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Potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov v ob&ini Zalec

Povzetek magistrskega dela

Demenca je hitro naras¢ajo¢ izziv v danasnjem casu in glavni razlog odvisnosti od pomoci
drugega med starejSo populacijo. Socialno delo ima pomembno vlogo pri raziskovanju in
razumevanju potreb ljudi z demenco in njihovih bliznjih. V magistrskem delu sem raziskala tri
glavna raziskovalna vprasanja, in sicer potrebe ljudi z demenco, potrebe sorodnikov ljudi z
demenco in sporazumevanje z ljudmi z demenco v ob¢ini Zalec. Sama sem del te skupnosti,
zato me zanima, kako je oskrba ljudi z demenco v ob¢ini Zalec razvita. V teoreti¢nem delu je
demenca opredeljena, predstavljene so vrste demence, razvoj dolgotrajne oskrbe in potrebe
ljudi v dolgotrajni oskrbi, prispevek socialnega dela k pomo¢i ljudem z demenco in njihovim
sorodnikom ter naloge socialnega delavca pri delu z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki.
V zadnjem delu pa so opisane potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov ter
sporazumevanje z ljudmi z demenco. V kvalitativni raziskavi sem uporabila metodo
sprasevanja ter metodo fokusnih skupin. V fokusni skupini je sodelovalo 16 ljudi iz desetih
organizacij, ki delujejo na podroéju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v ob¢ini Zalec. Teme
fokusnih skupin, na katere sem se osredotocala, so specifi¢ne potrebe ljudi z demenco ter
sporazumevanje z ljudmi z demenco. Poleg fokusne skupine sem opravila devet delno
strukturiranih intervjujev. Stirje intervjuji so opravljeni z zaposlenimi s podro&ja oskrbe ljudi z
demenco, tri intervjuje sem opravila s sorodniki ljudi z demenco, ker pa je v socialnem delu
klju¢nega pomena tudi uporabniSka perspektiva, sem opravila intervjuja z dvema osebama z
demenco. Teme intervjujev so se navezovale na potrebe ljudi z demenco, potrebe sorodnikov
ljudi z demenco ter na komunikacijo z ljudmi z demenco. Ugotovila sem, da imajo ljudje z
demenco in njihovi sorodniki veliko potreb. Najveckrat omenjena je potreba po dodatnih
storitvah v domacem okolju in po povecanju obsega storitev. Vecina ljudi z demenco potrebuje
24-urno pomo¢, ki vkljucuje potrebo po domacem vzdusju, druzenju, razumevanju, bliZini,
zavetju, samostojnosti in varnosti. Sorodniki potrebujejo usmerjanje in informiranje o demenci,
o iskanju ustrezne pomoci za ¢loveka z demenco, sami pa so velikokrat preobremenjeni, poleg
skrbi za Cloveka imajo pogosto financne tezave zaradi placevanja oskrbe. Ugotovila sem, da
imajo ljudje z demenco izrazito Zeljo po sporazumevanju. Pri tem moramo biti pozorni na
besedno in nebesedno sporazumevanje. Vrline, ki so pri tem pomembne, pa so empatija,
strpnost, prijaznost, umirjenost in spros¢enost.

Kljucne besede: demenca, potrebe, sorodniki, ljudje z demenco, sporazumevanje.






The Needs of People with Dementia and Their Relatives in the Municipality of Zalec

Master's Thesis Abstract

Dementia is a rapidly growing challenge in today's world and the main reason for dependence
on the help of others among the older population. Social work plays an important role in
researching and understanding the needs of people with dementia and their loved ones. In my
master's thesis, I explored three main research questions: the needs of people with dementia,
the needs of relatives of people with dementia, and communication with people with dementia
in the municipality of Zalec. As a member of this community, I am interested in how care for
people with dementia is developed in the Zalec municipality. The theoretical part of my thesis
presents an overview of dementia, types of dementia, long-term care development, needs of
people in long-term care, the contribution of social work to help people with dementia and their
relatives, and the tasks of social workers when working with people with dementia and their
relatives. In the final part, I described the needs of people with dementia and their relatives as
well as communication with people with dementia. For qualitative research, I used the
interviewing method and focus group method. Sixteen people from ten organizations working
in the field of long-term care for people with dementia in the Zalec municipality participated in
the focus group. The focus was on the specific needs of people with dementia and
communication with people with dementia. In addition to the focus group, I conducted nine
partially structured interviews. Four interviews were conducted with employees in the field of
caring for people with dementia, three interviews were conducted with relatives of people with
dementia, and two interviews were conducted with people with dementia. The interview topics
focused on the needs of people with dementia, the needs of relatives of people with dementia,
and communication with people with dementia. I found that people with dementia and their
relatives have many needs. The most frequently mentioned need was for additional services in
the home environment and an increase in the scope of services. Most people with dementia
require 24-hour assistance, which includes the need for a home-like atmosphere, socializing,
understanding, proximity, shelter, independence, and safety. Relatives need guidance and
information about dementia itself and finding appropriate help for a person with dementia. They
are often overwhelmed, and in addition to caring for the person, they often have financial
difficulties due to the cost of care. I found that people with dementia have a strong desire to
communicate. We must pay attention to verbal and nonverbal communication, and important
virtues in this regard are empathy, tolerance, kindness, calmness, and relaxation.

Keywords: dementia, needs, relatives, people with dementia, communication.
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Kazalo tabel

Tabela 1: Primer odprtega kodiranja in zdruzevanja v kategorije






1. Teoreti¢ni uvod

1.1. Opredelitev demence

Vecletno zmanjSevanje rodnosti in smrtnosti ter dalj$anje pricakovane zivljenjske dobe ljudi je
pripeljalo do pospeSenega staranja prebivalstva. Zaradi tega in posledi¢no spreminjanja
strukture prebivalstva se srecujemo z ve¢ spremembami in izzivi, ki pri tem nastajajo (Vertot,
2010, str. 4). Ena izmed teh sprememb je porast demence, ki postaja v Zivljenju sodobnega
¢loveka vedno bolj opazna, prepoznavna in neizogibna. Demenca je znana kot najpogostejsa
mozganska bolezen, ki se povec€uje s staranjem (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 7). Trendi na
globalni ravni kazejo, da je trenutno na svetu 55 milijonov ljudi z demenco, to Stevilo pa naj bi
se do leta 2050 povecalo na 139 milijonov (Zdravniska zbornica Slovenije, 2022). V Sloveniji
je bilo leta 2019 po oceni InStituta za zdravstvene meritve in vrednotenje (IHME) priblizno
43.000 ljudi z demenco, do leta 2050 pa naj bi to Stevilo naraslo na 85.000 (ZdravniSka zbornica
Slovenije, 2022). Za vsakega ¢loveka z demenco skrbijo v povprecju tri osebe, kar posredno
prinasa priblizno 150.000 sorodnikov, strokovnjakov, prijateljev in ostalih, ki skrbijo za ljudi z
demenco v Sloveniji (Stanje glede demence po svetu in v Sloveniji, b. d.). Predpostavljajo pa,
da je diagnoza ugotovljena le pri 50 % vseh ljudi z demenco (Stanje glede demence po svetu in
v Sloveniji, b. d.). Kar 3045 % vse populacije v tretjem zivljenjskem obdobju zboli za
demenco (Romih, 2016, str. 29), kar za socialno delo in tudi ostala podrocja, predstavlja velik
1zz1v.

Zgoraj omenjeni statistiéni podatki spodbujajo idejo, da se moramo nujno odzvati na
demografske spremembe, ki se dogajajo in se bodo Se v nadaljnje. Za boljSe razumevanje te
tematike, pa je potrebno sprva predstaviti to, po svetu zelo razsirjeno, bolezen. Lipar (b. d.)
razlozi, da beseda demenca izvira iz latin§¢ine. Dobesedni prevod besede demens pomeni »ob
pamet«. »Beseda je sestavljena iz predpone de-, ki pomeni nasprotnost, upadanje, in mens, ki
pomeni duha in razum. Demenca torej pomeni »upadanje duha in razuma« (Lipar, b. d.).
Cloveka z demenco so v&asih videli kot ¢loveka, ki je ob pamet in tak$no misljenje med ljudmi
prevladuje Se danes (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 13—15). Z medicinskega vidika, v 10.
mednarodni klasifikaciji bolezni, je demenca opredeljena kot sindrom, ki ga povzroca
moZganska bolezen, ki je obi¢ajno kroni¢ne ali napredujoce narave (Kogoj, 2007, str. 15).
Bolezen povzro¢a motnje vi§jih ZivEénih dejavnosti, kot so spomin, misljenje, orientacija,
razumevanje, sposobnost ucenja, sposobnost izraZzanja in racunanja (Mali, Mesl in Rihter, 2011,

str. 13—15). Vendar pa na demenco ne moremo gledati samo z medicinskega vidika, saj



posledice te ne prizadenejo le telesnih in kognitivnih sposobnosti cloveka z demenco, temvec
vplivajo tudi na posameznikovo primarno socialno mrezo ljudi. Ravno zato demenca
predstavlja izziv strokam, seveda tudi stroki socialnega dela, saj se socialni delavci neposredno
sreCujemo z ljudmi z demenco, kakor tudi z njihovimi sorodniki in z ostalimi podpornimi
mrezami (MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 23). Moore in Jones (2012, str. 2-3) opredeljujeta
demenco nekoliko drugace in pravita, da demenca ni bolezen sama po sebi, vendar izraz, ki
opisuje ve¢ bolezenskih stanj, ki vplivajo na spremembe pri mozganskih funkcijah
posameznika. Upad in zmanjSanje moZganskih funkcij pri ¢loveku z demenco, vodi do
simptomov, kot so denimo teZave s kratkorocnim spominom, tezave pri razmisljanju in pri
sporazumevanju. (Moore in Jones, 2012, str. 2—3) Spremembe, ki se pojavljajo pri Cloveku z

demenco so:

- Tezave pri kratkotrajnem spominu,

- teZave pri dolgotrajnem spominu,

- teZave pri izrazanju misli,

- tezave pri sledenju pogovora,

- tezave s presojo,

- hitra vznemirljivost in menjanje razpolozenja ter

- pomanjkanje samoiniciative ali apatija (Horvat, 2018, str. 22).

Glede na vzrok nastanka bolezni delimo demenco na primarno ali sekundarno. Slednja je
posledica drugih bolezni (zastrupitev, mozganska kap, depresija, poskodba glave in mozganov,
bolezni presnove, kroni¢no obolenje pljuc), ki jo lahko omejimo ali odpravimo z zdravljenjem
prvotne bolezni, zaradi katere je sklepamo, da je demenca nastala. Pri primarni demenci pa so

mozgani neposredno prizadeti in je posledicno neozdravljiva (Lipar, b. d.).

Gaber Flegar (2018, str. 34-35) razlaga, da potek razvijanja bolezni razdelimo na tri obdobja,
in sicer na zgodnje, srednje in pozno obdobje. V zgodnjem obdobju so spremembe pri ¢loveku
z demenco Ze vidne, vendar niso tako prepoznavne. Sorodniki opazajo, da se ¢lovek spreminja,
a si to pogosto razlagajo kot normalen proces staranja. V tem obdobju je dobro, da sorodniki ze
poznajo bolezen in spremembe, ki jih demenca lahko prinese v njihovo Zivljenje. V srednjem
obdobju clovek z demenco potrebuje usmerjanje, pojavlja se zmedenost, tavanje,
nerazumevanje dogajanja. Te spremembe pri sorodnikih, ki skrbijo za ¢loveka z demenco,
povzrocijo stisko, preobremenjenost in strah. Za cloveka z demenco v poznem obdobju

demence je znacilno, da ima teZave pri opravljanju vseh telesnih funkcij in potrebuje pomoc¢ pri



negi. Sorodniki in ostali ljudje, ki so v stiku s ¢lovekom z demenco, so osredotoceni predvsem
na to, da jih ¢lovek razume. Velikokrat sporazumevanje temelji samo na nebesedni ravni (Gaber

Flegar, 2018, str. 34-35).

Pravimo, da ima demenca tiso¢ obrazov, saj pri vsakem posamezniku povzro¢i drugacne
spremembe v obnasanju, ravnanju, govoru, orientaciji in na razlicnih podro¢jih. Kaksne
spremembe bo v zivljenje ¢loveka prinesla, je odvisno od vrste demence oziroma od tega, kateri
del moZzganov je prizadet (Cajnko, 2018). Lo¢imo vec¢ vrst demence z razli¢nimi znac¢ilnostmi.
Najbolj znana in tudi najpogostejSa vrsta demence, ki jo ima ve¢ kot 60 % vseh ljudi z demenco,
je Alzheimerjeva bolezen. Po navadi prizadene ljudi, starejSe od 65 let, pri 10 % ljudi pa se
pojavi ze pred 65. letom starosti (Spomincica, b. d.). Ljudje z Alzheimerjevo boleznijo

dozivljajo simptome, ki z napredovanjem bolezni postanejo hujsi. T1i so:

- Izguba kratkoro¢nega spomina,
- teZave s sporazumevanjem in

- tezave pri branju ter pisanju (Moore in Jones, 2012, str. 3-4).

Alzheimerjeva bolezen se pricne z manj opaznimi motnjami spomina na sveze dogodke.
Napreduje pocasi, saj do smrti cloveka z demenco mine povprecno od 15 do 20 let. V zacetni
fazi se ne pojavljajo velike spremembe, kasneje pa se pogosto pojavljajo nemir, zmedenost,
halucinacije, vznemirjenost, tavanje, tesnobnost, apatija in ostale znacilnosti, v zadnji fazi pa

so ljudje z demenco v celoti odvisni od pomo¢i drugih ljudi (Spomincica, b. d.).

Vaskularna demenca prizadene priblizno 15 % vseh ljudi z demenco. Pojavi se, ko pride do
prekinitve krvnega obtoka v mozganih. Ta oblika demence je torej posledica infarktov
mozganov. Ti infarkti so po navadi majhni, a vseeno vplivajo na delovanje mozganov (Mali in
MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 19). Ljudje, ki imajo vaskularno demenco, lahko hitro razvijejo
simptome, ki so podobni tistim pri ostalih vrstah demence. Poleg teh simptomov so za
vaskularno demenco znane Se tezave z ohranjanjem koncentracije, nerazloen govor in

simptomi, povezani z moZgansko kapjo (Moore in James, 2012, str. 4-5).

