrocje Krsenje pravic Negativen
se navezujejo na potrebe odnos/
psihosocialne nemo¢
potrebe ljudi.

C10 Odvzeto jim je OZD se ne Pravica do Krsenje pravic Negativen
samostojno odlo¢ajo same osebnega odnos/
odlocanje dostojanstva nemoc¢

Cll1 krseno je njihovo Krseno Pravica do Krsenje pravic Negativen
dostojanstvo dostojanstvo osebnega odnos/

dostojanstva nemoc¢

C12 prizadeta Samopodoba Posledice Stigma Negativen
samopodoba odnos/

nemoc¢

C13 prisotne so razlicne Prikrito nasilje, ki | Oblike nasilja | Nasilje Negativen
oblike nasilja, se za oskrbovalci odnos/
predvsem prikritega | ne zavedajo nemoc¢
ter vse oblike
psihicnega, ki se ga
navadno skrbniki,
negovalci, sorodniki
niti ne zavedajo.

Cl4 Vecina domov za Namesto Pravica do Krsenje pravic Negativen
starejsSe nima ve¢ varovanih so svobodnega odnos/
varovanih oddelkov zaprti oddelki, gibanja nemoc¢

za ljudi z demenco.
Praviloma pa imajo
vsi zaprte oddelke, to
Jje prostore, kjer so ti
ljudje, ki jim je
odzveta svoboda
gibanja na enak
nacin kot tistim, ki so
v zaporih.

odvzeta svoboda
gibanja
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C15 Ker oddelki niso Oddelki nimajo Institucionalne | KrSenje pravic Negativen
verificirani, ne urejene zascite storitve odnos/
zapadejo pod nadzor | posameznikovih nemoc¢
Varuha ¢lovekovih pravic
pravic (DrZavni
preventivni
mehanizem), niti ne
zadostijo pogojem, ki
Jih morajo imeti
Varovani oddelki
(Zakon o dusevnem
zdravju in
pravilniki).

Cle6 Raziskav o bivanju Starejsi za starejSe | Pogostost/ Nasilje Negativen
ljudi z demenco v in RESje poro¢ajo | RazSirjenost odnos/
domacem okolju o stalnih krSitvah | problema nemoc¢
nimamo, kar pa ne pravic OZD v
pomeni da tam ni skupnosti
krsitev. Po porocilih
prostovoljcev
(Starejsi za starejse.

Program RESje) so
krSitve pravic ljudi 7
demenco stalnica.

C17 Od zanemarjanja Zanemarjanje Oblike nasilja | Nasilje Negativen
odnos/
nemoc¢

C18 prisile v dolo¢eno Prisila Oblike nasilja | Nasilje Negativen
ravnanje odnos/

nemo¢

C19 odtujitve premoZenja | Materialne Oblike nasilja | Nasilje Negativen

zlorabe odnos/
nemoc

C20 do fizi¢nega Fizi¢ne Oblike nasilja | Nasilje Negativen
odnos/
nemoc

C21 in psihicnega nasilja | Psihi¢ne Oblike nasilja | Nasilje Negativen
odnos/
nemoc¢

C22 Najvec podpore Nimajo Psihosocialna | Potrebe Samostojnost
potrebujejo ljudje z zadovoljenih pomo¢ uporabnikov in podpora v
demenco prav na psihosocialnih skupnosti
podrocju potreb
zadovoljevanja
Dpsihosocialnih
potreb.

C23 Ob zaznavi krsitev Ustrezno Vloga Neodvisno Zagovornistvo
pravic ukrepanje ob zagovornikov | profesionalno
posameznika,bi zaznavi krsitev, zagovornistvo
zagovorniki lahko opozarjanje
ustrezno ukrepali, svojcev in
opozorili svojce ali negovalcev o
druge negovalce na neprimernegm
nepravilno in ravnanju
neprimerno
ravnanje.

C24 Pogosto se sami tega | Nezavedno nasilje | Lastnosti Nasilje Negativen
niti ne zavedajo. odnos/

nemoc¢
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C25 Zagovornik bi imel Ozavescanje in Vloga Neodvisno Zagovornistvo
tudi nalogo spreminjanje zagovornikov | profesionalno
ozaveScanja in razmer, zagovornistvo
spreminja razmer, izboljSevanje
odnosa do ljudi 7 odnosa druzbe do
demenco. 0ZD
C26 Pogosto spremeni Ze sama Ucinki Neodvisno Zagovornistvo
ravnanje in odnos do | prisotnost zagovorniStva | profesionalno
ljudi 7 demenco ze zagovornistvo
sama prisotnost
zagovornika.
C27 Ce ti ukrepi ne bi Seznanitev Vloga Neodvisno Zagovornistvo
zadoscali, bi vodstva doma in zagovornikov | profesionalno
zagovornik o krsitvah | drugih institucij o zagovornistvo
seznanil vodstvo v krsitvah
domu starejSih in ali
institucije, ki imajo
nadzor nad
delovanjem domov za
starejse.
C28 Globalno in Vpliv na Vloga Neodvisno Zagovornistvo
dolgorocno pa bi izboljSanje zagovornikov | profesionalno
zagovornik vplival na | polozaja OZD, zagovornistvo
spremembe, podajanje
izboljSanje stanja s predlogov in
predlogi ali zahtev za
zahtevami, da se usposabljanja in
ljudje, ki skrbijo za izobrazevanja o
osebe z demenco delu z OZD
usposobijo za to delo
in opravijo ustrezna
izobraZevanja o
pravilnem ravnanju z
njimi.
C29 Neformalni Neformalni Svojci/bliznji | Zagovorniska Zagovornistvo
zagovorniki pravic zagovorniki so drza
ljudi z demenco svojci in drugi
najveckrat postanejo | bliznji
tisti, ki jih pogosto
obiskujejo in jih
sprejemajo taksne kot
s0.
C30 Formalni Znanje s podro¢ja | Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo
zagovorniki bi morali | delaz OZD, Usposabljanja | profesionalno
imeti Znanje s poznavanje zagovornistvo
podrocja pravilnega | psihosocialnega
ravnanja 7 osebami z | pristopa
demenco in
Ppsihosocialnega
pristopa
C31 Zelo pomembno je, Zadovoljevanje Vloga Neodvisno Zagovornistvo
da se ne usmerjajo le | osnovnih zagovornikov | profesionalno
na zunanje, splosne ¢lovekovih potreb, zagovornistvo

krSitve pravic teh
ljudi oz. zgolj na
zadovoljevanje
osnovnih &lovekovih
potreb (hrana,
oblacila, urejenost in

usmeritev na
splosne krsitve
pravic
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ustreznost prostorov
ipd.)

C32 Da opazijo opuscanje | Usmeritev na Vloga Neodvisno Zagovornistvo
dolocenih dejavnostl | opazovanje zagovornikov | profesionalno
moznega zagovornistvo
opuscanja skrbi
C33 razli¢ne oblike prisile | Usmeritev na Vloga Neodvisno Zagovornistvo
opazovanje oblik | zagovornikov | profesionalno
prisile zagovornistvo
C34 prikrito nasilje Usmeritev na Vloga Neodvisno Zagovornistvo
opazovanje zagovornikov | profesionalno
moznega zagovornistvo
prikritega nasilja
C35 neprimeren odnos Usmeritev na Vloga Neodvisno Zagovornistvo
opazovanje zagovornikov | profesionalno
moznega zagovornistvo
neprimernega
odnosa
C36 ustrahovanje Usmeritev na Vloga Neodvisno Zagovornistvo
opazovanje zagovornikov | profesionalno
moznega zagovornistvo
ustrahovanja
C37 To pa lahko zaznajo Pogosta Znanja/ Neodvisno Zagovornistvo
le ¢e so pogosto prisotnost, dobro Usposabljanja | profesionalno
prisotni in tudi dobro | poznavanje zagovornistvo
poznajo osebo ter posameznika in
njene potrebe. njegovih potreb,
Vsekakor pa je empatija
potrebna tudi velika
mera empatije.
C38 Predlog nasega Imenovanje Oblikovanje Neodvisno Zagovornistvo
drustva RESje je bil zagovornika ob instituta profesionalno
da se imenuje postavitvi zagovornistvo
zagovornika vsaki diagnoze
osebi pri kateri se
postavi diagnoza
demenca.
C39 Ja, vsekakor. Socialno Organizacije/ | ZagovorniSka Zagovornistvo
zagovorniStvo kot | ustanove drza
nacelo
St. Izjava Pojem Kategorija | Nadkategorija | Tema
izjave
D1 Moja skrb za sosedo je Jutranji obisk, | Prakti¢na Potrebe Samostojnost
zajemala vsakodnevni zdravila, pomoc¢ uporabnikov in podpora v
Jjutranji obisk pri sosedi, | druzabni$tvo, skupnosti

kjer sem pregledala vsa
zdravila, pogledala, ce
Si je gospa sama
pripravila zajtrk, ce si
ga ni, sem ji ga
pripravila jaz. Nato sva
malo posedeli in spili
kavico potem pa sem Sla
jaz domov cez cesto.
Proti poldnevu sem ji
prinesla topel obrok
razen, ce sva se

oskrbovanje s
hrano,
pospravljanje
in ¢iSCenje
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dogovorili drugace.
V¢asih si je sama
skuhala kak$ne Zgance,
palacinke ali kaj
podobnega kar je rada
jedla. Ce ji nisem
prinesla kosila, sem jo
Sla okoli 2h pogledat,
vcasih sva spili kavico,
vcasih pa ne. Zvecer
sem §la ponovno k njej
in ji, Ce je zelela,
skuhala Caj ali
namazala kakSen kos
kruha. Ko sem za to
poskrbela, sem umila in

pospravila posodo.

D2 Tedensko sem ji prala Pranje perila, Spremstvo Potrebe Samostojnost
perilo, pospravila pospravljanje, uporabnikov in podpora v
stanovanje in predvsem | spremljanje k skupnosti
poskrbela za to, da sta zdravniku
kopalnica in wc Cista.

Gospo sem spremljala
redno k zdravniku.

D3 Do trgovine in Prevozi, ni Pokritost in Formalna oskrba | Samostojnost
zdravnika je javnega obseg storitev in podpora v
potrebovala prevoz, saj | prevoza skupnosti
smo doma v odrocnem Prevozi Potrebe
kraju in vsepovsod se je uporabnikov
potrebno peljati z
avtom, saj ni urejenega
Jjavnega prevoza.

D4 Spremljala sem jo tudi k | Spremljanje k | Spremstvo Potrebe Samostojnost
vsem specialistom, e je | specialistom uporabnikov in podpora v
bila gospa narocena v skupnosti
bolnisnici, sem jo
peljala tudi v Mursko
Soboto.

D5 Ce je tam ostala ve€ dni, | Obiskovanje Druzabnistvo Potrebe Samostojnost
sem jo Sla tudi obiskat. uporabnikov in podpora v

skupnosti

D6 Poskrbela sem pa tudi Prevozi, ni Pokritost in Formalna oskrba | Samostojnost
za prevoz iz bolniSnice. | javnega obseg storitev in podpora v

prevoza skupnosti
Prevoz Potrebe
uporabnikov

D7 Gospa je vsak mesec Vedji nakup, Spodbujanje Neformalna Samostojnost
opravila velji nakup. spremljanje, samostojnosti oskrba in podpora v
Tudi pri tem sem jo prevoz, skupnosti
spremljala, odpeljala do | seznam

trgovin, skupaj sva
nakupili stvari. Preden
sva §li v trgovino, sva
skupaj naredili
nakupovalni seznam.

149



D8 Ko sva vse to opravili, Fizi¢na pomo¢ | Spodbujanje Neformalna Samostojnost
je obicajno placala z pri samostojnosti oskrba in podpora v
denarjem na blagajni nakupovanju skupnosti
gospa sama, jaz sem ji
potem pomagala priti do
avta in zloZiti vse stvari
notri.

D9 Ko sva prisli domov, Ki jih je ona Spodbujanje Neformalna Samostojnost
sem ji pomagala vse dolodila ali samostojnosti oskrba in podpora v
stvari pospraviti na poznala od skupnosti
svoja mesta, ki jih je prej
ona dolo¢ila ali jih
poznala Ze od prej.

D10 Kaksne manjse stvari Oskrbovanje s | Prakticna Potrebe Samostojnost
kot je npr. solata ali hrano pomo¢ uporabnikov in podpora v
sadje, ki jih ima zelo skupnosti
rada, sem ji sproti
nakupila jaz, ko sem Sla
Vv trgovino zase.

D11 Ja, 7 zdravnikom sem se | Z zdravnikom | Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
pogovorila tudi jaz. sem govorila katerih je drza
Predvsem glede tudi jaz izrazeno
podrocij, ¢e bi bilo zagovornistvo
potrebno izvajanje
kaksnih terapij ali jo
mogoce ponovno
pripeljati na pregled ali
kaj takega.

D12 Samo enkrat sem bila Sosed se je Situacije, v Zagovorniska Negativen
prica dogodku, ko se je | posmehoval, katerih je drza odnos/
sosed zasmehoval temu, | psiholosko izrazeno nemo¢
da je gospa Ze tretji¢ nasilje zagovornistvo
vpra$ala isto vprasanje.

D13 Ko je gospa odsla, sem Pogovor s Vloga Zagovorniska Zagovornistvo
se v privatnosti sosedom, zagovorniStva drza
pogovorila s tem informiranje,
sosedom. RazloZila sem | razloCila, da ni
mu, da je gospa primerno se
starostnica, ki ji spomin | posmehovati
pesa in da naj poskusi
razumeti, da bo isto
stvar veckrat vprasala.

Razlozila sem tu tudi, da
ni primerno, da bi se ji
kdorkoli posmehoval.

D14 Z gospo je potrebno biti | Nisem Lastnosti Zagovorniska Zagovornistvo
zelo potrpezljiv. Zdi se povedala v zagovorniske drza
mi pa pomembno, da pri¢o gospe situacije
tega nisem povedala v
prico gospe.

D15 Pravzaprav Se nisem Se nisem Definicije/ Neodvisno Zagovornistvo
sliSala za zagovornistvo. | slisala Poznavanje profesionalno

koncepta zagovornistvo

D16 Smatram pa, da je Enako kot Definicije/ Neodvisno Zagovornistvo
zagovornik enako kot zastopnik pred | Poznavanje profesionalno
zastopnik, ki zastopa sodis¢em, koncepta zagovornistvo
osebo pred sodiscem. pomaga pri
Zagovornik zastopa odlo¢anju

osebo pri vseh
odlocitvah npr. glede
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namestitve, pri
odlocitvah, ko se mora
npr. krajevni skupnosti
oddati 30 cm zemlje za
gradnjo ceste, ...
D17 Ja, slo je za primer, ko Svojka gospe | Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
je gospa dajala v najem | predlagala, da | katerih je drza
dve njivi za vec let se odlo¢i izrazeno
enemu in istemu kmetu. | drugace, kot zagovornistvo
Ker je ta kmet bil slab se je zelela
placnik najemnine, je sama. Jaz sem
svojka gospe predlagala | jo podprla pri
nekoga drugega za njeni
kogar je smatrala, da bo | odlocitvi.
redni placnik. Gospa je
vztrajala pri svojem
prvem najemniku in jaz
sem jo pri tej odlocitvi
podprla. To je bila njena
zelja.
D18 Ja, meni se zdi ta institut | Velika potreba | Potreba Neodvisno Zagovornistvo
nujno potreben. po profesionalno
zagovorniku zagovornistvo
D19 Nujno je potreben Pogoste Potreba Neodvisno Zagovornistvo
predvsem za starejse, zlorabe profesionalno
saj so zlorabe zagovornistvo
starostnikov zelo
pogoste.
D20 Gospa je bila tudi ¥rtev | Zrtev $tevilnih | Potreba Neodvisno Zagovornistvo
Stevilnih zlorab. zlorab profesionalno
zagovornistvo
D21 Poleg tega, da se je Materialna Oblike nasilja | Nasilje Negativen
soseda okoristila 7 zloraba odnos/
njeno nepremicnino in | materialna nemoc¢
zemljo zloraba
D22 so jo veckrat obiskali Prodajalci Oblike nasilja | Nasilje Negativen
tudi kaksni prodajalci 'bedarij’, odnos/
»bedarij« in jo manipulacije, nemoc
zmanipulirali k Izkori$¢anje
nakupom potrebe po
socialnih
stikih
D23 Vem pa tudi za Stevilne | Veliko Oblike nasilja Nasilje Negativen
druge primere, ko svojci | primerov, ko odnos/
ali drugi bliznji pokradejo nemoc¢
izkoristijo staro osebo, premozenje in
pokradejo premoZenje prihranke,
in prihranke ekonomsko
nasilje
D24 Pomembno se mi zdi, da | Zaupnik Vloga Neodvisno Zagovornistvo
bi gospa imela zagovornika profesionalno
zagovornika, kateremu zagovornistvo
bi zaupala in s katerim
bi se lahko na samem
pogovorila. Brez
svojcev, oskrbovalke in
drugih ljudi.
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D25 Erna jo je prisilila, da Prisilila, da Oblike nasilja | Nasilje Negativen
leze v bolnisko posteljo | leze v odnos/
in ji dvignila varnostne | posteljo, ni nemoc¢
ograje. Gospa si sama znala dvigniti
ograje ni zmogla, niti ograje, fizi¢no
znala, spustiti. nasilje

D26 Erna ji ni vec¢ dovolila, Ni dovolila Oblike nasilja | Nasilje Negativen
da bi sama opravljala opravljanja odnos/
najosnovnejse potrebe, | potreb, ki jih nemo¢
Ceprav je bila Se vedno | je zmogla,
zelo pokretna. Ni ji fizi¢no nasilje
pustila, da bi si Ssla po
kaksno hrano ali na
stranisce.

D27 Z groZnjami, da jo bosta | Groznje s Oblike nasilja | Nasilje Negativen
ubila, sta jo popolnoma | smrtjo, odnos/
prestrasila in ji ustrahovanje nemoc¢
onemogocila vsaki
gunanji stik.

D28 Najprej sta ji izkljucila | 1zkljucila Oblike nasilja | Nasilje Negativen
telefonski kabel in telefon, odnos/
skrila aparat. Tako, da onemogocila nemoc¢
gospa ni mogla nikakor | stik z
vzpostaviti stika z zunanjim
zunanjim svetom. okoljem,

Omejevanje
socialnih
stikov

D29 Vmes so gospo z Prisila v prepis | Oblike nasilja Nasilje Negativen
groZnjami prisilil, da je | premozenja, odnos/
morala podpisati materialno nemoc¢
preuZitkarsko pogodbo | nasilje
s katero je vso
premoZenje izrocila
Erni.

D30 Slo se je samo zato, da Osamitev Oblike nasilja | Nasilje Negativen
50 gospo popolnoma odnos/
osamili, ker so jo tako nemoc¢
edino lahko obvladali.

D31 V tem casu so ji odrekali | Odrekanje Oblike nasilja | Nasilje Negativen
vso zdravstveno pomo¢, | zdravstvene odnos/
hrano, vodo, svobodno pomo¢i, hrane, nemoc
gibanje, ... vode,

svobodnega
gibanja

D32 namerno so jo Postreznina, Oblike nasilja Nasilje Negativen
onesposodbili zato, da ekonomsko odnos/
je Erna dobivala nasilje nemoc¢
postreZnino za oskrbo.

D33 Gospo je imela vec kot 6 | Zakljenjena Oblike nasilja Nasilje Negativen
mesec zaklenjeno v doma, odnos/
njenem domu. omejitev nemoc¢

gibanja

D34 Ni imela stika 7 Omejitev Oblike nasilja | Nasilje Negativen
nikomer, ker si ni znala | socialnih odnos/
odpreti varnostne stikov nemoc¢
ograje.