Manj pogosta (se pojavi pri manj kot 5 % ljudem z demenco) je demenca z Lewyjevimi telesci.
To je oblika demence, ki je kombinacija bolezenskih znakov Alzheimerjeve in Parkinsonove
bolezni (Moore in Jones, 2012, str. 6). Zacetne spremembe pri ¢loveku, ki ima to vrsto
demence, so znaki, podobni Alzheimerjevi bolezni (motnje spomina, teZzave pri govoru, tezave
pri orientaciji) ali Parkinsonovi bolezni (tresenje, manj izrazita mimika obrazna, pocasnejsi

gibi). Z napredovanjem bolezni pa se pojavijo Se ostali bolezenski znaki, kot denimo prividi,



prisluhi, nihajo¢e sposobnosti, pogosti padci z izgubo zavesti in nihanje pozornosti
(Spomincica, b. d.). Frontotemporalna demenca je posledica poskodbe nevronov v ¢elnih in
sennih reznjih mozganov. Te poskodbe povzrocijo tezave pri razmiSljanju. Podrocja
mozganov, ki so prizadeta, so odgovorna za nase vedenje, Custvene odzive in jezikovne
sposobnosti, zato se Ze v zgodnjem poteku bolezni pojavljajo spremembe osebnosti, socialni
upad, motnje govora, slaba koncentracija, ¢ustvena otopelost, slabsa presoja, Custvena nihanja
in Sele kasneje motnje spomina (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 16). Znane so tudi druge vrste
demence, ki se pojavljajo redko, na primer Creutzfeldt-Jacobova bolezen, bolj znana pod
imenom norih krav, ki pri obolelem ¢loveku povzro€a miSi¢no otrplost, trzavico, teZave z
govorom in spremembe v osebnosti ter obnasanju. Tudi Huntingtonova bolezen je vrsta
demence, ki se pojavlja redko. Zanjo so znacilni nenadni, nenormalni in asimetricni gibi (Moore

in Jones, 2012, str. 6).

»Fenomen demence je v zadnjem desetletju predmet Stevilnih razprav, raziskovanja, razvijanja
novih pristopov in nac¢inov dela z ljudmi z demenco razli¢nih znanosti in razlicnih strok. Vsaka
od znanosti razvija svoj pogled na demenco. Poznamo biomedicinski, psiholoski, socioloski
model razumevanja demence, in najmlajsi, vendar zato ni¢ manj pomemben, socialno delovni
model razumevanja demence« (Mali in Kejzar, 2018 a, str. 42). Vsi naSteti modeli razumevanja
demence se med sabo dopolnjujejo, kljub temu da vsak model temelji na svoji specifi¢ni
znanosti ali stroki. Medicinski model demenco vidi kot bolezen, ki jo povzroca mozganska
okvara. Ta vidik razumevanja demence resitev vidi v zdravstveni pomoci za ljudi z demenco,
a takSno razumevanje demence povzroci, da druzba vidi ljudi z demenco kot bolne ljudi, ki so
druzbeno nesprejemljivi, posledicno pa se ti ljudje znajdejo na druzbenem robu (Mali in
Milosevi¢ Arnold, 2007, str. 27). Na drugi strani pa socialno delovni model razumevanja
demence v srediSCe svojega strokovnega delovanja postavlja cloveka, ne bolezni. »TakSno
izhodiSce omogoca spoznavanje zivljenjskega sveta ¢loveka z demenco na eni strani in na drugi
strani razumevanje odnosa ozjega in SirSega okolja do ¢loveka z demenco« (Mali in Kejzar,
2018 a, str. 42-43). Socioloski model razumevanja demence poudarja enakopravnost ljudi z
demenco in potrebo po upostevanju vseh ¢lovekovih pravic pri delu z njimi. Model opozarja na
to, da so ljudje z demenco tisti, ki najbolj vedo, kaj je za njih dobro in kaj si Zelijo — so eksperti
iz izkuSenj. Zadnji, psiholoski model razumevanja demence, pa zagovarja pristop, da je delo,
ki ga opravljamo, osredotoceno na ¢loveka z demenco. Model zagovarja dejstvo, da ¢lovek z

demenco ni kriv za spremembe, ki se mu dogajajo. Bistvo modela je empati¢no delo z ljudmi z



demenco, sposobnost dajanja podpore, strpnost ter odnos, ki temelji na enakopravnosti ¢loveka

z demenco.

Kot sem Ze omenila, se vsi Stirje modeli med sabo dopolnjujejo, pomembno pa je, da se socialno
delovni model demence Se naprej razvija in spodbuja drugacno, svojevrstno razumevanje
demence, ki pripomore k pogledu na potrebe ljudi z demenco in ustreznost obstojecih oblik
pomoci kot odgovor na potrebe ljudi z demenco. Socialno delovni model zagovarja tudi iskanje
nacinov, kako, ne samo sorodnike, temvec tudi ljudi z demenco, vkljuciti v proces pomoci kot
aktivne soustvarjalce. Pri tem je nezaZelen kakrSen koli pokroviteljski, skrbniski odnos do ljudi
z demenco, stroka socialnega dela pa si prizadeva za to, da se »paciente, kliente, stranke,
dementne in bolnike«, vidi predvsem kot ljudi s pomembnimi Zivljenjskimi izkusnjami. Cilj je
pomagati l[judem z demenco na nacin, da lahko svoje zivljenje prezivijo karseda kakovostno in

zadovoljno (Mali in Kejzar, 2018 a, str. 43).

1.2. Razvoj dolgotrajne oskrbe in potrebe ljudi v dolgotrajni oskrbi

Eurostat (2021) navaja, da je bila leta 2019 ve¢ kot petina prebivalstva v Evropski uniji stara
vsaj 65 let. Demografski podatki kazejo, da se bo Stevilo starega prebivalstva Se naprej
povecevalo in napovedi predvidevajo, da bo do leta 2050 Stevilo starejSih od 65 let prvi¢ v
zgodovini vec¢je od Stevila mladih (UN, 2019). Staranje prebivalstva je postal globalni fenomen
tega stoletja in to dejstvo postavlja nove izzive drzave blaginje. Povecevanje deleza starih ljudi
in daljSanje Zivljenjske dobe je pripeljalo do povecanja Stevila ljudi s kroni¢nimi boleznimi,
dolgotrajnimi psiholoskimi, dusevnimi in socialnimi stiskami ter do hendikepa, zaradi katerih
ljudje potrebujejo dolgotrajno podporo in pomo¢ drugih. Odziv na naStete spremembe je
vzpostavitev in razvoj dolgotrajne oskrbe starih ljudi (Mali in Grebenc, 2021, str. 14-15).
Vendar dolgotrajna oskrba ne zajema samo oskrbe starih ljudi, temvec¢ se potreba po dolgotrajni
oskrbi lahko pojavi v katerem koli obdobju ¢loveka ne glede na njegovo starost, spol, druzben
polozaj in barvo koze (Mali, 2013, str. 17). Med razlogi za idejo nastanka dolgotrajne oskrbe
Flaker idr. (2008, str. 20) omenjajo dezinstitucionalizacijo, ki spodbuja zapiranje velikih
ustanov in spreminjanje v druga¢ne skupnostne sluzbe. Dezinstitucionalizacija ne pomeni samo

organizacijskih sprememb temvec tudi spremembo vrednot ljudi (Flaker idr., 2008, str. 20).

Dolgotrajna oskrba je priloZnost, da vzpostavimo in soustvarimo sozitje med ljudmi z
namenom, da v praksi zaZivi vodilo dolgotrajne oskrbe, ki se glasi: pomo¢ ¢loveku, ker je
Clovek. Saj ko poskrbimo za vsakega posameznika posebej, to pomembno vpliva na celotno

skupnost in SirSe, na ¢lovestvo (Mali, 2013, str. 16). Druga pomembna usmeritev dolgotrajne



oskrbe pa je oblikovanje oskrbe po meri ljudi in na podlagi njihovih potreb (Mali in Grebenc,
2021, str. 21). Klju¢na sprememba prinasa to, da se strokovnjaki prilagajajo ljudem in da imajo
ljudje, ki imajo potrebo po dolgotrajni oskrbi, moznost vplivati na dogajanje v svojem Zivljenju,
torej so aktivni soustvarjalci reSitev zase (Mali in Grebenc, 2021, str. 21). Sistem dolgotrajne
oskrbe naj bi vzpostavil tudi integriran sistem zdravstvenega in socialnega varstva (Filipovi¢
Hrast in Rakar, 2018), kar ustvarja bolj u¢inkovito solidarnost, pomo¢ in strokovnost za ljudi,
ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo. Vecina evropskih drzav je Ze vpeljala sistem dolgotrajne
oskrbe, dolgotrajna oskrba v Sloveniji pa je Se novost na podro¢ju skupnostne oskrbe kakor tudi

na podrocju institucionalne oskrbe (Mali in Grebenc, 2021, str. 20).

Mali in Grebenc (2021, str. 22-23) trdita, da socialno delo pomembno prispeva k razvoju
dolgotrajne oskrbe, saj uporablja koncepte, staliS¢a in znanja na podrocju dela s starimi ljudmi,
ki pa so vecinski uporabniki dolgotrajne oskrbe. Stroka socialnega dela v ospredje dolgotrajne
oskrbe postavlja raziskovanje zivljenjskega sveta uporabnika in usklajevanje ter organiziranje
storitev oskrbe. UpoStevati moramo, da je vsak ¢lovek edinstven in da se je potrebno do vsakega
obnasati spostljivo in strpno kljub kulturnim razlikam. Zavedati pa se moramo, da je potreba
po dolgotrajni oskrbi situacija, v kateri se lahko znajdemo vsi ljudje. Ravno zato nam lahko
razumevanje potreb ostalih ljudi pomaga pri razumevanju lastnih zivljenjskih situacij (Mali in
Grebenc, 2021, str. 22-23). Socialno delo se na podrocju dolgotrajne oskrbe ljudi osredotoca
na »vzpostavitev cuta za socloveka in na ustvarjanje razmer za sozitje med ljudmi« (Mali in
Grebenc, 2021, str. 25). Mali (2018, str. 22) navaja vse klju¢ne metode socialnega dela, ki so
pomembne, ne le pri delu z ljudmi s potrebo po dolgotrajni oskrbi, temvec tudi pri delu z vsemi
ljudmi, ki potrebujejo pomoc¢ socialnih delavcev. Te so vzpostavljanje delovnega odnosa,
raziskovanje zivljenjskega sveta in potreb uporabnika, analiza tveganja, krepitev moci ter
zagovornistvo (Mali, 2018, str. 22). Vse te metode so predstavljene v poglavju Socialno delo z

ljudi z demenco in njihovimi sorodniki.

»V socialnem delu je razumevanje potreb ljudi kljuéno za oblikovanje prakse in teorije
socialnega dela. Pri raziskovanju ¢lovekovih potreb i§¢emo odgovor na vpraSanje, kako lahko
vednost o potrebah vklju¢ujemo v socialno delo, ki kot stroka temelji na vrednotah socialne
pravicnosti in solidarnosti. Raziskovanje vsakdanjega Zivljenja ljudi, odkrivanje in ustvarjanje
odgovorov skupaj z ljudmi so temeljni procesi dela v socialnem delu ne glede na to, ali
sodelujemo s posamezniki, razliénimi skupinami in skupnostmi. Brez teh dejanj ne moremo
vedeti, kaj so konkretne naloge in cilji socialnega dela v vsakokratnih situacijah pomoci«. S

temi besedami Mali in Grebenc (2021, str. 39—40) opisujeta pomembnost socialnega dela pri
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razumevanju potreb ljudi in dejstvo, da so naSi uporabniki tisti, ki narekujejo razvoj socialnega
dela. Potrebe ljudi v dolgotrajni oskrbi lahko razberemo iz analize zivljenjskega sveta ljudi, ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo. Kategorije po Flaker idr. (2008, str. 30-382), ki zajemajo

celoten vidik zivljenjskega sveta ljudi so:

1. Namesto hospitalizacije in institucionalizacije. Institucionalizacija je opredeljena kot izhod
iz nevzdrznih razmer v domac¢em okolju. Po navadi to pomeni odhod v razne institucije, kjer
ljudje bivajo loceno od zunanjega Zivljenja. V socialnem delu se zavzemamo za potrebe ljudi,
ki zajemajo pomo¢ in obravnavo v domacem okolju. Prednost tega vidika je, da ni Clovek
prikrajSan za zivljenje in sobivanje z ljudmi, ki mu veliko pomenijo. Seveda pomo¢ v domacem
okolju podpira tudi vpliv in mo¢ odlo¢anja o sebi. Potrebno je poiskati in raziskati resitve za

ljudi s potrebo po dolgotrajni oskrbi v domacem okolju (Mali, 2013, str. 24).

2. Stanovanje. Potreba po stanovanju je ena od temeljnih potreb ljudi. Stanovanje nam
omogoca, da si ustvarimo druZino, se druZimo z bliZnjimi, si shranjujemo stvari, daje pa nam
obcutek sproscenosti in varnosti (Flaker idr., 2008, str. 111). Vendar pri ljudeh s potrebo po
dolgotrajni oskrbi stanovanje lahko povzroci stisko in obremenjenost. Veliko ljudem je tezko
finanéno vzdrZevati stroSke stanovanja, problem nastaja tudi pri neuporabnosti in
nefunkcionalnosti, saj ¢lovek s potrebo po dolgotrajni oskrbi zaradi starosti, nesrece ali bolezni
ne zmore ve¢ samostojno Ziveti v neprilagodljivem stanovanju. Potrebno je prilagoditi prostore
in v njih e vedno ohranjati domacnost, da bi ljudje lahko ¢im dlje kakovostno ziveli v skupnosti

(Mali, 2013, str. 25).

3. Delo in denar. Delo je potreba, ki nam zagotovi sredstva za prezivetje in zZivljenje, hkrati pa
nam omogoca najti mesto v druzbi ter biti dejaven in ugleden (Flaker idr., 2008, str. 142—143).
Placano delo nam ne omogoca le finan¢ne stabilnosti, temve¢ tudi pridobivanje razli¢nih
statusov v druzbi, ki nas dopolnjujejo. Ljudje s potrebo po dolgotrajni oskrbi zelo tezko
ohranjajo svojo zaposlitev, Se vecji problem pa je, da je marsikdo od njih nima. Tukaj je
potrebno vzpostaviti posebna prilagojena delovna mesta, ki omogocajo zasluzek vsem ljudem,

ki delo po svojih zmoZnostih Se lahko opravljajo (Mali, 2013, str. 26).

4. Vsakdanje Zivljenje. Vsakdanje Zivljenje je sestavljeno iz rutine (dnevna opravila), potreb po
skrbi zase (gospodinjska opravila, osebna higiena, vzdrZevanje stanovanja, prehrana) in potreb,
ki jih opravljamo v prostem Casu (druzenje, hobiji). Potrebno je raziskati vsak aspekt
vsakdanjega zivljenja ljudi, ki imajo potrebo po dolgotrajni oskrbi, saj potrebujejo pri

opravljanju vsakdanjih dejavnosti pomoc¢ in podporo drugih (Mali, 2013, str. 27).



5. Nelagodje v interakciji. Ljudje, ki se med sabo sporazumevajo, dozivijo vcasih tako
imenovane interakcijske prekrske. Ti prekrski so lahko odmaknjen pogled, neupostevanje
vljudnostne razdalje med pogovorom, zadrzanost, v€asih tudi dvom o tem, da nekdo govori
resnico (Flaker idr., 2008, str. 231). Pri ljudeh s potrebo po dolgotrajni oskrbi bolj pogosto
prihaja do interakcijskih prekrSkov zaradi stigme, ki je posledica njihovega statusa. Pomembno
je, da ¢loveku verjamemo, da ga razumemo in na splo$no sodelujemo medgeneracijsko, saj s
tem pripomoremo k odpravi stereotipov o ljudeh s potrebo po dolgotrajni oskrbi. (Mali, 2013,

str. 28)

6. Stiki in druzabnost. Dve izmed temeljnih Cloveskih potreb sta tudi druzabnost in stik z l[judmi.
»Skozi zivljenje vzpostavljamo veliko razlicnih stikov, od globokih trajnih vezi z najblizjimi
do beznih vsakdanjih stikov s prodajalko v trgovini. Stiki nas ne glede na vrsto in intenzivnost
nekako zaznamujejo, govorijo o tem, kaj smo, govorijo o nasi identiteti, lastni vrednosti ter
omogocajo, da ustvarjamo svet okoli sebe« (Flaker idr., 2008, str. 258). Stiki so za ljudi s
potrebo po dolgotrajni oskrbi zelo pomembni. Iz njih ¢rpajo pomo¢ in podporo, ki jo
potrebujejo. Pogosto so ravno njihove socialne mreze zelo okrnjene in Sibke ter omejene na
sorodnike in redke prijatelje. Potrebno je povecati in razsiriti socialne mreze ljudi, saj nas stiki

z drugimi zaznamujejo in dopolnjujejo (Mali, 2013, str. 29).