D35 Ko je prisla, jo je Zmerjanje Oblike nasilja | Nasilje Negativen
zmerjala z 'nesnago’, odnos/
'posrano prasico’, .... nemo¢
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D36 Gospa je v joku prosila, | Groznje, Oblike nasilja | Nasilje Negativen
naj jo pusti iz postelje in | psiholosko odnos/

Jji je odvrnila, da ne bo nasilje nemoc¢
nikoli vec §la iz te
postelje.

D37 Da bi si na skrajno podli | l1zkori§¢anje, Oblike nasilja | Nasilje Negativen
nacin pridobili njeno materialno in odnos/
lastnino, premoZenje, ekonomsko nemoc¢
pokojnino in nasilje
postreZnino.

D38 Ce bi ji dovolili, da gre | Omejevanje Oblike nasilja | Nasilje Negativen
prosto po vodo in na gibanja, odnos/
stranisce, bi izgubili ekonomsko nemo¢
postrezZnino. nasilje

D39 Po 6 mesecih je njena Obcutljivost Prva oseba/ Nasilje Negativen
osebna zdravnica osebne Zascita zrtve odnos/
zahtevala, da jo zdravnice nemo¢
pripeljejo na pregled.

D40 Pred tem je prisia tudi Patronazna Reakcija Nasilje Negativen
patronaZna sestra sestra, ustanov odnos/
ampak sta bila prisotna | prisotnost nemoc¢
Erna in Milan. Gospa povzrociteljev,
ni upala niti ni upala
spregovoriti. Zaradi povedati, niso
ustrahovanja ni upala zagotovili
sestri ni¢ povedati. varnega
Patronazna je prostora
zakljucila, da je z gospo
vse v redu.

D41 Erna gospo pripeljala Ni dovolila Prva oseba/ Nasilje Negativen
do zdravnice, je Erna prisotnosti Zascita zrtve odnos/
vztrajala, da hoce povzrociteljev nemoc¢
prisostvovati pri
pregledu. Zdravnica ji
tega ni dovolila.

D42 Zdravnica je po Slabo Posledice Nasilje Negativen
pregledu ocenila, da se | zdravstveno odnos/

z gospo dogaja nekaj stanje zrtve nemoc
slabega, saj je prisia

dehidrirana,

podhranjena. V 6

mesecih je shujSala 30

kg!

D43 Na sreco je bila prosta Direktna Prva oseba/ Nasilje Negativen
ena postelja. Gospe po selitev vdom | Zascita Zrtve odnos/
pregledu vec niso peljali nemoc¢
domov ampak direktno v
dom.

D44 med tem je bil takoj Sodni Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
sprozeni sodni postopek | postopek o katerih je drza
za razveljavitev pogodbe | razveljavitvi izrazeno
o preuZitku. pogodbe zagovornistvo

D45 Po koncanem postopku | Nepremicnina | Vpliv Zagovorniska Zagovornistvo
je sodisce 1. stopnje in premoZzenje | zagovorniStva drza
razveljavilo to pogodbo | se je vrnilo
ampak se je Erna gospe

pritozila. 2. stopenjsko
sodisce je potrdilo
razsodbo 1.
stopenjskega sodis¢a in
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pravnomocno
razveljavilo pogodbo.
Hisa in vso ostalo
premoZenje se je vrnilo
gospe.

D46 Najprej sem poskusila Vzpostavitev | Prva oseba/ Nasilje Negativen
vzpostaviti kontakt z kontakta z Zascita zrtve odnos/
20ospo. Zrtvijo nemo¢

D47 Potem sem o zlorabah Obvestilo Reakcija Nasilje Negativen
obvestila policijo, ki se policiji ustanov odnos/
ni kaj posebej zanimala nemo¢
za to.

D48 Potem sta vseeno prisla | Policija prisla | Reakcija Nasilje Negativen
dva policista na na razgovor, ustanov odnos/
razgovor h gospe, ki je niso zagotovili nemoc¢
lezala v postelji. Na varnega
razgovoru sta bila prostora
prisotna oba, Erna in
Milan. Gospa iz strahu
ni upala povedati nié.

Grozila sta ji s smrtjo!

D49 Gospo je tudi po Mocan strah Posledice Nasilje Negativen
namestitvi v dom bilo tudi po selitvi odnos/
zelo strah. Strah jo je nemo¢
bilo, da bo Erna prisla v
dom in jo zaduSila.

D50 Prvi dan ko je prisia, jo | Obisk Prva oseba/ Nasilje Negativen
je Erna spustila k gospe | sorodnice, Zascita zrtve odnos/
vendar sta spet bila oba | prisotnost nemoc¢
z Milanom prisotna. povzrociteljev
Gospa ni upala
necakinji ni¢ povedati,

Jje pa ji dala vedeti z
ocmi, da je nekaj
narobe.

D51 Necakinja je nemudoma | Vzpostavitev | Reakcija Nasilje Negativen
poklicala socialno kontakta s ustanov odnos/
sluzbo in zahtevala, da socialno nemo¢
preverijo kaj se dogaja. | sluzbo, ni bilo
Socialna sluzba se ni takojs$njega
takoj odzvala. odziva

D52 V tem primeru je sistem | Sistem zatajil | Reakcija Nasilje Negativen
popolnoma zatajil. Ze ustanov odnos/
patronaZna ni prav nemo¢
odreagirala, ker je
prisla na ogled ob
prisotnosti Erne in
Milana in enako je bilo
s policijo.

D53 Predvsem sem se Casovna stiska | Problemi, s Neformalna Samostojnost
soocala s ¢asovno katerimi se oskrba in podpora v
stisko, Se dobro, da sem soocajo skupnosti
tako blizu doma. oskrbovalke ci

D54 Skrb za ostarelo osebo Veliko ¢asain | Problemi, s Neformalna Samostojnost
Jje zelo odgovorno delo discipline katerimi se oskrba in podpora v
in zahteva velika Casa soocajo skupnosti
in discipline. oskrbovalke ci

D55 Je pa tudi fizicno Fizi¢ni napor | Problemi, s Neformalna Samostojnost
naporno. katerimi se oskrba in podpora v

skupnosti
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soocajo
oskrbovalke ci

D56 Je nujno potrebna za to, | Nujno Prakti¢na Potrebe Samostojnost
da je lahko gospa tako potrebna pomo¢ uporabnikov in podpora v
dolgo Zivela doma. oskrba za skupnosti

zagotovitev Urejanje
neodvisnega formalnosti
zivljenja doma

D57 Kvalitetna resitev bi bla | Vec Pokritost in Formalna oskrba | Samostojnost
dodelitev vec socialnih oskrbovalk, obseg storitev in podpora v
oskrbovalk za gospo, ki | dlje Casa skupnosti
bi dlje ¢asa dnevno
prezivljale pri njej.

D58 Ja. En izmed takih Odstop Podpora pri Sprejemanje Samostojnost
primerov je bila vloga zemljisca za odlocanju odlocitev in podpora v
za odstop lastnistva za gradnjo ceste skupnosti
30 cm zemljisca zaradi
izgradnje nove ceste.

Zemljisce je potrebovala
krajevna skupnost.
Vloga je bila
naslovnjena na vse
prebivalce tega dela
vasi, kjer zZivi tudi
gospa. Pri tej odlocitvi
sem ji pomagala.

D59 Ko je dobila pismo, ga Vzpodbujanje | Podpora pri Sprejemanje Samostojnost
je najprej sama pregleda poste | urejanju odlocitev in podpora v
prebrala nato sem ga po svojih formalnosti skupnosti
prebrala tudi jaz in ji zmoznostih,
razloZila vse kar se tice | razlaga
projekta. Ni namrec nejasnosti,
razumela za koliko posledic
zemlje gre, za katero
zemljo gre, kakSne ima
to posledice. Povedala
sem ji za kaj gre,
kaks$ne so posledice
njenih odlocitev.

D60 Tudi pri drugi posti je Vzpodbujanje | Podpora pri Sprejemanje Samostojnost
bilo tako. Gospa mi je pregleda poste | urejanju odlocitev in podpora v
na mizi nastavila vso po svojih formalnosti skupnosti
Pposto, ki jo je prejela. zmoznostih,

Jaz sem vso posto vsak razlaga
dan pregledala in nejasnosti,
posamezne zadeve sem ji | posledic
razloZila. Vsako posto

posebej ji razloZim po

domace.

D61 Gospo sem poznala ve¢ | Pomembnost Lastnosti Zagovorniska Zagovornistvo
kot trideset let. V tem dogotrajnih drza
Casu sva zgradili odnos, | odnosov za
ki temelji na zaupanju. | zaupanje,

V ¢asu, ko sem skrbela | poznavanje
zanjo, mi je gospa osebe
popolnoma zaupala.

Vedela je, da ji z vsem

Zelim samo dobro, da ji

nocem na noben nacin

Skodovati.
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D62 Ne. Tega obcutka nikoli | Korekten Odnos Formalna oskrba | Samostojnost
nisem imela ne v odnos strokovnjakov in podpora v
zdravstveni, ne v socialnih in skupnosti
socialni sluZbi. zdravstvenih

ustanov

D63 Nikoli nisem zaslutila, Korekten Odnos Formalna oskrba | Samostojnost
da strokovnjaki ne bi odnos strokovnjakov in podpora v
prilagodili socialnih in skupnosti
komunikacije za gospo. | zdravstvenih

ustanov

D64 Je pa res, da sem jo Spremstvo k U¢inki Zagovorniska Zagovornistvo
vedno spremljala in tudi | strokovnjakom | zagovorniStva drza
to verjetno vpliva na to,
da se strokovnjaki lepo
obnasajo.