7. Institucionalna kariera. Pojem institucionalna kariera se uporablja, kadar ljudje veliko ¢asa
prezivijo v razli¢nih ustanovah in je posledi¢no njihovo Zivljenje omejeno na institucionalna
pravila in na stik z osebjem (Flaker idr. 2008, 311). Ljudem, ki so veliko Casa v institucijah, je
potrebno zagotoviti dovolj socialnih vezi, materialno preskrbljenost in varnost, poleg tega pa je
potrebno upostevati tudi zelje in potrebe vsakega posameznika. Cilj dolgotrajne oskrbe
vkljucuje institucionalizacijo, vendar ljudje potrebujejo izbiro, ostati v domacem okolju ali oditi

v institucijo (Mali, 2013, str. 30).

8. Neumescenost in pripadnost. To je potreba, ki na eni strani opisuje samostojnost/odvisnost
in na drugi strani pripadnost. Uporabniki storitev dolgotrajne oskrbe so pogosto v odvisnosti od
svojih bliznjih, ki predstavljajo za ¢loveka podporo in pomo¢, po drugi strani pa ima vsak
clovek Zeljo po neodvisnosti in samostojnosti. Ta dva pojma sta si nasprotna, potrebno pa je
najti razmerje med odvisnostjo in samostojnostjo, kar pa lahko ustvarimo v domacem okolju

cloveka s potrebo po dolgotrajni oskrbi (Mali, 2013, str. 31).

Zgoraj opisane potrebe v dolgotrajni oskrbi poudarjajo raznovrstnost potreb in Zivljenjskih

situacij ljudi, ki potrebujejo pomo¢ drugih. Predstavljene potrebe se lahko obravnava lo¢eno, v



vsakdanjem zivljenju pa se te dopolnjujejo in povezujejo. Kljub temu da so potrebe po
stanovanju, delu, druzabnosti, ljubezni, razumevanju itd., skupne vsem ljudem, so potrebe na
podrocju dolgotrajne oskrbe ljudi Se vedno toliko drugacne ter specifi¢ne, da jih je potrebno v
skladu s tem tudi obravnavati. Zavedati se moramo, da se lahko v taksni situaciji znajdejo nasi
bliznji in tudi mi sami, zato je razumevanje potreb drugih ljudi klju¢no za razumevanje lastnih

Fivljenjskih situacij (Mali, 2013, str. 31).

1.3. Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco in strategija obvliadovanja demence v Sloveniji

Uporabniki dolgotrajne oskrbe so med drugim tudi ljudje z demenco. Demenca predstavlja izziv
za strokovnjake, hkrati pa predstavlja tezko obdobje za ¢loveka z demenco, njegove sorodnike,
prijatelje in znance. Da lahko udinkovito pomagamo ljudem z demenco in njthovim
sorodnikom, je potrebno omogociti in vzpostaviti sodelovanje zdravstvenih in socialnih
storitev. Uskladitev razli¢nih strok je ena izmed pomembnejsih ciljev dolgotrajne oskrbe (Mali

in Kejzar, 2018 a, str. 44).

Z namenom razumevanja zivljenja ljudi z demenco in njihovih sorodnikov je bila v okviru
Fakultete za socialno delo izvedena raziskava Skrb za ljudi z demenco v skupnosti: »V njej smo
opozorili na nepoznavanje zZivljenja ljudi z demenco in njihovih sorodnikov v skupnosti ter
razvitosti formalne in neformalne mreze pomoci v skupnosti. Usmerjeni smo bili v pridobivanje
rezultatov, ki bi bili neposredno uporabni za reSevanje socialnih stisk in teZav omenjene
populacije. V analizi rezultatov raziskave smo se osredotocali na $tiri ravni: izvedbena raven
(opis zivljenja ljudi z demenco, tezave v vsakdanjem zivljenju, pomoc), raven medsebojnih
odnosov (odnosi v druzini, stiki z ostalimi ljudmi ter socialna omrezja), ekonomska raven
(finan¢ni stroski, stroski za prezivetje, stroski pomoci) in eti¢na raven (pravice ljudi z demenco,

spostovanje ljudi z demenco in vidiki stigme)« (Mali in Kejzar, 2018 a, str. 44).

Mali in Kejzar (2018 a, str. 45-50) opisujeta vsako od Stirih ravni razumevanja potreb ljudi z
demenco. Izvedbena raven se osredotoca na vsakdanje zivljenje ljudi z demenco v skupnosti.
Dejavnosti, ki jih ljudje opravljajo, so vezane na zdravstveno stanje posameznika. V te spadajo
osebna higiena, oblacenje in laZja gospodinjska opravila, pri tezjih opravilih pa ljudem z
demenco po vecini pomagajo sorodniki in zaposleni v okviru pomo¢i na domu. Ostale
aktivnosti, ki jih po¢nejo ¢ez dan so gledanje televizije, poslusanje radia in pocitek, manj pa je
druZenja, sprehodov, skrbi za hiSnega ljubljencka in branja. TeZave, ki jih imajo ljudje z
demenco in njihovi sorodniki, se po ve€ini navezujejo na sam potek bolezni in spremembe, ki

jih ta prinaSa — pozabljanje, neorientiranost, nerazumevanje, obtozevanje, agresija, zmedenost



in druge. Kar predstavlja problem, so tudi tezave pri sporazumevanju z ljudmi z demenco, saj
je z napredovanjem bolezni besedno sporazumevanje v vecini primerov otezeno ali nesmiselno
s strani ¢loveka z demenco. Raven medsebojnih odnosov zajema vse stike, ki jih imajo ljudje z
demenco z drugimi ljudmi. Najpogosteje so to stiki s sorodniki in znanci, vecina ljudi z
demenco pa je osamljenih tudi zato, ker so skoraj vedno v svojem domu, delno pa zato, ker
imajo tezave s sporazumevanjem zaradi bolezni. V odnos vstopajo tudi s formalnimi
oskrbovalci, ki pravijo, da so ljudje z demenco vc€asih zaljivi, prepirljivi in obtozujoci, skoraj
nikoli pa hvalezni in zadovoljni s pomocjo. To predstavlja oviro formalnim kakor tudi
neformalnim oskrbovalcem. Poudariti je potrebno nac¢in sporazumevanja s Clovekom z
demenco, katerega namen je ustvariti kvaliteten in spostljiv odnos. Te kvalitete so: vztrajnost,
potrpezljivost, prilagodljivost in strpnost. Ekonomska raven poudarja potrebo po finan¢ni in
materialni preskrbljenosti. Ti dve sta za Cloveka z demenco velikega pomena, saj je od tega
odvisno, kako kakovostno ¢lovek zivi. Raziskati je potrebno viSino prihodkov in upravicenost
do drugih denarnih pomo¢i (na primer dodatek za pomoc¢ in postrezbo), saj je od visine teh
odvisno, katero pomo¢ in v kaksnem obsegu si jo lahko ¢lovek z demenco privoséi. Ce so
njegovi prihodki prenizki, pomo¢ poiscejo na centru za socialno delo, po vecini pa materialno
varnost pomagajo zagotoviti sorodniki. Zadnja raven razumevanja potreb ljudi z demenco je
eti¢na raven, ki govori o ravnanju okolice ljudi z demenco, ki je lahko negativno ali pozitivno.
Negativen odnos se vidi v norcevanju in nespostovanju ljudi z demenco. Velikokrat so
neopazeni, brez vpliva, sorodniki jih zaklepajo v stanovanje, da ne odtavajo, nekateri sorodniki
celo finan¢no izkoris¢ajo ¢loveka z demenco. Iz tega lahko razberemo, da so ljudje z demenco
Se vedno po vecini zelo negativno predstavljeni §irsi in bliznji okolici, zaznamuje pa jih njihova
nemo¢ v vseh zivljenjskih vidikih. Kljub slabim izkusnjam opazimo tudi dobre prakse dela z
ljudmi z demenco, ki temeljijo na strpnosti, vztrajnosti, spostljivosti, prijaznosti,
prilagodljivosti in predvsem enakovrednosti. Vse Stiri ravni skupaj tvorijo zivljenjski svet ljudi

z demenco, ki nam pomaga razumeti njihove potrebe (Mali in Kejzar, 2018 a, str. 44-50).

V tem poglavju bi se navezala tudi na Strategijo obvladovanja demence do leta 2030
(Ministrstvo za zdravje, 2022), ki Se sicer ni sprejeta, je pa izSel osnutek, ki je kljuénega pomena
tudi za socialno delo, saj socialno delo pomembno prispeva k delu z ljudmi z demenco in
njihovimi sorodniki, k raziskovanju potreb, ozaves€anju, iskanju novih storitev za ljudi z

demenco in k izpopolnjevanju starih. V predlogu so zapisani cilji Strategije, kot so:
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Spodbujanje preventivnih programov za zmanjSevanje dejavnikov tveganja ter za
ohranjanje in krepitev zdravja v skupnosti (socialno delo lahko tukaj pripomore z
izobrazevanjem in ozaves¢anjem javnosti o demenci),

diagnosticiranje zgodnjih faz nevro-kognitivnih motenj, izboljSanje dostopnosti do
kakovostnih, varnih in u¢inkovitih zdravstvenih obravnav in zdravljenja (ta tocka je
pomembna zaradi pravocasnega odkrivanja demence, katere razvoj lahko z zdravili vsaj
malo upocasnimo),

izboljSanje dostopnosti do ustrezne in usklajene postdiagnosticne multidisciplinarne
obravnave za ljudi z demenco, vklju¢no z integrirano obravnavo, dolgotrajno oskrbo,
socialnimi storitvami, podporo druZinam/skrbnikom v lokalnem okolju ter dostopom do
paliativne obravnave (ta tocka je klju¢na, saj ima socialno delo zelo pomembno nalogo
pri razvoju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco, poleg tega pa je nujno, da socialni
delavci sodelujemo z vsemi drugimi sluzbami ter s tem omogo¢imo povezovanje ter
posledi¢no kvalitetnejSo oskrbo za ljudi z demenco kakor tudi za njihove sorodnike, ki
potrebujejo naso pomoc),

uporaba sodobnih informacijsko-komunikacijskih tehnologij za obravnavo in podporo
ljudem z demenco (uporaba tehnologije v domacem okolju lahko pomaga pri nadzoru
in varnosti ¢loveka z demenco, obenem pa nudi njihovim sorodnikom vsaj malo
mirnosti, da je z njihovim bliznjim vse v redu),

spoStovanje dostojanstva ljudi z demenco, zmanjSevanje stigme ter ozavesSCanje SirSe
druzbe in strokovne javnosti za razvoj in vzpostavitev demenci prijaznih skupnosti (za
socialno delo ima ta cilj mo¢en pomen, saj nase sodelovanje z ljudmi z demenco temelji
na opolnomocenju, soustvarjanju Zelenih reSitev, na spoStovanju in zagotavljanju
kakovostne podpore ljudem z demenco ter njihovim sorodnikom),

izobrazevanje vseh poklicnih skupin na podro¢ju obvladovanja demence (tudi za
zaposlene, ki delajo z ljudmi z demenco na podroc¢ju socialnega dela, je dobro, da se
izobrazujejo o demenci in nato te informacije in znanje predajajo sorodnikom in
javnosti, tako spodbudimo proces destigmatizacije demence, ki je prisotna tudi v
danasnjem casu),

vzpostavitev zbiranja podatkov o demenci na nacionalni ravni,

spodbujanje sodobnih raziskav o demenci (socialno delo si prizadeva, da se na podro¢ju
demence raziskuje, rezultati pa imajo lahko velik vpliv na spoznavanje in razvoj

podrocja socialnega dela z ljudmi z demenco)
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- in ustrezna obravnava ljudi z demenco v ¢asu epidemij in v drugih izrednih razmerah

(Ministrstvo za zdravje, 2022).

Ti cilji strategije prispevajo k razvoju socialnega dela na podroc¢ju dolgotrajne oskrbe za ljudi
z demenco in usmerjajo h kvalitetnejsi obravnavi ljudi z demenco in tudi njihovih sorodnikov,

zato se mi zdi pomembno, da jih spostujemo.
V predlogu so zapisana tudi nacela, ki se upostevajo za izpolnitev zgoraj nastetih ciljev in so:

1. Multidisciplinarni pristop in integrirana obravnava,

2. destigmatizacija v strokovni in lai¢ni javnosti,

3. objektivnost pri nacrtovanju ukrepov na podlagi realnih moznosti,
4. individualni pristop obravnave,

5. enaka dostopnost do storitev,

6. spostovanje ¢lovekovih pravic in

7. finan¢na vzdrznost (Ministrstvo za zdravje, 2022).

Ta nacela strategije nas lahko vodijo tudi pri socialnem delu z ljudmi z demenco, saj spodbujajo
pomembne vidike ¢lovekovega Zivljenja in z upoStevanjem nacel prav tako poskrbimo, da so

ljudje z demenco in njihovi sorodniki obravnavani kvalitetno in celostno.

Na podrocju zdravstvenih storitev za obvladovanje demence je najvecji izziv pomanjkanje
ustrezno usposobljenega kadra ter slabSa povezanost med razlicnimi sluzbami. Strategija
obvladovanja demence do leta 2020 (Ministrstvo za zdravje, 2016) se je zavzemala predvsem
za zagotovitev dostopnosti in dosegljivosti storitev, programov ter za izboljSanje razmerja med
institucionalnimi in skupnostnimi oblikami varstva, v prid slednjim (Ministrstvo za zdravje,
2016). »Razmerje med omenjenimi storitvami se je sicer izboljSalo od zacetnega razmerja 1:2
na 1:1,08, vendar ostaja institucionalno varstvo Se vedno prevladujoca oblika storitev. Tako
razmerje zmanjSuje moznost izbire storitve, pomanjkanje ponudbe storitev v skupnosti pa tudi
ne zagotavlja moznosti, da uporabnik prejme storitev v obsegu, ki jo potrebuje« (Ministrstvo
za zdravje, 2022, str. 16). Ministrstvo za zdravje (2022, str. 17) navaja, da sta cilja uvajanje
sodobnih konceptov dela z ljudmi z demenco in ustvarjanje prijaznejSega okolja, ki sta zapisana
v strategiji obvladovanja demence do leta 2020, bila izpolnjena in sta dosegla pomemben
mejnik. Na drugi strani pa cilja prilagoditev v skupnosti in Sirjenje storitev dnevnega varstva
ter zaCasnih storitev, nista bila izvedena v Zeleni meri. V zadnjih letih se pozna tudi premik pri

zmanjSevanju predsodkov o demenci zaradi poudarka na ozaves€anju in izobrazevanju ljudi o
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demenci, Se vedno pa velja, da so sorodniki in neformalni oskrbovanci premalo informirani o
ponudbi storitev in programov. Za izboljSanje te problematike se zavzemajo v novi Strategiji

(Ministrstvo za zdravje, 2022, str. 17).

Dve temeljni prednostni podrocji, na katerih bo v Strategiji obvladovanja demence do leta 2030

poudarek, sta:

- Vzpostavitev in vzdrZzevanje nabora epidemioloskih podatkov o demenci v Sloveniji;
trajno in sistematicno zbiranje podatkov v zvezi z zdravjem, ki omogoca vpogled v
ucinkovitost in uporabnost sistema. Nacionalni register ljudi z demenco je namenjen
vodenju evidence Stevila in znacilnosti ljudi z demenco, beleZenje pa prinasa splosni
pregled, ki omogoca izboljSano kakovost obravnave ljudi z demenco in njithovih
sorodnikov, hkrati omogoca tudi izraCun ocene stroskov in prilagajanje zdravstveno
ekonomskih usmeritev (za socialno delo to prinasa predvsem informacije o tem, kako
je demenca v Sloveniji raz§irjena, da se lazje pripravimo na obseg dela in posledi¢no
poiscemo ustrezne in zadostne oblike pomoc¢i v domacem okolju ljudi z demenco, kjer
pomoci primanjkuje, ekonomsko prilagajanje pa prinasSa manj stisk pri sorodnikih ljudi
z demenco, kakor tudi pri ljudeh z demenco) ter

- mreza izvajalcev programov in storitev za ljudi z demenco in njihove sorodnike;
poudarek te tocke je na izboljSanju ozaveScanja prebivalstva o demenci, preventivnih
aktivnostih, na izboljSanju dostopnosti do ustrezne pred in postdiagnosticne obravnave
z integrirano mrezo izvajalcev ter izobrazevanje za vse poklicne sluzbe, ki se srecujejo
z ljudmi z demenco (ta tocka za socialno delo prinasa ve¢ izobraZevanja zaposlenih na
podroc¢ju dela z ljudmi z demenco ter vecjo povezanost z drugimi znanostmi in strokami,
ki se pri delu sre¢ujejo z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki) (Ministrstvo za

zdravje, 2022, str. 19-20).

V zaklju¢ku bi rada izpostavila u€inke izvajanja storitev dolgotrajne oskrbe v skupnosti, ki jih
opisuje Rajer (2022, str. 17-18). Ti so: »lzboljSanje zdravstvenega stanja ljudi, vecja
osvescenost lokalne skupnosti, sodelovanje in povezovanje z izvajalci pomoc¢i v skupnosti,
boljsa prilagojenost bivalnega okolja ljudi, razbremenitev in opolnomocenje starih ljudi,
razbremenitev sorodnikov, dvig kvalitete Zivljenja ljudi, manj potreb po namestitvi v
institucionalno varstvo, manj intervencij urgentnih zdravstvenih sluzb in dolgotrajnejSa
samostojnost v domaéem okolju« (Rajer, 2022, str. 17-18). Zivljenje v domaéem okolju je

bistveno za ohranjanje posameznikove identitete, sposStovanja in koristnosti ¢loveka. Tudi pri
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delu z ljudmi z demenco v skupnosti je potrebno najti resitve, ki prinasajo iste u¢inke, kot so

navedeni zgoraj.

1.4. Prispevek socialnega dela k pomoci ljudem z demenco in njihovim sorodnikom

Pri delu z ljudmi z demenco ima socialno delo poseben prispevek, saj poskusa oblike pomoci
za uporabnike in njihove sorodnike prilagoditi njihovim potrebam, Zeljam in ciljem. Mali
(2022, str. 132) poudarja specificnost poimenovanja ljudi z demenco. Namesto »dementen« z
izrazom »Clovek z demenco« na prvo mesto postavimo Cloveka, njegovo identiteto, ki jo je

gradil celo Zivljenje, na drugem mestu pa dejstvo, da ima demenco.

Kot Ze omenjeno, je demenca za socialno delo velik izziv, ker predstavlja poudarek na
neposrednemu delu z ljudmi. S takSnim na¢inom sodelovanja odkrivamo potrebe ljudi z
demenco in njihovih podpornih mrez, med katerimi so najpogostejsi sorodniki (Mali in KejZar,
2018 b, str. 57). »Pomembno poslanstvo socialnega dela je preprecevanje socialne izkljuc¢enosti
in vseh vrst diskriminacije posameznikov in druZbenih skupin. Znacilnosti demence so take, da
¢lovek z njo ne more ohranjati dotedanjih socialnih stikov, ker so njegove sposobnosti okrnjene
in ga okolje hitro izklju¢i. Govorimo lahko tudi o socialni izkljuenosti sorodnikov, ki skrbijo
za Cloveka z demenco, saj so pri tem obremenjeni in ves ¢as posvecajo bolnemu ¢lanu druzine.
Zaradi socialne izklju€enosti ljudi z demenco in njihovih sorodnikov mora socialno delo na tem
podro¢ju prevzeti aktivnejSo vlogo. Naras€anje Stevila ljudi z demenco nalaga socialnemu delu
nove naloge in zahteve, da stroka razvije znanja in najde nove moznosti pri skrbi za ljudi z
demenco zlasti v skupnosti, hkrati pa nudi podporo njihovim sorodnikom,« pravi MilosSevic¢
Arnold (2007, str. 23-24), s ¢imer ocenjuje Siritev demence in opozarja na izkljuCenost ter
diskriminacijo ljudi z demenco in njihovih sorodnikov. Poudarja, da socialno delo pomembno
vpliva na pomoc¢ pri odpravi izkljucenosti in diskriminaciji ljudi z demenco in njihovih

sorodnikov.

V socialnem delu imamo koncepte, s katerimi skupaj s ¢lovekom z demenco povecujemo
zmoznosti in sposobnosti za spopadanje s teZavami. Socialno delo mora presegati zgolj
prepoznavanje prvih znakov demence, razumevanje bolezni in obcutkov, s katerimi se srecujejo
ljudje z demenco in bliZznji. Znanje o demenci je potrebno zdruZziti in vkljuciti v Zivljenje
posameznika, potrebno je najti resitve, v katerih teorija socialnega dela zazivi v praksi (Sipli¢
Horvat, 2016, str. 18). Koncept celostne oskrbe ljudi z demenco postavlja v srediS¢e oskrbe
¢loveka z demenco. »Clovek z demenco s strokovnjaki ustvarja partnerski odnos, v katerem pri

iskanju reSitev izhajajo iz dejanskega stanja uporabnikove Zzivljenjske situacije. Poleg
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spremenjenega razmerja odnosov so v konceptu celostne oskrbe ljudi z demenco spremembe
vlog tudi s strani sorodnikov in SirSe skupnosti pri oskrbi ljudi z demenco,« menita Mali in
Kejzar (2017, str. 183). Sipli¢ Horvat (2016, str. 24-26) opisuje koncepte, ki jih uporabljamo v
praksi socialnega dela in ki lahko prispevajo k celostni oskrbi v ljudi z demenco in njihovih

sorodnikov:

- Partnerstvo; socialni delavci se zavzemamo za prijem partnerskega odnosa, v katerem
uporabnik in strokovnjak sodelujeta enakovredno. Zelo pomemben premik v dolgotrajni
oskrbi je ta, da uporabnik postane soustvarjalec svojih reSitev, ne samo uporabnik
storitev, ki jih priporoci strokovnjak. TakSen odnos omogoca krepitev moci uporabnika,
poudarja pa predvsem dialog in sodelovanje, s katerima pridemo do soustvarjanja novih,
zelenih resitev (Mali in Grebenc, 2021, str. 26). Flaker (2012, str. 42—44) tudi pravi, da
je potrebno iskati nacine, kako so lahko ljudje z demenco aktivno vkljuceni v proces
pomoc¢i in soustvarjanja reSitev. Kljucno pri tem pa je, da se strokovnjaki in sorodniki
odpovedo skrbniski in pokroviteljski vlogi do ljudi z demenco in da delujejo neposredno
z njimi (Flaker, 2012, str. 42—44). V socialnem delu se trudimo, da bi ljudje z demenco
bili prepoznani kot ljudje s pomembnimi Zivljenjskimi izkusnjami kljub potrebi po nasi
pomo¢i (Mali in Grebenc, 2021, str. 264). [zhodisCe partnerskega odnosa je v tem, da je
uporabnik sposoben resiti svojo tezavo in prevzeti odgovornost ter nadzor nad svojim
zivljenjem (Sipli¢ Horvat, 2016, str. 24). Mali (Mali, 2022, str. 141) opozarja, da so
spostljivi in vkljuujo¢i odnosi v socialnem delu pogoj za sodelovanje z ljudmi z
demenco na veliko podroc¢jih v vsakdanjem zivljenju in omogocajo tudi odpravljanje
diskriminacije ter stigmatizacije ljudi z demenco.

- perspektiva moci; socialno delo iSCe in se zavzema za nove moznosti uporabnika. Nasa
naloga je iskanje upanja in virov moci v situacijah ljudi, ki potrebujejo pomo¢€. Pri
odkrivanju in raziskovanju virov mo¢i ljudi z demenco nam lahko pomagajo ljudje, ki
dobro poznajo ¢loveka, na primer njegovi bliznji in zaposleni. Caginovi¢ Vogrin¢ig,
Kobal, Mesl in Mozina (2005, str. 12) pravijo: »Praksa, ki temelji na perspektivi moc¢i,
pomeni, da bo vse, kar dela$ kot socialni delavec, utemeljeno s tem, da pomaga$ odkriti,
olepsati, raziskati in izkoristiti klientovo mo¢ in vire, ko mu pomagas, da doseze svoje
cilje, uresni¢i svoje sanje in razbije okove ovir in nesrec.« Ta trditev opisuje poslanstvo
socialnega dela. Uporabnik dobi obcutek, da zmore, da je koristen, da ima dobre
lastnosti in zelo pomembno, da razvije zaupanje do nas, da bomo kot strokovnjaki

naredili vse, kar je v nas$i moc€i, da pomagamo uresniCiti njegove Zelje (Cacinovi¢
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Vogrinci¢, Kobal, Mesl in Mozina, 2005, str. 12). »Koncept krepitve moci je priloznost
za preseganje zas¢itniSkega in pokroviteljskega odnosa zaposlenih do starih ljudi.
Taks$na usmerjenost omogoca ljudem z demenco, da zacutijo odgovornost za svoje
zivljenje, pridobijo samospostovanje in da spoznajo vrednost lastnih izkusSenj. Tako
lahko krepijo ali vzpostavijo vloge, ki so jih mogoce skozi leta izgubili« (Mali, 2022,
str. 132). »lzhodisc¢a za krepitev moc¢i so povezana s pogodbeno mocjo in kredibilnostjo
uporabnika. Pogodbena mo¢ se navezuje na formalni status uporabnika (poslovna
sposobnost), status, povezan z denarjem, ter na ugled in spoStovanje. Kredibilnost
uporabnika pa se navezuje na stike z ljudmi (poznanstva, zaupanje) in druzbene vloge,
ki jih uporabnik ima, oziroma jih je imel. Te teme so zaCetek nasega raziskovanja in
dosezkov v zZivljenju, na katere so ponosni, iz dobrih odnosov z druZino, prijatelji in
skupnostjo, iz spretnosti uporabnikov itd. Pomembno je, da spoznamo vse cenjene vloge
uporabnika in jih raziS¢emo. Poleg tega, da krepitev moci izvajamo na mikro ravni
(odnos clovek z demenco — strokovnjak), je klju¢nega pomena tudi to, da koncept
krepitve moci deluje na mezo (odnos Clovek z demenco — (ne)formalni oskrbovalci) in
makro ravni (odnos ¢lovek z demenco — SirSe okolje)« (Mali, 2021).

zagovorni$tvo; namen zagovorniStva je poveCati mo¢ uporabnika. Zagovornistvo je
nepogresljiv koncept pri socialnem delu z ljudmi z demenco, saj z napredovanjem
demence posamezniki niso ve& sposobni izraziti potreb in Zelja (Sipli¢ Horvat, 2016,
str. 24). Mali in Grebenc (2021) pravita: »Narava tezav ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno
oskrbo, je taksSna, da velikokrat zahteva zaSCitnisko vlogo strokovnjakov. To je v
nasprotju s ciljem dolgotrajne oskrbe, kjer postavljamo uporabnike v vlogo
soustvarjalcev resitev za Zelene potrebe« (Mali in Grebenc, 2021, str. 26).
antidiskriminacijska usmeritev; definiramo jo kot prakso premagovanja predsodkov,
negativnih odnosov in zanicevanja ljudi glede na razli¢ne znacilnosti. Demenca je Se
vedno razlog za diskriminacijo (Sipli¢ Horvat, 2016, str. 25). »Ljudje z demenco so
velikokrat stigmatizirani, ker je njihovo obnaSanje drugac¢no od obicajnega, druzbeno
sprejemljivega. Tudi na podrocju raziskovanja prevladuje pridobivanje znanja o ljudeh
z demenco, ki nastaja brez njih. Pogosto niso vklju€eni v raziskovanje zaradi zmanjSanih
kognitivnih sposobnosti, vendar ¢e Zelimo vzpostaviti in spodbujati krepitev moci ljudi
z demenco, je potrebno prilagoditi raziskovanje tako, da bodo lahko v njem vkljuceni
tudi ljudje z demenco« (Mali, 2022, str. 140). Kot antidiskriminacijska praksa je poznan

tudi koncept »za starost prijaznih skupnosti« (Mali in Grebenc, 2021). Skupnost ¢lanom



omogoca zivljenje v starosti, ki je prilagojeno zadovoljevanju potreb in Zelja starih ljudi.
Ti so aktivno vkljuceni v delovanje skupnosti in imajo priznane vloge, v katerih se
pocutijo koristne in sprejete. Ideja, ki se je porodila zaradi »za stare prijaznih
skupnosti, je, da se vzpostavijo tudi skupnosti za ljudi z demenco, ki bodo prilagojene
njihovim specificnim potrebam in Zeljam (Mali, 2022, str. 140).

socialna mreza; »Pri svojemu delu se socialni delavci opiramo na obstojee formalne
kakor tudi neformalne socialne mreze ljudi z demenco. Druzina ¢loveka z demenco je
pomemben del pomoci in sodelovanja s strokovnjaki za kakovostno zivljenje ljudi z
demenco« (Caéinovi¢ Vogringi¢, 2007, str. 51). Socialni delavci spodbujamo socialne
mreze ljudi z demenco, saj na ta nacin ljudje z demenco vzpostavljajo njim pomembne
in Zeljene stike ter ohranjajo sposobnosti na socialno funkcioniranje (Sipli¢ Horvat,
2016, str. 25).

socialno-delovni odnos; V socialno-delovnem odnosu so strnjeni vsi bistveni koncepti
in znacilnosti stroke, kot so perspektiva moci, etika udelezenosti, antidiskriminacijska
usmeritev, znanje za ravnanje itd. TakSen odnos je pomemben tudi pri delu z ljudmi z
demenco in z njihovimi sorodniki (Sipli¢ Horvat, 2016, str. 25-26). »Socialni delavec
mora vselej v izhodiS¢e postaviti posameznika, ki v stiski in tezavah potrebuje pomo¢
in z njim skupaj vzpostaviti delovni odnos ter varen prostor, kjer lahko ¢lovek pove
svoje zelje, odkriva svoje potrebe, ki v trenutni situaciji niso zadovoljene« (Mali in
Grebenc, 2021, str. 25-27). Pri odnosu z ljudmi z demenco je klju¢nega pomena to, da
socialni delavec verjame v sposobnosti uporabnika. Le tako lahko spozna dejanske zelje
in potrebe Cloveka, s katerim sodeluje, brez tega pa lahko sodelovanje pelje v smer, ki
ne izpolnjuje dejanskih zelja uporabnika, temvec¢ strokovnjaka (Slip¢i¢ Horvat, 2016,

str. 26).