D65 Ne nisem S$e slisala. O tem se Potreba Neodvisno Zagovornistvo
Mislim, da se o tem premalo profesionalno
premalo pise in govori v zagovornistvo
prikazuje v medijih. Se | javnem
zmeraj pravim, da je prostoru
Zagovornistvo nujno
potrebno.

D66 Pomembno je tudi, da ko | Enostavna Oblikovanje Neodvisno Zagovornistvo
bo uveljavijeno, da je dostopnost instituta profesionalno
zelo enostavno zagovornistvo
dostopno.

D67 Jaz bi se pocutila zelo Zelo dobro Ucinki Neodvisno Zagovornistvo
dobro. zagovorniStva | profesionalno

zagovornistvo

D68 Ce bi se imela gospa na | Obcutek Ucinki Neodvisno Zagovornistvo
nekoga za naslonit, bi ji | varnosti, zagovorniStva | profesionalno
dalo oblutek varnosti. S | razbremenitev zagovornistvo
tem bi pa se tudi jaz
pocutila varno, saj bi
vedela, da je za gospo
poskrbljeno.

D69 Pomembno se mi zdi, da | Pogovor o Vloga Neodvisno Zagovornistvo
bi imela nekoga s krSitvah pravic | zagovorniStva | profesionalno
katerim se lahko zagovornistvo
pogovori o eventuelnih
kr§itvah, ki imajo
posledice za njeno
premozenje.

D70 Da bi lahko govorila z Pogovor o Vloga Neodvisno Zagovornistvo
nekom o vseh svojih zeljah in zagovorniStva | profesionalno
Zeljah in interesih. interesih zagovornistvo

D71 Bla bi predvsem bolj Ne bi vse Vloga Neodvisno Zagovornistvo
mirna. Na tak nacin ne | odlocitve bile | zagovorniStva | profesionalno
bi vse odlo’itve stale na | na meni, zagovornistvo
meni kot podpornici podpora pri
gospe. odlo¢anju

D72 Ja. Ona sicer ni Razumela, da | Zavedanje Dojemanje Samostojnost
razumela izraza vedno bolj kognitivnega starosti in in podpora v
demenca, razumela pa pozablja upada demence skupnosti
je, da vedno bolj
pozablja.

D73 Menim, da bi se moralo | Ve¢ domov za | Pokritost in Formalna oskrba | Samostojnost
spremeniti ve¢ stvari. stare, manj obseg storitev in podpora v
Definitivno bi morali ¢akalnih dob skupnosti

zgraditi ve¢ domov za
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stare, da ne bi bilo tako
dolgih akalnih dob.

D74

Pomembno bi bilo tudi,
da se okrepijo storitve
na domu, da bi lahko
tisti, ki zelijo, ¢im dlje
ostali doma.

Krepitev
skupnostnih
sluzb

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

D75

Nenazadnje pa bi bilo
zelo nujno, da se uvede
institut zagovornika za
stare ljudi.

Uvedba
zagovornika
za stare

Raznolikost
storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

D76

Vsi ti, ne glede ali v
domovih za stare ali v
storitvah na domu in
zagovorniki, bi morali
nujno imeti znanje in
izkuSnje za delo z
osebami 7 demenco.

Znanje in
izkusnje za
delo z OZD

Znanja/
Usposabljanja
potrebna za
delo z OZD

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

St.
izjave

Izjava

Pojem

Kategorija

Nadkategorija

Tema

V prvi vrsti to, da ima
oma kaj za jesti. Ona si
skuha in si shrani
hrano v hladilnik in
potem nanjo pozabi, da
se vmes pokvari.
Zadnjic mi je npr. dala
maslo, ki mu je rok
potekel aprila. Ona pac¢
ne gleda vec teh stvari
in ni fajn, da bi se
zastrupila. Moja skrb
je torej, da ma za jest
vsak dan, da vzame
tablete. Zjutraj spijeva
kavo skupaj, pogledam
za celi teden vnaprej ce
ima razdeljene tablete
za vsak dan, ob kavi
malo poklepetava, pol
pa jaz grem delat
kaksne stvari, oma pa
gre navadno na
sprehod, ce je lepo
vreme. Fajn je, da oma
vedno javi, preden gre
na sprehod. Ce je
dovolj mrzlo zunaj
potem jo pred
sprehodom vedno
pogledam, e je dovolj
obleena.

Oskrbovanje s
hrano, zdravila,
druzabnistvo

Prakti¢na
pomoc¢

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E2

veckrat se je spomnila
na dedka in mu je
svecko prizgala doma.
Pol je sla na vrt in je
pustila to svecko goreti
v stanovanju. In enkrat

Manjsi pozar

Tveganja /
nevarnosti

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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je ze Sla pocivat in v
tem casu je vse skupaj
zagorelo. Klicala je
mamo in so pogasili,
tako, da je bilo potem
okej.

E3

Oma ne uporablja
kartice ampak gre I1x
na mesec na banko
dvignit denar in placa
poloZnice. Jaz jo k tem
spremljam. Pa
spremljam jo tudi k
zdravniku, na posto,
na grob k dedku. V
cerkev pa rada gre
sama.

Dvig denarja,
spremstvo na
banko, k
zdravniku, na
posto

Prakti¢na
pomoc¢

Spremstvo

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E4

Ne Se. Zdaj so v tem
postopku. Dobila je
napotnico od osebne
zdravnice za psihiatra.
Ta termin je Ze imela in
sprasevali so jo, ce
sama poskrbi zase, ce
se sama oblece, ce si
sama skuha, ... niso ji
naredili nekega
posebnega testa za
demenco, je pa
zdravnik ocenil, da se
demenca vidi. Ko se bo
stanje poslabs$alo, ko
vec ne bo zmogla
skrbeti zase, se naj
ponovno oglasi, so
rekli. In potem bodo
dalje postopali glede
skrbnistva.

Ocena
zdravnika,
da gre za
demenco

Postavitev
diagnoze

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

ES

Imam obcutek, da ji
niso dali vseh
informacij glede
demence in kako
naprej.

Obcutek, da
niso podali
vseh informacij

Odnos
strokovnjakov

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E6

Rabimo pa neko
potrdilo, da rabi
oskrbo. Ker je zelo
veliko dela in zahteva
veliko ¢asa. Da bi
dobili vsaj neko
nadomestilo ali nekaj.

Potreba po
finan¢ni
podpori

Finan¢na
pomoc

Potrebe
oskrbovalk

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E7

Celi ¢as isce neki
socialni stik, druZenje.

Potreba po
socialnih stikih

Socialni stiki

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E8

Nima ravno mocne
socialne mreZe, ma pa
nekaj ljudi, ki jo
obiskujejo. Pride teta
Jelka na kafe pa neke
Zenske iz cerkve,
vaukinji.

Nima moc¢ne
socialne mreze,
potreba po
socialnih stikih

Socialni stiki

Potrebe
uporabnikov

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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E9

Njen sin Zivi v isti hisi
ampak se ne ukvarja 7
njo. Njemu 'dojadi’ po
eni minuti in rata
teCen. Hitro pol tudi
odide, ker mu je preve¢
naporno.

Zivene reakcije
sina

Nesprejemanje
bolezni

Nerazumevanje
demence

Negativen
odnos/
nemoc

E10

Najbolj stresno mi je,
da je vsaki dan znova
treba iti Cez omine
zgodbe, ki te malo
pijejo, ... ko je vsaki¢
eno in isto, ko ji mores
10x na dan isto
povedat, ko noce
poslusat, ... zdi se mi,
da vedno bolj postaja
uporniska. Zdi se ji, da
Jji slabo Zelimo. To je
zelo stresno, da sem ji
cel ¢as na voljo. Oma
pa non stop cingla. Jaz
pa mam dosti
obveznosti, Ceprav sem
brezposelna zdaj, imam
veliko aktivnosti, ki jih
pocnem. Oma pa me
neprestano isce in pol
sebe spravlja v
nevarne situacije s
tem. Npr. zelo tezko
hodi po stopnicah. Jaz
sem vcasih v kleti in
pol oma skusa priti do
mene. Pa na stopnicah
nimamo drzala. Pol
pride do mene in me
vprasa kaj delam, ji
odgovorim, da pecem
pecivo, pol jo je pa
treba pospremiti nazaj
gor. Ampak oma pol
pozabi spet in se Cez
pol ure ponovi scenarij.
To je zelo naporno.
Predvsem to, da mores
na nekoga neprestano
paziti, da se mu kaj ne
zgodi.

Ko noce
poslusat, je
uporabni$ka,
moram biti cel
¢as na voljo

Problemi, s
katerimi se
soocajo
oskrbovalke ci

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

Ell

Pa tudi zavedam se, da
ko bom $la nazaj v
sluzbo, bo oma sama
doma. Da je takrat ne
bom mogla pazit.

Ko bom §la v
sluzbo, bo
sama.
Nezadostna
formalna
skupnostna
podpora

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E12

Tudi zaradi tega si
zelimo, da bi uredili
druzinskega pomocnika
ali kako drugo

Je dobro, da je
cel ¢as nekdo z
njo

Pokritost in
obseg storitev

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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asistenco. Se mi zdi, da
ko mas dementnega
doma, je dobro, cCe je
celi ¢as nekdo doma.

El4 Demence sicer ne bi Razume Zavedanje Dojemanje Samostojnost
tako poimenovala pozabljanje kognitivnega starosti in in podpora v
ampak razume kaksne upada demence skupnosti
so karakteristike te
bolezni.

El5 Dobro se zaveda, da bo | Zaveda se, da Obcutki Dojemanje Samostojnost
scasoma potrebovala bo potreba po starosti in in podpora v
veC podpore pri pomoci narasla, demence skupnosti
zZivljenju in tega jo je obcutek strahu
mocno strah.

El6 Ze zdaj se ji zdi, da je v | Se ji zdi, da je Obcutki Dojemanje Samostojnost
napoto, ker tudi njen odve¢, sin ji starosti in in podpora v
moj moz (njen sin), daje ta obcutek demence skupnosti
daje ta obCutek celi
¢as. Onidva sta si v
laseh zZe od nekdayj.

Nikoli ni noben bil
tako, da bi se zelel
pomenit. Enako je blo s
tastom. So ble neke
nerazreSene druzinske
zadeve in se nekak
noben ni spravil, da bi
izboljsal odnos.

E17 Z omo je res treba biti | Tezave s Problemi, s Neformalna Samostojnost
potrpegljiv, kar je res potrpezljivostjo | katerimi se oskrba in podpora v
te¢no véasih. soocajo skupnosti

oskrbovalke ci

E18 Se pa definitivno Se zaveda, da Obcutki Dojemanje Samostojnost
zaveda, da bo potrebno | bo treba vec starosti in in podpora v
vedno veé pomoci pri pomoci demence skupnosti
Zivljenju in vseh nas
doma nas je tega strah.

E19 Ja, pomemben élen je Informacije Informiranje Zagovorniska Zagovornistvo
tudi héerka, ki prihaja | dobijo preko drza
iz stroke socialnega héerke
dela in nam je
posredovala prirocnike
0 demenci ipd.

E20 Nina, zdravnica, ki je Informacije Informiranje Zagovorniska Zagovornistvo
héerka od Jelke, se posreduje drza
tudi potrudi, da da ¢im | sorodnica
vec informacij glede zdravnica
tega.

E21 Od mojega moZza Moz se ne Problemi, s Neformalna Samostojnost
recimo sploh ni kaj za | vkljuCuje v katerimi se oskrba in podpora v
pricakovat, ker njemu pomo¢ pri soocajo skupnosti
je res odvec vse skupaj. | oskrbi oskrbovalke ci

E22 Zadnjic je prislo do ene | Osorna reakcija | Reakcije Nesprejemanje Negativen
zelo grde situacije. moza, svojcev in demence odnos/

Oma moli pred kosilom | nepotrpezljivost | bliznjih nemoc¢
in v molitvi je rekla, da

bi se danes leto spet

tako druZili. Moz je

zelo osorno reagiral:

'daj, daj daj, tiho bodi,
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kaj nekaj govoris danes
leto, ...". tolko, da ni
rekel, naj Ze enkrat
umre.

E23

K osebni zdravnici
greva vedno skupaj
notri, zdravnica se
sicer pogovarja 7 omo
ampak potem vedno
preveri pri meni, Ce to
drii.

Gre zraven
notri, krepitev
moci

Situacije, v
katerih je
izrazena
zagovorniska
drza

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo

E24

Ko pa je mela prvic
psihiatra za demenco
pa je mogla iti notri
sama.

Mogla iti sama
notri

Postavitev
diagnoze

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E25

Po tem, ko so z njo
konéali, pa so notri
poklicali §e mene.

Potem poklicali
mene

Postavitev
diagnoze

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E26

Zdravnica zelo vredu
komunicira 7 omo,
imam obcutek, da
vedno prilagodi raven
komunikacije, da jo
oma razume. Zdravnica
uporablja zelo
enostaven jezik tako,
da ni neke potrebe po
tem, da bi dodatno
prilagajala nacin
komunikacije.

Korekten odnos
socialnih in
zdravstvenih
ustanov

Odnos
strokovnjakov

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E27

V resnici niti ne vem
koliko bi blo smiselno
predstavljat neke druge
oblike oskrbe, ker oma
res hoce ostati doma.

Hoce ostati
doma

Oblika bivanja
v prihodnosti

Zelje

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E28

Zelo si prizadeva, da je
¢im bolj samostojna.
Njej je nekaj najbolj
groznega, da bi bla
odvisna od nekoga
drugega.

Odvisnost od
drugega je
nekaj najbolj
groznega

Obcutki

Dojemanje
starosti in
demence

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E29

Doma pa tudi to
spoStujemo.

To spostujemo

Uresni¢evanje
zelja

Zelje

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E30

Malo pred prvim valom
korone smo jo zakljucli
v neke dnevne
aktivnosti v Domu
Danice Vogrinec in
parkrat je Sla tja. Pol
pa ni vec Zelela hodit,
ker je mela obcutek, da
jo hoéemo v dom
spravit. Kljub temu, da
Jji je blo fajn, ker so
kofetkali z vrstniki, je
dobila nek odpor.

Ima obcutek, da
jo ho¢emo
spraviti v dom

Obcutki

Dojemanje
starosti in
demence

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E31

Tam se je tudi druzla
samo 7 Zenskami, ker
se z moskimi po njeno,

Samo z
zenskami

Druzbeno,
¢asovno in

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti
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ne sme, ker bi tako
varala dedka (smeh).

kulturno
obcutljivo delo

E32 Dosti se prilagajamo Se prilagajajo Problemi, s Neformalna Samostojnost
omi in njenim omi in njenim katerimi se oskrba in podpora v
potrebam. Ko se npr. potrebam soocajo skupnosti
gre tusirat, me 20 min oskrbovalke
prej poklice, da ji
pridem dol hrbet umit.

E33 Glede tega kaj se bo Ne kuham Zelje 0 Zelje Samostojnost
Jjedlo pa je oma zelo tistega, Cesar ne | vsakdanjih in podpora v
zadovoljna 7 mojo mara stvareh skupnosti
kuhinjo. Vedno ji je
zelo dobro. Nima pa
rada kak$nih tujih jedi
kot je npr. sushi, tajsko
ali mehisko. To vem, da
Ji ni v§ec¢, da ma raje
tradicionalno, zato
tega niti ne
pripravijam.

E34 V nakup pa gre vsako | V nakup gre Spodbujanje Neformalna Samostojnost
sredo ali Cetrtek, ko sama samostojnosti oskrba in podpora v
majo popust za skupnosti
upokojence, sama.

E35 Rada ma, da se meso Rada ima, da se Zelje 0 Zelje Samostojnost
nabavi od nekih meso nabavi od vsakdanjih in podpora v
domacih kmetov, zato | lokalnih stvareh skupnosti
to jaz zrihtam. kmetov

E36 Je pa ne dolgo nazaj Namesto macéje | Tveganje/ Neformalna Samostojnost
prislo do prvega hrane nevarnosti oskrba in podpora v
problema. Oma je slav | ¢okoladne skupnosti
trgovino in je namesto | kroglice
macje hrane kupla
Cokoladne kroglice.

Macka celi dan ni
jedla, ker je mel
nastavljene cokoladne
kroglice.

E37 Ko to veé ne bo Dopuscanje Tveganje/ Neformalna Samostojnost
osamljen primer, ji tveganja dokler | nevarnosti oskrba in podpora v
bom jaz z veseljem ne bo prehudo skupnosti
nakupla stvari.

E38 Ampak se mi zdi Dopuscanje Tveganje/ Neformalna Samostojnost
pomembno, da ima tveganja, dokler | nevarnosti oskrba in podpora v
oma dokler se da, ta ne bo prehudo skupnosti
ritual, da sama gre in s
tem ohranja neko
svojo vrednost. To, da
ona gre v trgovino, njej
je to dogodek. Ona rabi
to, da se spravi iz bajte,
da sama zmore zase
nakupit in poskrbet.

E39 Ja, npr. pri sajenju roz. | Odlocanje Vsakodnevne Sprejemanje Samostojnost
Ko oma vitraja, da se | namesto OZD v | odloCitve odlocitev in podpora v
ena stvar tako posadi dolo¢enih skupnosti
pa nima prav, ji vsakdanjih
najprej nekaj casa odlo¢itvah

probam razloZit, da se
to sadi drugace pol pa
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Ce ne popusti, ji recem,
da bom jaz.

E40

Tak situacijsko se
namesto nje odlo¢am.

Odlocanje
namesto OZD v
doloc¢enih
vsakdanjih
odloc¢itvah

Vsakodnevne
odlocitve

Sprejemanje
odlocitev

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E41

Ker pa je vedno bolj
uporabniska kao kaj
bos ti meni govoril, saj
pa jaz vem. V resnici jo
boli, da ne ve veé.

Jo boli, da ne
ve vel

Obcutki

Dojemanje
starosti in
demence

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E42

Kar nekaj manevrov
smo ze imeli. Ko je blo
to s sveco, smo ji
nabavli elektricno
sveco. Pa npr. ko
noben kleti ne rabi, se
klet zaklene, da oma ne
more not. Veckrat grem
dol pogledat, ce je
izklopila Stedilnik. To
sem si ze nekako
avtomatizirala, da
pogledam, ce so vsi
gumbi izklopljeni.

Po poZaru smo
jinabavli
elektricno
sveco

Zmanj$evanje
tveganj

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E43

Je pa blo tak, da ji je
moz, velikokrat vrgel
pod nos, ce je naredila
kaksno smotano stvar.
Enkrat je bilo tako, da
Jje sla v zlatarno prodat
en veliki in vreden
dedkov prstan. Oni tam
jo je napizdil in ji v
zameno dal neko
pozlaceno verizico.
Moz si jemlje to prevec
osebno in jo celi cas
opominja na to.

Moz ji je ocital,
jo opominjal na
napake,
psiholoske
zlorabe

Oblike nasilja

Nasilje

Negativen
odnos, nemo¢

E44

Enkrat pa je prisla tudi
ena ta ciganka, ki je
prodajala neke stvari.
To je pa lahko nevarno,
ker oma rabi druZbo in
nje ne rabis dolgo
prepricevat, da te not
spusti. In oma je na
koncu kupla ta neki
kovcek s priborom, ki
ga sploh ne rabi.

Izkoricanje
potrebe po
socialnih stikih,
manipulacija

Oblike nasilja

Nasilje

Negativen
odnos, nemo¢

E45

Drugace pa kaj se tice
denarja pa to pa se
odloca Cist sama.
Delimo si stroSke za
vodo in elektriko,
drugo pa je vse njeno

Glede financ se
odlo¢a sama

Spodbujanje
samostojnosti

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

E46

Ja, njen moZ je veckrat
reagiral nejevoljno. .