Na koncu bi rada izpostavila Se prispevek socialnega dela h kvalitetnejSemu Zivljenju ljudi z

demenco kakor tudi njihovih sorodnikov. Za vzpostavitev tega je pri delu z njimi potrebno

upostevati zgoraj omenjene koncepte, hkrati pa mora odnos temeljiti na spostljivosti in

soustvarjanju skupnih resitev za boljSe Zivljenje ljudi z demenco. Mlakar in Prapertnik (2013,

str. 284) pravita, da so ljudje z demenco v javnosti Se vedno stigmatizirani. Posledi¢no je eden

izmed ciljev socialnega dela tudi ozaveS¢anje javnosti o demenci. Ce okolje pozna demenco in

dejstva o njej, se lahko vc€asih nesprejemljivo vedenje ljudi z demenco druZbeno sprejme.

Zavedati se moramo, da ljudje z demenco, kakor tudi njihovi sorodniki, potrebujejo pozitivno

spodbudo, toplino, povezanost in naklonjenost (Mlakar in Prapertnik, 2013, str. 284).
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1.5. Naloge socialnega delavca pri delu z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki

Mali (2011, str. 80) trdi, da se moramo: »Ko govorimo o ¢loveku z demenco in njegovi druzini,
vprasati dve pomembni vprasanji. Kaj potrebuje ¢lovek z demenco v odnosu z druzino, da bodo
izpolnjene njegove potrebe in kaj potrebuje druzina, da bo ustrezno odgovorila na potrebe
¢loveka z demenco.« »Klju¢no je, da druzina najde nacine sodelovanja s clovekom z demenco
tako, da bo pomagala izpolnjevati potrebe ¢lana z demenco, kakor tudi svoje potrebe« (Mali,
Mesl in Rihter, 2011, str. 80—81). Socialno delo ima pri raziskovanju, prepoznavanju potreb ter

pri iskanju ustreznih reSitev za ljudi z demenco in njihove bliznje pomembno nalogo.

»Ker je podroc¢je delovanja socialnih delavcev zelo Siroko in raznoliko, lahko posredno in
neposredno veliko pripomoremo k boljSemu razumevanju ljudi z demenco in izboljSanju
njihovega poloZaja v ozjem in SirSem druzbenem okolju. Prav tako pa se moramo zavedati
moznosti, ki nam jih dajejo razlicne profesionalne vloge za delovanje, in po potrebi razviti tudi
nove« (MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 24). Poleg zgoraj omenjenih konceptov, ki prispevajo k
celostni obravnavi ljudi z demenco, je pomembno, da socialni delavec opravlja tudi osrednje

naloge za delo z ljudmi z demenco in z njihovimi sorodniki, ki so:

- Prepoznavanje problemske situacije,
- zagotavljanje individualnih storitev,
- aktivacija virov, ki podpirajo u¢inkovito funkcioniranje cloveka z demenco, in

- prepoznavanje potreb (Sipli¢ Horvat, 2016, str. 26).

Milosevi¢ Arnold (2007, str. 30-36) opisuje profesionalne vloge socialnih delavcev pri delu z
ljudmi z demenco in z njihovimi sorodniki. Vloge se razlikujejo glede na podrocje dela in so

lahko:

- nosilec ali koordinator primera (socialni delavec kot koordinator vodi, sodeluje in z
uporabniki i§¢e resitve, ki bi ustrezno odgovorile na potrebe);

- nacrtovalec skrbi (socialni delavec poskrbi, da so za ¢loveka z demenco in za njegove
sorodnike organizirane vse potrebne vrste pomoci razli¢nih izvajalcev);

- izvajalec prve socialne pomoci;

- posrednik (naloga socialnega delavca v vlogi posrednika je, da najde in poveZe ljudi, ki
potrebujejo doloceno pomoc, z izvajalci te pomoci, kar je pri ljudeh z demenco in
njihovih sorodnikih $e posebej pomembno, saj ljudje ne vedo, kam se obrniti, so v veliki
stiski zaradi sprememb, ki jih bolezen prinasa, marsikdo od sorodnikov pa je poleg tega

Se dodatno obremenjen zaradi skrbi za cloveka z demenco v domacem okolju);
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- svetovalec (ta vloga obsega svetovanje in podporo uporabnikom ter iskanje
alternativnih moznosti pri iskanju zelenih resitev; socialni delavci vlogo svetovalca po
navadi prevzamejo pri delu s sorodniki, ki so se znasli v vlogi oskrbovalcev ljudi z
demenco, ki potrebujejo podporo, saj so v polozaju, kjer pogosto pozabljajo na svoje
zdravje in dobrobit);

- uditelj (socialni delavec seznanja z novimi znanji, ki jih uporabniki potrebujejo, da se
soocijo s situacijo v kateri so; vloga socialnega delavca pri delu z ljudmi z demenco je
ozaveScanje in informiranje ljudi o demenci, o znakih demence, o podpori, ki jim je na
voljo, o sooCanju z demenco in o drugih aktualnih tematikah, ki pomagajo ljudem z
demenco, njithovim sorodnikom ter javnosti za boljSe poznavanje demence);

- organizator, vodja skupine za samopomoc¢ ljudi z demenco ali sorodnikov ljudi z
demenco;

- vodja, strokovni delavec dnevnega centra za ljudi z demenco;

- koordinator pomo¢i na domu za ljudi z demenco;

- zagovornik (socialni delavec se kot zagovornik bori, da so za uporabnika zagotovljene
vse storitve, ki jih potrebuje, kot profesionalec deluje vedno v korist uporabnikov,
pomaga pa tudi pri odpravljanju diskriminacije in predsodkov, v naSem primeru do ljudi
z demenco);

- pogajalec (»Pogajalec omogoci nevtralni prostor, v katerem si ljudje lahko usklajujejo
nasprotujoca si staliS¢a in iS¢ejo zadovoljive resitve za vse udelezence. Vloga pogajalca
pri delu z [judmi z demenco se najveckrat veze na druzinsko situacijo, ko se mora vec
¢lanov dogovoriti glede odnosa do sorodnika, katerega vedenje in potrebe se
spreminjajo. Podrobno se morajo dogovoriti tudi glede oskrbe in nege in ustrezno
porazdeliti naloge pri tem, kar sami teZzko naredijo« (MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 34),

- raziskovalec potreb ljudi z demenco;

- aktivist (»V tej vlogi socialni delavec uporablja taktike konflikta, konfrontacije,
pogajanja in podobno. Kot aktivist socialni delavec nastopa takrat, kadar poskusa doseci
potrebne spremembe na globalni ravni« (Milosevi¢ Arnold, 2007, str. 33—-34);

- posredovalec Zivljenjskih zgodb ljudi z demenco in druge (MiloSevi¢ Arnold, 2007, str.

30-34).

Opisane vloge so pomembne pri delu z ljudmi z demenco in z njihovimi sorodniki. Socialni
delavci presodimo, v katero vlogo se bomo postavili, da ljudem z demenco ter njihovim

sorodnikom omogocimo pomo¢, ki jo od nas potrebujejo. Vloge se pri vsakem ¢loveku lahko
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razlikujejo, saj se razlikujejo tudi njihove potrebe. Pri ljudeh z demenco je na primer bolj v
ospredju socialni delavec kot zagovornik, ki zagovarja potrebe in pravice posameznika, lahko
pa je tudi ucitelj za sorodnike ljudi z demenco, ki potrebujejo znanje in informacije o demenci,
o poteku bolezni, o informacijah glede oskrbe, o razlicnih pomoceh, ki so jim na voljo ipd.
Nenazadnje je lahko tudi svetovalec in posrednik, ki iS¢e ustrezno pomo¢ za ¢loveka z demenco

in za njegove sorodnike.

Mali (2007, str. 45-49) deli vlogo socialnih delavcev pri delu z ljudmi z demenco na »vlogo
socialnih delavcev v domovih za stare in na vlogo socialnih delavcev pri uveljavljanju novih
moznosti za Zivljenje ljudi z demenco v skupnosti.« Socialno delo v domovih za stare je
pomembno, saj je socialni delavec tisti, ki opravi sprejem cloveka z demenco v dom, mu
razkaze sobo, prostore, ga opozori na hiSni red in pravila v domu, torej pripravi Cloveka z
demenco na novo Zivljenjsko okolje, poleg tega pa je socialni delavec tam, ko ¢lovek z demenco
zeli podati kritiko ali pohvalo. Pomembna naloga socialnega delavca v domu za stare je tudi
stik s sorodniki, ki potrebujejo podporo, informacije in v€asih tudi samo to, da jih nekdo slisi.
Sorodnike lahko vidimo kot sodelavce, ki nam povedo, kako je clovek z demenco zivel, kaj je
rad delal, ¢esa ne mara (predvsem pri hrani), kakSna je njegova dnevna rutina in ostale
znacilnosti, ki nam pomagajo, da se ¢lovek z demenco v domu pocuti ¢im bolj domace in

sprejeto (Mali, 2007, str. 46—47). Specificne naloge socialnega delavca v domu za stare so:

»Vodenje postopka sprejema stanovalca z demenco,

- skrb za izdelavo individualnega nacrta stanovalca,

- pomoc stanovalcem pri izbiri kljuCne osebe,

- individualno delo s stanovalci,

- delo s skupinami stanovalcev,

- individualno delo s sorodniki,

- organizacija razli¢nih skupinskih oblik dela s sorodniki,

- skrb za evalvacijo uspeSnosti programov dela z ljudmi z demenco,

- pridobivanje, usposabljanje, usmerjanje in supervizija prostovoljcev za delo s stanovalci

z demenco« in druge (Mali, 2007, str. 46—47).

Tukaj bi rada dodala Se naloge socialnega delavca v domovih za stare, ki vzame precej velik
del casa, ki bi ga lahko socialni delavec izkoristil za neposredno delo s stanovalci, in sicer
vpisovanje novih proSenj za sprejem, poSiljanje dokumentacije za dopolnitev, obveScanje

vlagateljev o popolni prosnji in preverjanje njihovih aktualnosti.
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Zavzemanje in iskanje moznosti za zivljenje ¢loveka z demenco v skupnosti je ena izmed
pomembnejsih vlog socialnega delavca na podrocju dela z ljudmi z demenco v skupnosti.
»Zaradi nesprejemanja demence v sodobni druzbi je Clovek z demenco pogosto izkljuéen iz
okolja. Sam tezko ohranja dotedanje socialne stike. Pomembna naloga sorodnikov in socialnih
delavcev je preprec¢evanje socialnega izkljucevanja in diskriminacije ljudi z demenco« (Mali,
2007, str. 47). Naso pomoc¢ in podporo potrebujejo tudi sorodniki, ki so velikokrat zaradi skrbi
in nege za ¢loveka z demenco v domacem okolju preobremenjeni (Mali, 2007, str. 47). Rajer
(2018, str. 98) opozarja, da je bil v zadnjih 50. letih poudarek na nastajanju novih domov za
stare, medtem ko je pomo¢ za ljudi z demenco v skupnosti bila postavljena na stran in
prepuscena lastnemu razvoju. A so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov pokazale,
da bo potrebno razviti nove oblike oskrbe za Zivljenje ljudi z demenco v skupnosti. Delo z
ljudmi z demenco v domacem okolju je Se bolj specifi¢no, saj vstopamo v varen in obcutljiv
prostor uporabnika ter njegove druzine, zato moramo poskrbeti, da je pri delu omogocena
varnost, stalnost, domacnost, trudimo pa se, da delo opravljamo z malimi koraki, spostljivo in

z namenom iskanja skupnih resitev (Rajer, 2018, str. 98-99).

Pomembne naloge socialnega delavca pri delu s sorodniki ljudi z demenco v skupnosti so tudi:

»Seznanitev sorodnikov z razli¢nimi pravicami (dodatek za pomo¢ in postrezbo, pravica

do tehni¢nih pripomockov),

- seznanitev z moznostjo postavitve skrbnika, ko ¢lovek z demenco ni ve¢ sposoben
skrbeti za svoje pravice in lahko ogroza svoje lastno Zivljenje,

- napotitev sorodnikov na razne skupine za samopomoc,

- seznanitev s pomoc¢jo na domu in postopkom prijave,

- obvescanje o predavanjih o demenci,

- informiranje o demenci,

- svetovanje pri ureditvi bivalnih pogojev,

- nenazadnje pa tudi nudenje opore pri dozivljanju sprememb, ki se jim v Zivljenju

dogajajo« (Rajer, 2018, str. 101).

Tudi Mali (2016, str. 20) poudarja, da so sorodniki nasi nepogresljivi sodelavci, lahko pa so
tudi zelo dobri oskrbovalci, ¢e od strokovnjakov dobijo pravo podporo in pomo¢. Naloga

socialnih delavcev je, da:

- sorodnike spodbujamo k iskanju pozitivnih u¢inkov skrbi za ¢loveka z demenco in jih

opozarjamo na iskanje smisla v novih odnosih;is¢emo in nudimo pomo¢ pri
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usposabljanju in u¢enju sorodnikov za delo s ¢lovekom z demenco. »Druzinski ¢lani
morajo biti ne samo pripravljeni, temve¢ tudi sposobni opravljati skrbstveno delo za
svojega Clana. Potrebno je, da prepoznamo, ali sorodniki Zelijo poskrbeti za ¢loveka z
demenco ali ne. V primeru, da si zelijo, je potrebno raziskati, katera znanja Se lahko
pridobijo, da bodo to delo opravljali ¢im lazje in da bi se ob tem pocutili ¢im bolj
spros¢eno, usposobljeno. Poleg tega pa je pomembno, da sorodnike seznanimo z vsemi
oblikami pomo¢i, ki jih lahko koristijo za sebe in za ¢loveka z demenco, da bi bile
njihove potrebe izpolnjene« (Mali, 2016, str. 20);smo pozorni na znake
preobremenjenosti in iz€rpanosti sorodnikov, velikokrat oskrbovalci potrebujejo ¢as za
sebe, da se spocijejo in zaCasno razbremenijo;omogocimo, da kljub institucionalni
oskrbi, sorodniki ostanejo pomemben del zivljenja ¢loveka z demenco. »Dobro je, da
sorodnike spodbujamo k druzenju, sporazumevanju s ¢lanom druZzine, saj ga najbolje
poznajo in na ta nacin lahko oni prispevajo k pocasnejSemu razvoju demence« (Mali,

2016, str. 20).