Je regairal
nejevoljno, jo
dajal v nic,

Oblike nasilja

Nasilje

Negativen
odnos, nemo¢

163



Govoril ji je stara, psiholoske
dajal jo je v ni¢ zlorabe

E47 govoril da jo hrani Da jo hrani Oblike nasilja | Nasilje Negativen
(pregivija) odnos, nemo¢

E48 bil je zelo vzkipljiv Vzkipljivost Oblike nasilja | Nasilje Negativen

odnos, nemo¢

E49 Obnasal se je Pokroviteljska | Pokroviteljski Neformalna Samostojnost
pokroviteljsko drza odnos oskrba in podpora v

skupnosti

E50 Tudi pri svojem mozu Podobni vzorci | Oblike nasilja | Nasilje Negativen
veckrat opazim, da se pri njenem sinu odnos, nemo¢
tako obnasa.

E51 Mirim situacijo. Recem | Mirim situacijo, | Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
naj se umiri, pomirim mami povem katerih je drza
mamo, ji povem kaj kaj zeli slisati, izrazeno
zeli slisati. krepitev moci zagovornistvo

E52 Reagiram na situacijo, | Dam vedeti, da | Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
dam jim vedeti da ne ne odobravam katerih je drza
odobravam tak$nega takSega izrazeno
obnasanja. obnasanja Zagovornistvo

E53 Rekla bi, da je omin Materialno Oblike nasilja | Nasilje Negativen
vauk izkoristil njeno izkori§¢anje odnos/
dobrosrcnost. Pokojni nemoc¢
dedek je namrec nekaj
dni pred smrtjo svoj
avto zapustil temu
vnuku, ta pa je dan po
tem ko je on umrl,
priSel k omi in si
nabral njegove vredne
stvari (fotoaparati,
zlatnina). Oma pa temu
pocetju ni
nasprotovala in mu
rekla, naj si kar vzame.

E54 Bi rekla, da je neke Jini pustil, da Oblike nasilja | Nasilje Negativen
vrste ekonomsko gre v sluzbo, ni odnos/
nasilje bilo to, da ji smela imeti nemoc¢
dedek ni pustil, da gre | ekonomske
v sluzbo. Morala je neodvisnosti,
ostati doma in skrbeti | ekonomsko
za otroke in nasilje
gospodinjstvo. Nikoli
ni delala in nikoli ni
imela ekonomske
neodvisnosti. Enkrat je
celo dobila sluzbo v
neki kuhinji in je dedek
cist ponorel, ces, kaj pa
st ona misli, da more
bit doma. Ta odnos jo
je zelo zaznamoval bi
rekla. To, da je bil
dedek tak, ces, jaz te
hranim zato bos delala
tako kot bom jaz rekel.

ESS Pa tudi to, kako se moj | ObnaSanje Oblike nasilja | Nasilje Negativen
moz obnasa do nje je mojega moza, odnos/
neke vrste psiholoSko psiholosko nemoc¢
nasilje. nasilje
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E56 Ja, jaz se veliko S¢itim omo Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
postavljam v to viogo. katerih je drza
Mam obcutek, da izrazeno
pogosto, ko nas je vec zagovornistvo
npr. pri drufinskih
kosilih, se vedno
postavljam v bran omi.

E57 Tudi héerka ma to v H¢erka brani Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
sebi, ona tudi zelo omo katerih je drza
brani omo vedno. izrazeno

zagovornistvo

E58 Tudi ta moZev toksi¢ni | Mirim mozev Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
odnos skuSam miriti. toksicen odnos | katerih je drza
Je pa tezko z njim. Ker izrazeno
ne mores resevati zagovornistvo
dolgoletnega problema
na tak povrsinski ravni.

E59 Pa tudi moZ bi se takoj | Bi se postavil Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
postavil za omo, Ce bi ji | zanjo, ¢e bi kdo | katerih je drza
kdo drugi krivico drugi delal izrazeno
delal. krivico zagovornistvo

E60 Samo on se ne zna Sam se ne zna Povzrocitelj Nasilje Negativen
spoprijemati s tem, ker | spoprijemati odnos/
pride utrujen in Zivéen nemo¢
iz sluZbe.

E61 Ne, ne, to pa sploh ne. | Dobri odnosis | Socialni stiki Potrebe Samostojnost
S sosedi imamo dobre | sosedi uporabnikov in podpora v
odnose in vsi vedo kak skupnosti
je z omo.

E62 Nekak mam neko Sirso | ZasCita pravic, | Definicije/ Zagovorniska Zagovornistvo
sliko o tem kaj je to, da | preprecevanje Poznavanje drza
gre za varovanje krivic koncepta
pravic ljudi in
preprecCevanje, da se
delajo krivice.

E63 Tudi sama %e po naravi | Ze po naravi Definicije/ Zagovorniska Zagovornistvo
delam to ampak pac delam to Poznavanje drza
tega ne poimenujem koncepta
na taki nacin.

E64 Jaz iskreno mislim, da Oma ne rabi, Potreba Neodvisno Zagovornistvo
oma tega ne rabi. ker ima nas profesionalno
Zaenkrat ma nas, ki jo zagovornistvo
mamo radi in jo
zagovarjamo.

E65 Mogoce, e bi mogla iti | Ce bi§lav Potreba Neodvisno Zagovornistvo
v dom in bi ji ble tam dom, bi rabila profesionalno
krsene pravice, takrat zagovornistvo
bi to blo za njo bolj
aktualno.

E66 Posto vsaki dan sama Vzpodbujanje Podpora pri Sprejemanje Samostojnost
odpre in pol mi nastavi | pregleda poSte | urejanju odlocitev in podpora v
tiste liste, ki jih ne po svojih formalnosti skupnosti
razume. Jaz jih zmoznostih,
pogledam in ji razlaga
razlozim. nejasnosti,

posledic
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St. Izjava Pojem Kategorija | Nadkategorija | Tema
izjave
F1 Ja, mam. Dobivam jo Stanka mi je Podpora pri Sprejemanje Samostojnost
po mozu. Stanka mi je | pomaga urediti | urejanju odlocitev in podpora v
pomagala urediti penzijo formalnosti skupnosti
penzgijo.
F2 Ona mi vecino stvari Mi pomaga pri | Prakti¢na Potrebe Samostojnost
pomaga. vecini stvari pomoc¢ uporabnikov in podpora v
skupnosti
Urejanje
formalnosti
F3 Nanjo sem zelo Sem zelo Obcutki Dojemanje Samostojnost
navezana. navezana starosti in in podpora v
demence skupnosti
F4 Stanka mi zelo dosti Visoka stopnja | Prakti¢na Potrebe Samostojnost
pomaga. odvisnosti pomo¢ uporabnikov in podpora v
skupnosti
Urejanje
formalnosti
F5 Gospodinjstvo ima vecji | Gospodinjska Prakti¢na Potrebe Samostojnost
del ona prek. Kuha, dela, nakupi pomoc¢ uporabnikov in podpora v
pospravija. V trgovino skupnosti
gre tudi ona.
F6 Ne. Jaz najraje Nevkljuéevanje | Problemi/ Potebe Samostojnost
nikamor ne grem. v druzabno ovire uporabnikov in podpora v
zivljenje skupnosti
F7 Ce ni treba, potem ne Stanka vse Pokroviteljski | Neformalna Samostojnost
grem nikamor. V prinese odnos oskrba in podpora v
trgovino ne hodim. Ker skupnosti
tak ona vse prinese kaj
treba.
F8 Boljse se doma Nevkljucevanje | Spodbujanje Neformalna Samostojnost
pocutim. Bolj varno. v lokalno samostojnosti oskrba in podpora v
Ne da se mi iti nikamor. | okolje skupnosti
F9 Stanka me naroci Narocanje pri Narocanje Potrebe Samostojnost
zdravniku uporabnikov in podpora v
skupnosti
F10 pa odpelje tja Prevozi, ni Pokritost in Formalna oskrba | Samostojnost
javnega obseg storitev in podpora v
prevoza skupnosti
Prevoz Potrebe
uporabnikov
F11 Pa sabo gre notri k Gre zraven Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
zdravniku z mano. Ona | notri katerih je drza
mi pol razloZi, ce jaz izrazeno
kaj ne razumem. zagovornistvo
F12 Ce je treba, §e si Stanka vedno Pokroviteljski Spodbujanje Samostojnost
skuham. Kaksno skuha, zato njej | odnos samostojnosti in podpora v
prezganko ali pa jajcko | ni treba skupnosti
na oko. Tak, da je nekaj
toplega. Samo tak
vedno Stanka skuha,
tak da mi ni treba.
F13 Za denar pa obe skupaj | Obe skupaj Spodbujanje Neformalna Samostojnost
skrbiva. skrbita za samostojnosti oskrba in podpora v
finance skupnosti
F14 Ona mi gre dvignit Svojci Prakti¢na Potrebe Samostojnost
denar, da jaz ne rabim | dvignejo denar | pomoc uporabnikov in podpora v
skupnosti
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iti tja. Ali pa pubeci,
moja dva vhuka.

F15 Potem pa mam jazg pri Glede financ se | Spodbujanje Neformalna Samostojnost
sebi denar. Jaz dam odlo¢a sama samostojnosti oskrba in podpora v
denar, ¢e kaj rabim za skupnosti
oblecti al pa kaj
drugega.

Fl6 Vedji del mi Stanka Nakupe Pokroviteljski | Neformalna Samostojnost
nakupi. opravlja odnos oskrba in podpora v

oskrbovalka skupnosti

F17 Stroske, kurjavo pa Vec dajo za Situacije, v Zagovorniska Zagovornistvo
vodo, to pa dam nekaj stroske, ker ve¢ | katerih je drza
graven. Vedji del pa porabijo, izrazeno
Stanka in vnuka pravi¢nost zagovornistvo
placajo. Ker tak
racunajo, da je kurti tak
treba, zaj pa Ce jaz sem
ali me ni. Vec dajo za
stroske kot jaz, ker
pravijo, da jaz tudi
manj porabim.