Poleg teh nalog Lipi¢ (2018, str. 89) poudarja, da »moramo socialni delavci oskrbovalce in
sorodnike ljudi z demenco usmerjati v poznavanje posebnih tehnik sporazumevanja, saj bodo
le tako lahko vzpostavili primeren in Zelen odnos s ¢lovekom z demenco in ustvarili okolje, v
katerem bodo izpolnjeni pogoji za socialno vklju¢enost in kakovostno zivljenje ljudi z

demenco« (Lipic¢, 2018, str. 89).

Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ (2007, str. 51-61) poudarja poseben prispevek socialnega dela, ki je
pomo¢ druzini ¢loveka z demenco pri reSevanju kompleksnih psihosocialnih problemov. »Z
druzino skupaj razis¢emo in definiramo problem, nato pa iS¢emo ustrezne resitve, ki bodo
odgovorile na problem. Odnos socialnega delavca in druzine temelji na sporazumevanju,
zaupanju in dogovarjanju za oblikovanje skupnih reSitev. Vcasih ljudje potrebujejo samo
nekoga, ki jim lahko prisluhne, v€asih potrebujejo nove ves¢ine za pogovor s ¢lovekom z
demenco, nova znanja za oskrbo svojega ¢lana ipd. Pomo¢, ki jo potrebujejo sorodniki, je
razli€na in brez nje nekateri ne morejo oblikovati Zelenih reSitev. Podpora druZini, iskanje
njenih virov mo¢i in ucinkovit delovni odnos prinasajo pogoje za Zeljene spremembe«

(Ca¢inovi¢ Vogringic, 2007, str. 51-61).

Socialne delavce lahko vidimo kot povezovalni most med ¢lovekom z demenco in njegovo
druzino. Socialno okolje ¢loveka z demenco postaja vedno manjse, zato je vselej pomembno

raziskati, kako lahko druzina in ostali pomembni ljudje v ¢lovekovem Zzivljenju, odgovorijo na
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potrebe ¢loveka z demenco, kaksno podporo in pomo¢ mu lahko nudijo, ne smemo pa pozabiti
in zanemariti dejstva, da pomoc in podporo potrebuje tudi druzina, ki za sorodnika skrbi (Mali,

Mesl in Rihter, 2011, str. 75-85).

Nenazadnje, socialno delo na podrocju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco deluje na treh
podroc¢jih delovanja: mikro, mezo in makro. »Na mikroravni so socialni delavci v stiku z l[judmi
z demenco, z njihovimi sorodniki, zaposlenimi in pripomorejo k razvoju pomoci v dolgotrajni
oskrbi na nacin, da ne bodo izklju€eni ter spregledani Ze tako najranljivejsi ljudje. Cilj je tudi
neformalne oskrbovalce (sorodnike, bliznje, prijatelje) vkljuciti v razvoj dolgotrajne oskrbe.
Delovanje socialnega dela na mezoravni je kompleksnejSe in vkljuCuje Se ostale profile,
pomembne za razvoj dolgotrajne oskrbe. Delovanje na tej ravni spodbuja vzpostavitev inovacij
in razvijanje metod pomoci v dolgotrajni oskrbi, vzpostavljanje zagovornistva, osebnega
nacrtovanja in analize tveganja. Na makroravni pa socialni delavci delujemo kot podporniki
antidiskriminatornih konceptov delovanja. Prispevamo k zmanjSanju izkljucevanja, druzbene

moci, izoliranosti ...« (Mali in Grebenc, 2021, str. 265-271).

Poleg vseh omenjenih vlog socialnega delavca in nalog, ki jih pri delu z ljudmi z demenco in
njihovimi sorodniki opravlja, se pojavljajo tudi potrebe po novih vlogah in pricakovano je, da
se bodo vloge spreminjale ter razvijale Se naprej. Za socialne delavce je pomembno, da
raziskujemo potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, saj se tako naucimo, kaj
potrebujejo in jim lahko pomagamo, kjer nas potrebujejo. Zavedati se moramo, da smo tudi mi
odgovorni za ukrepanje na tem podrocju ter da s svojo pomocjo prispevamo h kvalitetnejSemu

zivljenju ljudi z demenco (MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 35).

1.6. Potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov

Potrebe ljudi z demenco odkrijemo z raziskovanjem njihovega vsakdanjega Zivljenja. Odgovore
lahko dobimo od ljudi z demenco v pogovoru, z opazovanjem, lahko pa jih pridobimo tudi s
pomocjo sorodnikov ter zaposlenih, ki so vkljuceni v proces dela s ¢lovekom z demenco.
»Raziskovanje in poznavanje Zivljenja ljudi z demenco je izjemno pomembno, saj nam
omogoca prepoznavanje potreb ljudi z demenco in posledi¢no ustreznosti obstojecih oblik
pomoci. V socialnem delu se trudimo razvijati nove oblike pomoci za samostojno Zivljenje ljudi

z demenco in ohranjati, izboljSevati obstojeCe« (Mali in Grebenc, 2021, str. 39-42).

»Ljudje z demenco imajo vidno Zeljo in potrebo po avtonomiji in povezovanju z ostalimi
ljudmi, saj jim mreZa odnosov omogoca, da iz nje ¢rpajo svoje vire mo¢i. Pomembni za to so

prijatelji, znanci, sosednje in nenazadnje oskrbovalke na domu, druZina pa je po vecini tista
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prva, ki pomaga. Zato je potrebno vedno znova raziskovati na kakSen nacin lahko druzina

podpre in pomaga ¢loveku z demenco, da bo imel kvalitetnejSe zivljenje v starosti. Prav tako

pa je potrebno raziskovati, kak§no pomo¢ potrebuje druzina, da bo lahko ¢loveka z demenco

podprla« (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 75-79).

Svazi¢ (1994, str. 88) pravi, da stari ljudje pogresajo pozornost, naklonjenost in prijaznost.

Zelijo si toplih in pozitivnih Sustev s strani druzine in tudi ostalih ljudi (Svazi¢, 1994, str. 88).

Po Kitwoodu (2005) imajo ljudje z demenco Sest psiholoSkih potreb, ki so zanje zelo

pomembne:
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Potreba po tolazbi: predvsem kadar se ¢lovek sooca z izgubo sposobnosti ali zaradi
sprememb Vv zZivljenju;

potreba po povezovanju: povezanost je za ljudi z demenco Se posebej pomembna, saj
zaradi bolezni izgubijo veliko stikov (Kitwood, 2005). »Potreba po vzpostavljanju
stikov z ljudmi je pri ljudeh z demenco zelo izrazena, zadovoljevanje te potrebe pa je
dostikrat ovirano. Ljudje z demenco se velikokrat pocutijo osamljene, pogresajo stike z
druzino in znanci. Eden izmed razlogov za slabljenje socialnih mrez je bolezen, saj je
¢lovek z demenco po navadi stacioniran doma ali v domu za stare. Velikokrat pri tem
pomagajo hisni ljubljencki, da pa ne bi prihajalo do besednih nerazumevanj, pa lahko
uporabljamo dotike, vonj in druge cute, ki jih ljudje z demenco zaznavajo in so jim
prijetni« (Mali, 2016, str. 13);

potreba po vkljuCenosti: vkljuenost v skupnost je za ljudi z demenco Se posebej
pomembna, saj zaradi predsodkov ljudi velikokrat dozivljajo izkljuCevanje ali
izogibanje;

potreba po zaposlitvi; ljudi z demenco je dobro vkljuciti v dejavnosti, ki so jih sposobni
opravljati, saj se tako pocutijo koristne;

potreba po ljubezni: ta potreba povezuje vse zgoraj omenjene potrebe;

in potreba po lastni identiteti: identiteta je za vsakega ¢loveka pomembna, saj omogoca
spoznavanje sebe, svojih obcutkov, obnasanja (Kitwood, 2005) ipd. Peni¢ in Mundar
(2022, str. 142) pravita, da si ljudje z demenco Zelijo sodelovanja, podpore in priloznosti
za interakcijo v svojem bivalnem in socialnem okolju. Ljudje z demenco zaznajo, da
imajo bliznji ali druZba negativen odnos do njih, zato je pomembno utrjevati, ohranjati
ali preoblikovati identiteto ljudi z demenco v varnem okolju, kjer lahko uzivajo podporo

svoje socialne mreze (Peni¢ in Mundar, 2022, str. 142).



Mali in Grebenc (2021, str. 212) opisujeta razli€nost potreb v dolgotrajni oskrbi, katere
uporabniki so tudi ljudje z demenco. »Ce Zelimo dobiti natanten vpogled v potrebe ljudi z
demenco, moramo raziskati njihove izkusnje in celoten Zivljenjski slog« (Mali in Grebenc,
2021, str. 212). Potrebe so razdeljene na kategorije, s katerimi spoznamo celoten spekter

zivljenja ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo (Mali, 2013, str. 24), in sicer:

- Bivalne razmere in dejavniki zagotavljanja dolgotrajne oskrbe: stari ljudje si zelijo
ziveti v prostorih, ki jim omogoca Ziveti tako kot si sami Zelijo. »Komponente za
zadovoljstvo so: minimalni in stabilni izdatki za vzdrZevanje bivaliS¢a, preprosto
vzdrzevanje higiene prostorov in popravil ter oprema in zgradba bivalisca, ki se
prilagaja potrebam cCloveka v starosti. Stari ljudje potrebujejo prostor, svetlobo in
moznost gibanja tam kjer Zivijo. Dobro je, ¢e lahko gredo na svez zrak, ko si zazelijo.
Pomembne so tudi prilagoditve, kot so Siroka in lahka vrata, brez klancin, stopnic,
prilagoditve postelje, razne ograje za varnost ipd.« (Mali in Grebenc, 2021, str. 213—
214).

- Socialna participacija v kontekstu dolgotrajne oskrbe: stari ljudje poudarjajo potrebo po
stikih, druzabnosti, v novejsih raziskavah pa so ljudje izrazito izrazali potrebo po aktivni
vlogi v socialnih odnosih. »Ljudje zelijo prispevati k delovanju v skupnosti in se
udelezevati raznih organiziranih aktivnosti za upokojence. Stari ljudje navajajo, da na
njih pozitivno vplivajo tesni prijateljski odnosi, medsebojna pomoc, sposStovanje in
dobri medosebni odnosi. Na dobro staranje vplivajo tudi percepcija staranja,
sprejemanje in doZivljanje staranja in sprejemanje telesnih sprememb zaradi staranja.
Prilagajanje Zivljenja staranju je vodilo, ki pripomore k dobremu, zadovoljnemu in
pozitivno usmerjenemu staranju« Mali in Grebenc, 2021, str. 219-221).

- Spremembe na podrocju institucionalne kariere: Mali in Grebenc (2021, str. 222)
pravita: »V kontekstu institucionalne kariere so stari ljudje brez avtonomnega odlo¢anja
o svojem zivljenju. Vse poti iz bolni$ni¢nega zdravljenja ali oskrbe v domacem okolju
vodijo v dom za stare, strokovnjaki pa so kriti¢ni glede obstojecega sistema pomoci, ki
poudarjajo, da institucija ni potreba, vendar slab odgovor na nezadovoljene potrebe.«
Staranje v domacem okolju omogoca, da so ljudje Se vedno del skupnosti, Ceprav je
potrebno prostor prilagoditi potrebam starih ljudi. Zagotovljena mora biti varnost za
prebivalce in obcutek sprejetosti v okolju, v katerem Zivijo« (Mali in Grebenc, 2021,

str. 222-227).

25



- Potrebe po mobilnosti in aktivnosti: »Pogoj za mobilnost starih ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo, je prilagojena gradnja in infrastruktura v domu, znotraj stanovanja,
okrog hiSe kakor tudi v $irs$i okolici. Tu so velikega pomena prevozi, ki jih ljudje
uporabljajo za razlicne namene, potreba po prevozu pa je pogojena z materialnimi
sredstvi in druzabniStvom,« pravita Mali in Grebenc (2021, str. 227), ki poudarjata tudi,
da je aktivnost potreba, ki je pri starih ljudeh prepoznana in pomembna, saj so lahko
brez aktivnosti njihovi dnevi prazni in osamljeni (Mali in Grebenc, 2021, str. 227).

- Slabo materialno stanje starega prebivalstva: Mali in Grebenc (2021, str. 232): »Najbol]
ocCitno pomanjkanje, ki ga dozivljajo stari ljudje, so finance za hrano, predvsem za nakup
osnovnih zivil« (Mali in Grebenc, 2021, str. 232). Tu so v pomo¢ organizacije, kot sta
Karitas in Rdeci kriz. Predstavniki zdravstvene pomoc¢i opazajo, da starim ljudem
primanjkuje denarja za nakup zdravil, nujnih pripomockov v lekarni in tudi sredstev za
placilo domske oskrbe. Ljudje se pocutijo prikrajSane, saj sis svojo pokojnino ne morejo
privosciti dostojnega Zivljenja, stroske pa si zato marsikdo deli z otroki (Grebenc in

Mali, 2021, str. 232-235).

Tomazi¢ (2018) je raziskovala potrebe ljudi z demenco in prisla do ugotovitve, da je potrebno
prisluhniti vsakemu c¢loveku z demenco posebej, saj ima vsak doloCene potrebe, ki se
razlikujejo, nekatere potrebe pa so bile skupne vecini. Ljudje z demenco navajajo potrebo po
negi, sporazumevanju, potrebo po spodbudi, spoStovanju, samostojnosti, potrebo po ohranjanju
lastne identitete in po zaposlitvi (Tomazi¢, 2018). V svoji magistrski nalogi zelim raziskati
potrebe ljudi z demenco s perspektive zaposlenih, ki sodelujejo z ljudmi z demenco, s sorodniki
ljudi z demenco in najbolj pomembno z ljudmi z demenco samimi. Zdi se mi, da je premalo
raziskav, kjer vklju¢imo uporabniSko perspektivo, sploh ¢e raziskujemo bolezen, kot je

demenca.

Poleg potreb ljudi z demenco potrebujejo podporo in pomoc¢ tudi njihovi sorodniki, ki so zaradi
skrbi in nege in skrbi za ¢loveka z demenco pogosto iz¢rpani. V taksni situaciji bi potrebovali
ve¢ vrst pomoci in podpore, ki bi jim pomagale pri obremenitvah, ki jih dozivljajo (Mali, 2007,
str.117). Sorodniki se lastnih potreb zaradi preobremenjenosti s skrbjo pogosto ne zavedajo,
vendar njihove potrebe zagotovo niso zanemarljive. Mali (2007, str. 117-130) opisuje potrebe

sorodnikov ljudi z demenco:

- Potreba po povezovanju z drugimi ljudmi: zaradi preobremenjenosti s skrbjo za ¢loveka

z demenco marsikdo pozabi na svoje hobije, aktivnosti, druzenje s prijatelji ipd.
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Pomembno je, da sorodniki, ki izvajajo skrb, ne pozabijo in ne zanemarijo svojih potreb
po povezovanju in druzenju.

Potreba po tolazbi: »Vsakdo potrebuje varno in toplo okolje, to pa se Se posebej izraza
pri ljudeh z demenco. Ne smemo pozabiti na sorodnike, saj imajo zaradi sprememb pri
druzinskem clanu stiske, ki se lahko izrazajo pri psihi¢nem kakor tudi pri fizicnem
stanju. Pomembno je, da so sorodnikom na voljo podporne sluzbe, skupine, prijatelji in
druzina, ki jih podpirajo in nudijo tolazbo« (Mali, 2007, str. 119).

Potreba po oblikovanju osebne identitete: zaradi stisk in obremenjenosti sorodnikov je
lahko potreba po oblikovanju identitete postavljena v ozadje. Spremembe, ki se dogajajo
z ljudmi z demenco, vplivajo na njihove bliznje in skupno sodelovanje prispeva k
ohranjanju in oblikovanju identitete. S sodelovanjem ljudje rastejo, krepijo svojo
samozavest in samospostovanje.

Potreba po pripadnosti, vkljuCenosti: pripadnost je ena temeljnih psiholoskih potreb.
Sorodniki se srecujejo s stigmo zaradi vloge skrbnika, zato je klju¢nega pomena, da se
pocutijo vkljucene, kljub temu da skrbijo za druzinskega ¢lana. KraSovec (2018, str.
134) opozarja, da: »Odgovornost, skrb in nega ¢loveka z demenco lahko povzroci
obcutek osamljenosti ali socialne izoliranosti. Skrb za druzinskega ¢lana je emocionalno
in fizi€no naporna in oskrbovalcem puS¢a malo energije in navduSenja za opravljanje
stvari, ki so jih prej veselile« (KraSovec, 2018, str. 134), zato je njihova potreba po
vklju€enosti Se toliko vecja.

Potreba po zaposlitvi: aktivna udelezba v lastnem zivljenju je za ljudi z demenco
pomembna potreba, ki prispeva k boljsi samopodobi, aktivnosti in k razvoju in
ohranjanju sposobnosti. Kakor za ljudi z demenco je zaposlitev pomembna tudi za
njihove sorodnike, predvsem v finanénem smislu. Marsikateri sorodniki zaradi skrbi za
¢lana prelagajo svoje delo, nekateri dajejo zaradi nege in skrbi celo odpoved. Vselej je
potrebno razvijati in ohranjati sluzbe, ki pomagajo druzini pri oskrbi ¢loveka z demenco,
da lahko sorodniki nadaljujejo z delom, ki jim prinasa finan¢no stabilnost.

Potreba po ljubezni: ta potreba povezuje vse prej omenjene potrebe in je hkrati potreba,
ki povezuje in zdruZzuje sorodnike ter ljudi z demenco. Ljubezen in skrb za socloveka
gradita odnose, ki so odprti, sorodnike spodbujata k socutju, odgovornosti do
druZinskega clana, prilagodljivosti in spoStovanju. Brez ljubezni in skupnega

sodelovanja je takSen odnos tezko doseci (Mali, 2007, str. 117—-130).
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»Stevilne raziskave so pokazale nastanek zdravstvenih tezav, poslabsano zdravstveno stanje in
zacetek tezav v duSevnem zdravju pri sorodnikih, ki so oskrbovalci druzinskega ¢lana z
demenco. Zdravstveni problemi so posledica iz¢rpanosti zaradi skrbi za sorodnika, posledi¢no
pa so okrnjeni tudi socialni stiki oskrbovalcev. Zaradi nepoznavanja demence in znacilnosti te
bolezni, so sorodniki zmedeni, zaskrbljeni, negotovi, obupani, pocutijo pa se nemocno in
nesposobno. V raziskavah je mozno razbrati tudi preobremenjenost sorodnikov, ki skrbijo za
¢loveka z demenco v domacem okolju in financne tezave, ki po navadi padejo na Cloveka, ki

najbolj skrbi za druzinskega ¢lana« (Mali, 2007, str. 124—126).

V vecini primerov se zaradi slabSanja zdravstvenega stanja in napredovanja demence, druzina
odlo¢i, da €lovek z demenco potrebuje 24-urno oskrbo, ki jo dobijo v domovih za stare. V
manj$i meri se posluZzujejo tudi dnevnih centrov, kjer so uporabniki nastanjeni samo v
dopoldanskem casu. Mali (2016, str. 19-20) pravi, da to druzinskim oskrbovalcem predstavlja
predvsem fizi¢no razbremenitev. Nekaterim predstavlja tudi psihi¢no razbremenitev, medtem
ko drugi pravijo, da jih Se bolj skrbi za ¢loveka z demenco, saj ni v domacem okolju z druZino.
Pogosto se stiske sorodnikov po sprejemu ¢lana v dom za stare nadaljujejo. Skrbi jih za Cloveka
z demenco, spraSujejo se, kako mu je vdomu in imajo obc¢utek krivde, ker so druzinskega Clana

odpeljali iz domacega okolja, stran od domacih, ljubljenih ljudi (Mali, 2016, str. 17-20).

Prapertnik in Mlakar (2013, str. 282) dodajata, da sorodniki pogosto omenjajo potrebo po
prostem Casu, po dodatnih oblikah pomo¢i pri skrbi za ¢loveka z demenco, izobrazevanju in po
skupini za samopomoc¢. Markelj (2022) je v svoji raziskovalni nalogi ugotovila, da imajo
sorodniki izrazito potrebo po prostem ¢asu, spanju, druzenju, po pomoci drugih oseb za skrb za

¢loveka z demenco in potrebo po skrbi za lastno zdravije.

KraSovec (2018, str. 135) opozarja tudi na potrebo po financni stabilnosti sorodnikov ljudi z
demenco: »Ce oskrbovalci poleg skrbi za Gloveka z demenco Zelijo opravljati S¢ svoje
vsakodnevne obveznosti, si morajo priskrbeti formalno in neformalno pomo¢ pri oskrbi, kar
jim prinasa dodatne stroSke, dodatno pa je finan¢na obremenitev najveckrat posledica tega, da
so oskrbovalci primorani pustiti svoje redne sluzbe« (Krasovec, 2018, str. 135). Finan¢ni stroski
druZine, ki za sorodnika z demenco skrbi doma, so povisSani, in sicer je lahko to racun za
energijo, specializirana hrana, stroSki prevozov, stroski za nego cloveka doma, oprema za

prilagajanje Zivljenja ¢loveka z demenco v domacem okolju in drugi (Krasovec, 2018, str. 135).

»Raziskovanje vsakdanjega zivljenja ljudi ter odkrivanje in ustvarjanje odgovorov skupaj z

uporabniki so temeljni procesi socialnega dela, ki pripomorejo k izboljSanju kakovosti Zivljenja
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ljudi. Razumevanje ljudi je klju¢no za oblikovanje prakse in teorije socialnega dela« (Mali in
Grebenc, 2021, str. 39). Raziskovanje potreb ljudi z demenco nam zagotavlja, da celostno
razumemo njihovo Zivljenje. Le z razumevanjem njihovega zivljenja lahko uc¢inkovito i§¢emo
stiske, tezave, ki jih povzroca demenca, in te stiske odpravimo s spremembami, ki so v interesu

ljudi z demenco (Mali, 2022, str. 143).

Ljudje z demenco in njihovi sorodniki potrebujejo veliko podpore in pomoci, saj demenca
vpliva na njihovo sposobnost soocanja z vsakdanjimi aktivnostmi. V socialnem delu je zato
pomembno raziskovati te potrebe, da bi se zagotovilo u€inkovito in celovito podporo za ljudi z
demenco in njihov sorodnike. Rezultati raziskav nam lahko pomagajo pri oblikovanju
programov in storitev, ki so prilagojene specifi¢nim potrebam ljudi z demenco ter njithovim
sorodnikom. Poleg tega raziskave odkrijejo, kaksne so ovire pri zagotavljanju pomoc¢i in kako
te ovire omejimo ali odpravimo. Raziskave v stroki socialnega dela z ljudmi z demenco
pomagajo pri zagotavljanju dostojnega zivljenja za ljudi z demenco kakor tudi za njihove

sorodnike.

1.7. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

»Sporazumevanje je pomembno za vzpostavljanje in ohranjanje druzbene pripadnosti in ni le
izmenjava informacij ter prenos sporocil. Pripomore tudi k ohranjanju obcutka identitete in
blazenju obcutkov osamljenosti, depresije in zaskrbljenosti. S sporazumevanjem stari ljudje
vplivajo na druge ter jim pomagajo s poslusanjem in svetovanjem« (Mravljak AndoljSek, 2015,
str. 61). Sporazumevanje je mo¢no orodje, ki sluzi kot pretok informacij med ljudmi, bistvenega
pomena pa je priraziskovanju potreb ljudi z demenco. Raziskovanje potreb in sporazumevanje
z ljudmi z demenco nam omogoca, da te potrebe pomagamo zadovoljiti, posledicno pa
zagotovimo, da ljudje z demenco Zivijo bolj polno in kakovostno Zivljenje (MiloSevi¢ Arnold,
2007, str. 131). Strinjam se z MiloSevi¢ Arnold (2007, str. 131), ki pravi: »Brez dobrega
sporazumevanja ne more biti dobre oskrbe, brez dobre oskrbe pa ni kakovostnega zivljenja ljudi
z demenco, zato je tako pomembno, da spoznavamo in se u¢imo na¢inov sporazumevanja z

ljudmi z demenco.

Stari ljudje so v vecini odvisni od socialnih stikov, ki jih navezujejo neposredno v skupnosti, v
kateri Zivijo. Mocne socialne vezi so izjemno pomembne za preprecevanje socialne izolacije in
osamljenosti pri starih. Starim ljudem, med katere spadajo tudi ljudje z demenco, veliko
pomenijo osebni stik, neposredno druzenje, to, da jih nekdo vidi, cuti in se jih dotakne.

Pomembno je, da upostevamo zZelje ljudi in jim omogocimo stike v Zivo, saj marsikdo ne zna
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uporabljati tehnologije. Pogovor preko telefonskega klica s kamero in tudi brez, lahko sprozi
pri ¢loveku z demenco nelagodje, zmedenost in nemir. Lazje je sporazumevanje v zivo, kjer ni

veliko zunanjih drazljajev (Mali in Grebenc, 2021, str. 220-221).

Vzorci sporazumevanja niso univerzalni. Odvisni so od spola, starosti, druzbenega statusa
cloveka, njegovih zivljenjskih izkusenj ipd. Pomembno pri sporazumevanju s ¢lovekom z
demenco je, da upostevamo vse te lastnosti, klju¢no pa je, da vzpostavimo dober medsebojni
odnos. »To nam uspe, Ce izstopimo iz svojih vsakdanjih vlog, obveznosti in obremenitev in
vstopimo v jezik sogovornika in se prilagodimo njegovemu nacinu sporazumevanja. Veliko
Casa je prevladovalo prepricanje, da se ljudje z demenco niso zmozni sporazumevati. Danes
vemo, da to ni res. Potrebujejo le ve€ Casa, uporabljajo manjSe Stevilo besed, jih uporabljajo v
drugacnem zaporedju, torej njihov nacin sporazumevanja temelji na druga¢nih znacilnostih kot

nas« (Mali, 2016, str. 11).

Ze pri vsakdanjemu sporazumevanju prihaja do razli¢nih motenj, pri ljudeh z demenco pa je
izmenjava informacij Se dodatno ovirana zaradi bolezni. Zato moramo biti pri sporazumevanju
z ljudmi z demenco dodatno potrpezljivi, vztrajni, prilagodljivi in strpni, ne da bi jim segali v
besedo. Potreben je ¢as, predvsem pa zelja, da ¢loveka zares spoznamo. Ne smemo pozabiti, da
je velikokrat ovira v nas samih, saj si vnaprej izoblikujemo predstave o tem, kaksno je

sporazumevanje z ljudmi z demenco, kaj zmorejo in Cesa ne (MiloSevi¢ Arnold, 2006, str. 86).

Mali (2016, str. 10-12) poudarja pomembnost sporazumevanja s Clovekom z demenco:
»Sporazumevanje ne predstavlja le izmenjavanje informacij ali mnenj, temve¢ nam omogoca,
da razvijamo odnose, uporabljamo procese medsebojnega spoznavanja, prilagajanja,
usklajevanja ipd. Teh spretnosti se velikokrat ne zavedamo, a pri sporazumevanju z ljudmi z
demenco je dobro, da jih znamo definirati in opazovati. Besedno sporazumevanje za ve¢ino
ljudi z demenco predstavlja vir stresa in nelagodja in v takS$nih odnosih v ospredje postavljamo
nebesedno sporazumevanje« (Mali, 2016, str. 10-12). V nebesedno govorico telesa uvrs¢amo
dotik, pogled, kretnje, ton glasu, molk ipd. Lipi¢ (2018, str. 89) poudarja pomen dotikov (stisk
roke, objem), ki zagotavljajo varnost, sprejetost in odpira pot k medsebojnemu razumevanju
(Lipic, 2018, str. 89). V odnosu s ¢lovekom z demenco je potrebno ustvariti ozracje, v katerem
se dobro pocutijo vsi sogovorniki, pozorni smo na velikost, svetlost, barve in odprtost prostora,
pomembne pa so tudi vonjave, zvoki in dotiki (Mali, 2016, 10-21). Lipi¢ (2018, str. 88—89)

pravi, da je potrebno ustvariti ozracje, v katerem se dobro pocutita tako clovek z demenco kakor
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tudi socialni delavec. Vloga socialnega delavca je ustvariti ozraje, v katerem se ustvari

sproscen ter domac prostor za izrazanje kakr$nihkoli obcutkov (Lipi¢, 2018, str. 88—89).

Ucinkovito sporazumevanje temelji na raziskovanju sporoCanja vsakega posameznika z
demenco posebej, saj sta potek in dozivljanje sveta razlicna od posameznika do posameznika.
Dostikrat se zgodi, da so ljudje v zadregi, ko pridejo v stik s ¢lovekom z demenco. Sprasujejo
se, kako se je potrebno pogovarjati s sogovornikom in ali bo sogovornik razumel, kaj mu Zelijo
povedati ter obratno. Potrebno je upostevati, da smo enakovredni sogovorniki, da kombiniramo
besedno sporocanje z nebesednim in da se prilagajamo njim, saj se oni nam tezko (Mali, 2016,
str. 12). Mali in MiloSevi¢ Arnold (2011, str. 135-136) dodajata, »da se je ljudem z demenco
potrebno priblizati pocCasi in se jim pokazati taki, kot smo. Na tak na¢in pridobimo njihovo
zaupanje. Pomembno je, da si pri pogovoru vzamemo dovolj ¢asa in smo hkrati tudi strpni, da
oseba sama najde manjkajoce besede. Ce bi ji vsiljevali nase, bi jo s tem le $e bolj zmedli. Ce
prehitevamo in v njene misli vstavljamo svoje besede, se bo pocutila Se bolj nemo¢no in bo
morda omejila svoje poskuse verbalnega sporo€anja. Za sporazumevanje torej potrebujemo
veliko empatije, senzibilnosti in tudi fleksibilnosti« (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011, str. 135—
136). Poleg teh vescin si je za sporazumevanje z ljudmi z demenco potrebno vzeti dosti Casa,
naSe delo pa zahteva veliko pozornosti, predanosti in truda za u¢enje sporazumevanja z vsakim

posameznikom posebej (Lipi¢, 2018, str. 89).
Dejstva in nasveti ki jih Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 122) poudarjajo, so:

- »Ljudje z demenco so se od nekdaj sporazumevali, le da jih nismo bili sposobni
razumeti;

- pred vsakim pogovorom moramo preveriti, ali nas ¢lovek slisi in vidi, prav tako moramo
preveriti, ali ima ¢lovek Zeljo po sporazumevanju z nami. Tudi z neposrednimi vpraSanji
Cloveka z demenco zmedemo, zato se izogibajmo vpraSanj, temve¢ raje pokazimo,
razlozimo ali damo moznosti na izbiro;

- besedno sporazumevanje je potrebno prilagoditi stopnji sposobnosti ¢loveka z demenco,
in sicer pri ljudeh v poznejsi stopnji demence uporabljajmo preproste stavke, poleg tega
pa je pravilo tudi, da se s ¢lovekom z demenco ne prerekamo« (Mali, Mesl, Rihter, 2011,

str. 122).