F18 Ja, vsi so vredi. Nimam | Korekten Odnos Formalna oskrba | Samostojnost
kaj za recti. Greh bi bil, | odnos socialnih | strokovnjakov in podpora v
Ce bi jih kritizirala. in zdravstvenih skupnosti

ustanov

F19 Ja, te mi tudi Stanka Sama prebere, | Podpora pri Sprejemanje Samostojnost
pomaga. Sicer Se berem | ostalo razlozi urejanju odlocitev in podpora v
sama. Samo vcasih oskrbovalka formalnosti skupnosti
pride kaj, da ne
razumem. Te mi Stanka
razloZi.

F20 Ja, rada bi vozila Voziti zeli Zelje o Zelje Samostojnost
traktor. Prej sem vedno | traktor, ji ne vsakdanjih in podpora v
vozila traktor, zdaj pa dovolijo stvareh skupnosti
veC ne smem.

Uresnicevanje
zelja

F21 Doma. Jaz ne grem v Odpor do Oblika bivanja | Zelje Samostojnost
dom. Do konca Zelim selitve v dom v prihodnosti in podpora v
biti doma. Stanka bo za skupnosti
mene skrbela do konca.

Nihce me ne bo prisilil,
da jaz grem v dom.

F22 Eh, kaj bodo drugi tu. Nocem, da bi ZavraCanje Formalna oskrba | Samostojnost
Nocem, da bi nekdo bil | bil kdo poleg formalne in podpora v
poleg mene. Za kaki mene. pomodi skupnosti
klepet Ze, ne pa da bi
bil kdo 8 ur tu.

St. Izjava Pojem Kategorija | Nadkategorija | Tema

izjave

Gl V veliki meri Gospodinjstvo, | Prakti¢na Potrebe Samostojnost
gospodijstvo in osebno | higiena, pomo¢ uporabnikov in podpora v
higieno. V bistvu vse. urejanje skupnosti
Absolutno pomagam pri | papitjev Pomoc pri
urejanju kaksnih urejanju
papirjev v tem stanju Se formalnossti
posebej.
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G2

Ce je kaj takega, da je
ona prisotna, jo
vprasam za mnenje.
Skusam vzpodbujati, da
Se sama sodeluje
kolikor se le da.

Jo vpraSam za
mnenje

Podpora pri
odlo¢anju

Sprejemanje
odlocitev

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G3

Uredim jo preden grem
delat, med sluzbo mi sef
pusti, da grem domov
pogledat pa pol po
sluzbi dalje skrbim za
njo. Vmes pa je sama
doma. Ali pa je kateri
izmed sinov doma.
PrimoZ véasih 2x na
dan pride, teta pride
vecCkrat sem pa Peter
véasih po celi teden
ostane doma. Poleti je
Sla ven, se vsedla na
klopco in gledala avte.
Vsak dan se tak
organiziramo, da ni celi
dan sama.

Pred sluzbo jo
uredim, po
sluzbi
nadaljujem.
Vmes je sama
ali prideta
vnuka

Problemi, s
katerimi se
soocano
oskrbovalke ci

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G4

Pa jaz jo pogosto tudi
kli¢cem preko telefona.

Jo klicem
preko telefona

ZmanjSevanje
tveganja

Neformalna
oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G5

Ne, nimamo nikogar.
Ker jaz zelo tezko
prenaSam, da bo nekdo
tuj hodil po moji hisi.
Jaz sem glede tega tak.
Mogoce se bom mogla
sprijazniti ampak zdaj
Se ne.

Noce tujih
ljudi v hisi

Zavracanje
formalne
oskrbe

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G6

Pa Se mama ne
sprejema nikogar. Eno
Zensko smo imeli pa je
bila zelo fajn. Ampak
mama je ni sprejela,
niti za pogovor, niti za
nic drugega. Skupaj sta
orehe luscle, se
pogovarjali. Jaz sem
rekla, da naj je tam
samo za druzbo. Mama
je pol rekla, da nihce ne
bo na njej denarja
sluzil. Jaz sem zacutla,
ga je ni sprejela.
Zavracala jo je.

Mama ne
sprejema tuje
pomo¢i

ZavraCanje
formalne
oskrbe

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G7

Gospa je bila zelo
vredu, Se vozicek je sem
pripeljala. Mama pa je
na to rekla: »Toti
vozi¢ek mi vrZi vun, ne
morem ga gledati.«

Noce sprejeti
tuje pomo¢i

Zavracanje
formalne
oskrbe

Formalna oskrba

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G8

Lani je bil problem, da
je pogosto padala
zaradi premocnih

Sem ji dozo
znizala

Situacije, v
katerih je

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo
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tablet. Jaz sem ji dozo
zniZala in tako smo resli
problem. Zdravnici sem
tudi to povedala in je
rekla, da je vredu tak,
ker jo jaz najbolj
poznam.

izrazeno
zagovornistvo

GY

Ja, jaz se pogosto
postavljam v to viogo.
Ker jaz Zivim z mamo.
Jaz jo opazujem.

Se postavljam
v to vlogo

Svojci

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo

G10

Ce bo ona sla v neko
institucijo, vprasanje
kaj bo. Ker je tak nihce
ne pozna, nihcée ne
pozna njenega nacina
Zivljenja. Ona pa tudi
veC ne zna povedati in
se postaviti zase. Kdo
bo sploh mel ¢as tam se
s tem ukvarjati.

Ceboslav
dom, bo
potrebovala
zagovornika

Potreba

Neodvisno
profesionalno
zagovornistvo

Zagovornistvo

Gl1

Mama niti noce sliSati
glede institucije. To je
smrt za njo. Sigurno
hoce ostati doma.

Odpor do
selitve v dom

Oblika bivanja
v prihodnosti

Zelje

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G112

Z vsem je zadovoljna kaj
jaz skuham. Nima
nobenih posebnih Zelja.
Ima Zeljo po tem, da bi
vozila traktor. Ampak ji
jaz tega ne pustim, ker
bi se ji lahko kaj
zgodilo.

Voziti zeli
traktor, ji ne
dovolijo

Zelje o
vsakdanjih
stvareh

Zelje

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G13

Pa zeljo ima hoditi v
Zbigovce, ker imamo
tam vikend. Tam je
domacija, na kateri je
ona odrasla. Ampak
problem je, ker je tam
velik naklon. Ce jaz kaj
delam tam, ona ne bo
¢akala na klopi ampak
bo hodla okoli. In ce
pade, je jaz ne morem
sama dvigniti.

Zeli hoditi na
domacijo

Zelje o
vsakdanjih
stvareh

Fizi¢ni napor

Zelje

Problemi, s
katerimi se
srecujejo
oskrbovalke

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

Gl14

Ce tak razmisljam pa
mogoce bi mela kak$no
pomoc na domu. Samo
te Se morem to preko
socialne zrihtati.
Ogromno vseh stvari
pride, dosti je nekih
birokratskih preprek

Tudi, Ce bi se
odlocila za
formalno
pomoc, je
preved
birokratskih
ovir

Ovire pri
pridobivanju
pomoci

Formalna pomo¢

Samostojnost
in podpora v
skupnosti

G15

Vedno grem z njo notri.
Zdravniki se vedno bolj
Z njo pogovarjajo.
Najprej z njo, pol pa Se
z mano. Jaz dam kaksno
pripombo. Jaz sem tam

QGre zraven
notri

Situacije, v
katerih je
izrazeno
zagovornistvo

Zagovorniska
drza

Zagovornistvo
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zato, da Ce ona kaj ne
ragume.

Gl6 Na ocenjevanju glede Se nima Postavitev Formalna oskrba | Samostojnost
demence $e ni bila. diagnoze diagnoze in podpora v
Naroceni sva bili pred skupnosti
Korono, sedaj pa se je
zamaknilo.

14.3.2. Osno kodiranje

Zagovornistvo

ZagovorniSka drza

e ZagovorniStvo kot nacelo
— Svojec ali drugi bliznji: C29, G9, E63
— Ustanova/organizacija: B78

e Razumevanje zagovorniStva
— ZasCita pravic, preprecevanje krivic: E62
— Po 'naravi' se postavlja v to vlogo: E63

e Situacije, v katerih je zagovorniska drza izrazena:

— Odlocanje skladno s pozameznikovimi Zeljami, nazori, interesi: A36

— Spremljanje na CSD, policijo: B8O

— Spremljanje k zdravniku in pogovor z njim: D11, D23, F11, E23, G15

— Reakcija na posmehovanje OZD: D12

— Svojka gospe predlagala, da se odloci drugace, kot je Zelela sama. Jaz sem jo podprla pri njeni
odlo¢itvi: D17

— Sodni postopek o razveljavitvi pogodbe dosezene z zlorabo: D44

— Miri situacijo: ES1, E58

— Pokaze neodobravanje obnasanja: ES2

—  S&itim omo ob nejevoljnih reakcijah: ES6

— Moz, ki ima nejevoljne reacije, se postavi v zagovornis§ko vlogo v odnosu do zunanjih oseb:
E59

— Pravi¢na delitev stroskov: F17

— Jije znizala dozo zdravil: G8

e Ucinki zagovorniske drze:
— Se lepse obnasajo: B82,
— Policiji ni vSe¢: B81
—  Ze sama prisotnost spremeni odnos do OZD: C26

Profesionalno neodvisno zagovornis§tvo
e Definicije/razumevanje zagovorniStva
— Nepristranski pogled
—  Se ni sligala: D15
— Zastopanje osebe pri vseh pomembnih odlocitvah: D16

e Potreba po PNZ
— Bimoralo obstajati: A76, B41, D18
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— Vse ranljive skupine: A81

— Neinformiranost/nepoznavanje pravic: B45
— Zlorabe/masilje: D19, D20

— Svojci potrebujejo PNZ: B50

— Se premalo govori v javnem prostoru: D65
— Ne rabi, ker ima ljubece svojce: E64

— Bi potrebovala v instituciji: E65, G10

Vloga zagovornistva
— Krepitev moci: A66, A67, A68, B84

— OzavesCanje/informiranje o pozitivnem sprejemanju bolezni in pravicah: A7, A10, A42, A47,

B56, C25, E19, E20
— Preprecevanje zlorab: A50
— IzboljSevanje polozaja oseb z demenco: A50
— Razbremenitev svojcev/bliznjih: A78, A79, D67, D68
— Zascita pravic starih in OZD: A78, C31, D69
— Zascita interesov: D70
— Podpora pri odlo¢anju: A80, D71
— Povezovalec med OZD in svojcem: B59, B60
— Ustrezno ukrepanje ob zaznavi krsitev: C23
— Opozarjanje svojcev, oskrbovalcev, institucij o neprimernem ravnanju: C23, C28
— Preprecevanje zivénih/agresivnih reakcij oskrbovalk: A60
— Opazovanje in reagiranje na opus¢anje skrbi: C32
— Opazovanje in reagiranje na oblike prisile: C33
— Opazovanje in reagiranje na prikrito nasilje: C34
— Opazovanje in reagiranje na neprimeren odnos: C35
— Opazovanje in reagiranje na ustrahovanje: C36
— Zaupnik: D24

Potrebna znanja/usposabljanja

— Zgodovina osebe, vzorci odlo¢anja, vrednote, potrebe: A51, C37
— Znanja o demenci: A54, A61, C30, D76

— Komunikacijske vescine za OZD: A54, A63

— Poznavanje socialne in zdravstvene zakonodaje: A64

— Pogosta prisotnost: C37

Lastnosti zagovornika

— Svojec se ne sme pocutiti ogrozeno: B58
— Ni druzabnik: B76

— Empatija: A62, C37

Posebnosti za delo z OZD
— Pravocasnost vstopa v delovni odnos: A58
— Svojci kot vstopna tocka za osebe z demenco: B55

Oblikovanje instituta

— Cas imenovanja zagovornika: A49, C38

— Za dolocen Cas v kriti¢nih obdobjih: A59

— Pomembna prepoznavnost storitve: A84, B43, B48
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— Brezplacnost: A85

— Dostopnost: A86, B43, B44, B48, D66

— Neodvisno delovanje storitve: B47

— Zaobjeti oboje, OZD in svojce: B54

— Delovati mora v lokalnem okolju uporabnikov: B65
— Prilagodljivost: B75

e Dileme
— Ko oseba prejme diagnozo, je navadno kognitivni upad ze zelo hud: A52
— Tezko izvedljivo za OZD: A53, A55, B49
— Konflikt med svojci in zagovorniki: A82
— Svojci, ki so oskrbovalci so sami stari: B52

Institut zastopnika za pravice oseb na podro¢ju duSevnega zdravija
e Poznavanje instituta
— Ne poznajo: A65

Negativen odnos/nemoc

Diskriminacija
— Zakonska ureditev: A19, A41, A75, B31, B67, B68, B69, B70
— Druzbena raven: A32, B31, B32, C6, B85-91
— Stari ne prepoznavajo tega kot diskriminacijo: B33

Stigma
— Do demence: A8, B53, Cl1, C3, C4

— Posledice: C2, C5, C12

Nasilje
e Oblike nasilja
— Materialno: A39, C19, D21, D29, E53
— Ekonomsko: A39, B9, D23, D32, D37, E47, E54
— Izkoris¢anje: B12, D22, E44
—  Prisila: C18
—  Prikrito nasilje: C13, C24

— Fizi¢no nasilje: C20, D25, D26

— Zanemarjanje: C17

— Omejevanje socialnih stikov: D28, D30, D34
— Omejevanje gibanja: D31, D33, D38

— Odrekanje zdravstvene in socialne oskrbe: D31

— Psiholoske zlorabe: C21, E43, E46, E50, E55
— Groznje: D27, D36

— lzsiljevanje: B16

— Razvrednotenje: B14, D35

— Dajanje v ni¢: B13

e Lastnosti problema
— Razsirjenost problema: B1, C16
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— Razlogi neprijave: B3, B4, B11

— QOdnosi: B2, B5-8, B17

— Prva oseba/zas¢ita zrtve: B18-23, D39, D41, D43, D46, D50
—  Obcutki Zrtev: B24-28

— Reakcija ustanov: D40, D47, D48, D51, D52

— Posledice: D42, D49

— Lastnosti: B10, E60

Krsenje pravic
— Pravica do osebnega dostojanstva: C10, C11, A33, A35
— Pravica do nadzora nad svojim Zivljenjem: A34
— Pravica do svobodnega gibanja: C14, A44, A45
— Obcutki nemoci: C8, B30, B72, B83
— Pravica do nedotakljivosti stanovanja: B74
— Se navezuje na psihosocialne potrebe: C9
— Institucionalne storitve: C15

Nerazumevanje demence
e Nepoznavanje znacilnosti bolezni:
— Ne razume, da je njeno obnasanje posledica bolezni: A9, BS7, B51

e Nepoznavanje psihosocialnega pristopa
— Ne vedo primerno reagirati: A16

e Nesprejemanje bolezni
— Jeza in agresivno obnasanje: A17, E9

Dojemanje starosti in demence
— Zavedanje kognitivnega upada: D72, E14
— Obcutki: E15, E16, E18, E28, E30, E41, F3

Samostojnost in podpora v skupnosti
Sprejemanje odlocitev
e Vsakodnevne odlocitve
-V doloc¢enih vsakodnevnih situacijah: E39, E40

e Urejanju formalnosti:
- Izpolnjevanje vlog: E66,
- Penzija: F1
- Posto sama prebere, razlozi oskrbovalka: F19, D59, D60, E66

e Podpora pri odloc¢anju
- Oskrbovalka vprasa za mnenje: G2
- Odlocitev o odstopitvi imetja: D58
- Na podlagi smernic iz preteklosti: A36

Potrebe uporabnikov
- Druzabnistvo: Al, A2, A3, D5
- Spremstvo: A5, A6, D2, D4, E3
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- Prakti¢na pomo¢: D1, D10, D56, E1, E3, F4, F5, F14, G1

- Cas prepoznavanja potrebe po pomoéi: A12, A13, B38

- Socialni stiki: A28, E7, E8, E61

- Psihosocialna pomoc¢: A46, B38, C22

- Prevoz: B35, D3, D6, F10

- ResSevanje stisk s pomocjo osebe, ki ni primarno odgovorna za to: B39, B38
- Urejanje formalnosti: D56, F4, G1

Zelje uporabnikov

e Oblika bivanja v prihodnosti
—  Zeli ostati doma: E27, F20, F21, G11
— Spostujejo Zeljo o bivanju doma: E29

e Zelje o vsakdanjih stvareh
— Ne mara tujih jedi, zato jih oskrbovalka ne kuha: E33
— Rada ima, da se meso nabavlja od domacih kmetov: E35
— Voznja traktorja: F20, G12
—  Zeli hoditi na domagijo: G13
— Jiugodijo: E33
— Jine ugodijo zaradi tveganja: F20, G13

Neformalna oskrba
e Problemi, s katerimi se soocajo oskrbovalke ci
— OZD je uporabniska: E10
— Noce poslusati: E10
- Cas razpolozljivosti/Casovna stiska: E10, E32, G3, D54, A30, D53
— Tezave s potrpezljivostjo: E17
— Drugi ¢lani gospodinjstva se ne vkljucujejo v oskrbo: E21
— Fizi¢ni napor: D55, G13
— Potreba po psihosocialni pomoci: A1l
— Izérpanost/preobremenjenost: A15, A31, B61
— Neopravicljivost odsotnosti iz dela zaradi skrbi za OZD: A29

e Spodbujanje samostojnosti
— Samostojno nakupovanje: E34, D9, DS, D7
— Samostojno upravljanje s financami: E45, F15, F13
— Dopuscanje tveganj, dokler je sprejemljivo: E37, E38
— Pokroviteljski odnos: F12, F7, B29, E49
— Nevkljucevanje v lokalno okolje: F8

e Tveganje/nevarnosti
— Zamenjuje stvari: E36
— Manjsi pozar: E2
— Zapravljanje denarja: A37, A38

e ZmanjSevanje tveganj
— Nadomescanje z varnejSimi objekti: E42
— Klicanje preko telefona: G4
—  Skrbnistvo za finance: A38
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Formalna oskrba
e Usposobljenost kadra za delo z OZD
— Potrebna komunikacijska znanja: A18, B64
— Niso usposobljeni za delo z OZD: A20, B63
— Druzbeno, ¢asovno in kulturno obcutljivo delo: E31

e Oblikovanje storitev
—  Ziva in prilagodljiva oskrba: B66
— Opire pri pridobivanju pomo¢i: G14, E6,

e Pokritost in obseg storitev
— Premalo pomoci na domu: A21, A24, A26, A27, B34, D57
— Premalo kadra: A72, B37, D57
— Dolge ¢akalne dobe: A22, D73
— Nidovolj dnevnega varstva: A23, E12
— Ni dovolj skupnostnih sluzb: A25, A71, B36, E11
— Zakonodaja: A69, A70, A73, A74
— Niprevozov: B35, D3, D6, F10
— Praksa je presibka: B71
— Premalo domov za stare: D73
— Uvedba zagovornika za stare: D75
— Ni storitev za svojce: Al4

e (Odnos strokovnjakov
— Zdravstvena sluzba: D62, D63, ES, E26, F18
— Socialna sluzba: D62, D63, F18

e Sodelovanje med sluzbami
— Nisodelovanja: B46

e Postavitev diagnoze:
— Ima demenco: E4
—  Se nima diagnoze: G16

e Zavracanje formalne pomoci:
— Noce oskrbovalke: F22, G5, G6, G7
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