Organizacija Alzheimer's Sociery (b. d.) navaja priporoc€ila za sporazumevanje s ¢lovekom z

demenco:

- Poskrbite, da je ¢lovek z demenco udobno namescen;
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- poskrbite za primerno, tiho in mirno okolje z dobro osvetlitvijo. Okolje, kjer je veliko
hrupa, lahko otezi koncentracijo ljudi z demenco, zato je potrebno izkljuciti vse motece
dejavnike, kot so televizija, radio in telefoni;

- Ce obstaja del dneva, ko je ¢lovek z demenco bolj razpolozen za pogovor, je dobro ta
Cas izkoristiti za sporazumevanje;

- izkoristite »dobre« dni za sporazumevanje s ¢lovekom z demenco;

- poslusajte pozorno, kaj ¢lovek govori;

- ponudite spodbudo med poslusanjem (kimanje, ocesni stik);

- bodite pozorni na izraz na obrazu sogovornika;

- dovolite ¢loveku z demenco dovolj ¢asa za odgovor;

- ne prekinjajte osebe med govorjenjem,;

- dovolite, da oseba izrazi svoja Custva, bodisi pozitivna bodisi negativna;

- uporabljajte kratke, preproste stavke;

- ne govorite z osebo, kot bi govorili z otrokom,;

- bodite potrpezljivi in spostljivi v odnosu do ljudi z demenco;

- vkljucite cloveka z demenco tudi v pogovore z drugimi ljudmi, saj to ljudem pomaga
ohraniti obc¢utek identitete, hkrati pa na ta na¢in vedo, da so cenjeni;

- primerni so kraj$i in bolj redni pogovori,

- med pogovorom bodite pozorni, da je ¢lovek z demenco pred vami in da ste z o¢mi na
isti ravni;

- poskrbite, da je vasSa telesna govorica odprta in sproSc¢ena (Alzheimer's Sociery, b. d.).

Strgar (2018, str. 121) poudarja sporazumevanje skozi prehranjevanje, »kjer dajemo poudarek
na kontrast, izgled in vonj hrane, ki je pripravljena za ljudi z demenco.« Pomemben je tudi

pribor; dobro je, da je ta manjsi, saj ljudje z demenco teZje odpirajo usta (Strgar, 2018, str. 121).

Za konec zelim poudariti pomembnost sporazumevanja z ljudmi z demenco, saj lahko ta
izboljSa njihovo kakovost zivljenja in odnose z drugimi ljudmi. Z aktivnim posluSanjem in z
uporabo jasnih, preprostih stavkov nas lahko laZje razumejo in se odzovejo na nasa sporocila.
Vkljucevanje ljudi z demenco v pogovor in skrb za njihovo vklju€enost pomagata ohranjati
njihov obcutek za identiteto in vrednost, kar posledicno zmanjSuje obcutek izolacije in
izklju€enosti. NeZen in spostljiv ton glasu ter odprta, spros€ena telesna govorica, prispevata k
laZzjemu sporazumevanju z ljudmi z demenco. Nazadnje Se misel Kogoja (2022), ki pravi: » V

srediS¢u naj bo ¢lovek in ne bolezen. Zato bodimo strpni in prijazni. Vzemimo si ¢as za jasen
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in enostaven pogovor. Pristopimo pocasi in prijazno, dotaknimo se osebe in ne prepricujmo je

v nekaj, ¢esar ne dojame.«
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2. Problem

Za raziskovanje potreb ljudi z demenco in njihovih sorodnikov sem se odlo¢ila, saj je demenca,
kot navaja Romih (2020, str. 5), velik in hitro rasto¢ izziv ter glavni razlog za odvisnost od
pomodi drugih med starimi ljudmi. Stevilo ljudi z demenco se bo do leta 2050 podvojilo (Kobal
Straus in Cobal, 2020, str. 3), kar pomeni, da je za socialno delo nujno raziskovanje potreb ljudi
z demenco in njihovih sorodnikov z namenom prilagoditve obstoje¢ih pomoci za ljudi z
demenco in njthove sorodnike. PriCujoCe magistrsko delo zato razumem kot pomemben

prispevek k socialnem delu.

V magistrskem delu pozornost namenjam ljudem z demenco in njihovim sorodnikom. Tekom
Studija sem ugotovila, da me delo z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki veseli, zato sem s
treh razlicnih vidikov, in sicer z vidika sorodnikov, ljudi z demenco in zaposlenih, ki delujejo
na podrodju dela ljudi z demenco v ob¢ini Zalec, podrobno raziskala potrebe ljudi z demenco
in njihovih sorodnikov. Namen raziskave je ugotoviti, kak§ne so potrebe ljudi z demenco in
njihovih sorodnikov, saj lahko s temi podatki omogoc¢imo bolj kakovostno delo z uporabniki,
kakor tudi ugotovimo, kakSne prednosti in slabosti ima sistem pomoci za ljudi z demenco. S
pomocjo rezultatov lahko izboljSamo oziroma spremenimo pomo¢, ki jo obc¢ina nudi z
namenom zagotavljanja kakovostnejSega zivljenja ljudi z demenco v skupnosti. Poleg teh dveh
tem sem izpostavila tudi temo sporazumevanja ljudi z demenco, saj se mi zdi pomembna
predvsem zaradi razumevanja ljudi z demenco, hkrati pa Zelim opozoriti na posebnosti, na
katere je dobro, da smo pri sporazumevanju z ljudmi z demenco pozorni. Te tri teme sem
raziskala na podro&ju ob&ine Zalec, saj sem del skupnosti, poleg tega pa me je zanimalo, kako

je oskrba ljudi z demenco v obéini Zalec razvita.

Mali (2016, str. 17) poudarja, da je pri zagotavljanju celostne oskrbe za ljudi z demenco
nepogresljiva vloga sorodnikov. Sorodniki ljudi z demenco se spoprijemajo s spremembami in
obcutijo dolocene potrebe. Socialni delavci smo pomembni sogovorniki, ki raziskujemo
potrebe sorodnikov, kakor tudi podpremo ter pomagamo sorodnikom, kjer pomo¢ potrebujejo
(Mali, 2016, str. 17), zato me poleg potreb ljudi z demenco zanimajo tudi potrebe sorodnikov,
ki se nanasajo na ¢loveka z demenco. Raziskala bom, kje naletijo na teZave, kaj jim predstavlja

izzive in kak§no pomo¢ bi pri tem potrebovali.

Kar povezuje strokovnjake na podroc¢ju dela z ljudmi z demenco, ljudi z demenco in njihove
sorodnike, pa je sporazumevanje. To je neizogibno in predstavlja pomemben del ¢loveskega

vsakdanjika. Ze v obi¢ajnemu sporazumevanju prihaja do raznih motenj, pri ljudeh z demenco
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pa je izmenjava informacij pogosto Se dodatno ovirana, ovir pa je z napredovanjem bolezni
vedno ve¢. Ravno zato sem se odlocila, da v zadnjem sklopu dodatno pozornost v magistrski
nalogi namenim raziskovanju sporazumevanja. Zanima me, s kom prihajajo ljudje z demenco
v stik, kdo jim je pomemben sogovornik, na kakSen nacin se sporazumevajo in kaksne tezave
se pri komunikaciji pojavljajo, zanimajo pa me tudi vrline, ki jih strokovnjaki in sorodniki
uporabljajo pri sporazumevanju z ljudmi z demenco z namenom zagotavljanja celostne oskrbe

ljudi z demenco.

Raziskovalna vpraSanja:

1. Katere so najbolj izrazite potrebe ljudi z demenco?

2. Katere so najbolj izrazite potrebe sorodnikov ljudi z demenco?

3. Kaksne so znacilnosti sporazumevanja z ljudmi z demenco?
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3. Metodologija

3.1. Vrsta raziskave

Glede na stopnjo v procesu spoznavanja je ta raziskava poizvedovalna ali eksplorativna, saj je
uvod v spoznavanje nekega podrocja problematike prvi korak na neznanem podroc¢ju. Glede na
odnos do neposrednega izkustvenega gradiva je raziskava empiri¢na, saj sem zbirala novo,
neposredno izkustveno gradivo s sprasevanjem. Raziskava je kvalitativna, saj jo sestavljajo

zgolj besedni opisi, ki se na raziskovalni pojav nanasajo (Mesec, 1997, str. 80).

3.2. Spremenljivke oz. raziskovalne teme

Prva tema, ki sem jo raziskala, so potrebe ljudi z demenco v ob¢ini Zalec. Raziskovanje potreb
je temeljni proces, ki ga v socialnem delu uporabljamo in prispeva k izboljSanju kakovosti
zivljenja uporabnikov (Mali in Grebenc, 2021, str. 39). Kljucno je raziskovanje potreb ljudi z
demenco, saj nam sami vcasih ne zmorejo povedati, kaj potrebujejo. Pomembno je raziskovati
potrebe z njihove perspektive, hkrati pa je pomembno, da sli§Simo tudi sorodnike, ki osebo
poznajo in vedo, kaksno je bilo Zivljenje bliznjega pred postavitvijo diagnoze, in zaposlene, ki

pri delu opazajo, kakSne potrebe imajo ljudje z demenco.

Druga tema so potrebe sorodnikov ljudi z demenco. Tudi te potrebe so velikokrat spregledane.
Ze samo to, da so sorodniki slidani, je za njih pomembno. Z raziskovanjem njihovih potreb
lahko ugotovimo, kaj vse lahko kot strokovnjaki in druzba Se naredimo za to, da jih podpremo
in jim pomagamo. Pogosto sorodniki skrbijo za svojega bliznjega z demenco in ¢e se ob skrbi
pocutijo slabo in so v stiski, potem lahko to vpliva na ¢loveka z demenco kakor tudi na kakovost
oskrbe. Sorodniki morajo imeti podporo, da lahko prispevajo k boljSemu zivljenju Cloveka z

demenco in tudi k boljSemu zivljenju njih samih.

Tretja tema, ki sem jo raziskala in ki se mi zdi zelo pomembna, je sporazumevanje z ljudmi z
demenco. Sele v zadnjih desetletjih je raziskano, da je sporazumevanje z ljudmi z demenco
mogoce. Potrebno je znanje, potrpljenje in razumevanje. Ljudje z demenco se ne izraZajo samo
besedno temvec¢ tudi nebesedno in tako lahko opazimo, kaj potrebujejo in tudi kaj nam zelijo
sporociti. Kljuéno je raziskati, s kom imajo ljudje z demenco stike, s kom radi komunicirajo,
kateri so ljudje, ki jih razumejo, kako se z njimi sporazumevajo in kako stike vzdrzujejo. Z
razumevanjem ljudi z demenco zagotavljamo in omogocimo, da so njihove potrebe

zadovoljene.
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3.3. Merski instrument in viri podatkov

Nekateri podatki, ki sem jih v raziskavi uporabila, so bili Ze zbrani v okviru raziskave
Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega dela (Univerza v Ljubljani —
Fakulteta za socialno delo, 2020) v kateri sem sodelovala. V okviru te raziskave smo opravili
metodo fokusnih skupin, kjer so sodelovali strokovnjaki iz razli¢nih organizacij, ki sodelujejo
in prihajajo v stik z ljudmi z demenco in z njihovimi sorodniki v ob&ini Zalec. Merski
instrument sta glavni temi, ki sta bili dolo¢eni pred zacetkom fokusne skupine in s katerima so
bili seznanjeni vsi sodelujo¢i. Ti dve temi sta: specificne potrebe ljudi z demenco v obcini
Zalec, ki niso zadovoljene in vizija, Zelje na podroéju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v

Zalcu.

Merski instrument, ki sem ga uporabila za pridobitev podatkov, so tudi smernice za intervju, s
pomocjo katerih sem izvedla delno strukturirane intervjuje. Teh smernic sem se med intervjuji
drzala, vprasanja pa sem glede na odgovore posameznika tudi prilagodila, predvsem takrat, ko
sem se pogovarjala z l[judmi z demenco. Smernice za intervju so razli€ne, saj sem opravljala
intervjuje s tremi razli¢nimi skupinami ljudi. Za uporabo takSnega merskega instrumenta sem

se odlocila, saj se mi zdi, da sem z njim dobila najbolj relevantne podatke za svojo raziskavo.
Merski instrumenti so v prilogah §t. 5, 6, 7 in 8.

3.4. Opredelitev enot raziskovanja

Populacija raziskave so ljudje z demenco, ki Zivijo ali so deleZni oskrbe v ob&ini Zalec,
predstavniki organizacij in zaposleni, ki sodelujejo, delajo z ljudmi z demenco v ob&ini Zalec
ter sorodniki ljudi z demenco v obé&ini Zalec. Populacijo zajemajo vsi nasteti v dasu zbiranja
podatkov, in sicer od aprila 2022 do decembra 2022. Vzorec so najpomembnejsi predstavniki
za razvoj dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v ob¢ini Zalec (16), kateri so: vodja dnevno
varstvenega centra Zalec, dve socialni delavki, zaposleni na Centru za socialno delo Zalec,
zaposlena in prostovoljka v drustvu Most, zaposlen na Ob¢ini Zalec — urad za negospodarske
javne sluzbe, vodja pomoc¢i na domu v obcinah Zalec, Prebold, Polzela in Braslovée,
predsednica Dru$tva za razvoj civilnih iniciativ Zalec, direktorica univerze UPI Zalec,
zaposlena v Slovenski filantropiji Hida sadezev druzbe Zalec, socialna delavka ter pomocnica
direktorja za podrocje psihosocialne sluzbe v Domu Nine Pokorn — Grmovje, patronaZna sestra
v zdravstvenem domu Zalec, direktor Doma Nine Pokorn — Grmovje in dve predstavnici
Drustva Spomincica. Poleg zaposlenih vzorec raziskave predstavljajo tudi sorodniki ljudi z

demenco, ki so zeleli sodelovati v raziskavi (3), zaposleni v dnevnem centru (1), zaposleni v
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Domu Nine Pokorn-Grmovje na enoti z osebnim spremljanjem (3) in ljudje z demenco, ki so

zeleli sodelovati (2). Vzorec je neslucajnostni.

3.5. Nacrt zbiranja podatkov

Pri zbiranju gradiva sem uporabila dve metodi, in sicer sprasevanje (intervju) ter metodo
fokusnih skupin. Pri projektu Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega
dela smo opravili fokusno skupino, katere zapisnik sem v magistrskem delu tudi uporabila. Do
sodelujo¢ih v fokusni skupini smo prisli z raziskovanjem o organizacijah v ob&ini Zalec, ki se
srecujejo z ljudmi z demenco. Vsem, ki so vpleteni v ta aspekt, smo poslali vabilo za
sodelovanje v fokusni skupini. V pogovoru je sodelovalo 16 ljudi iz desetih organizacij, ki
delujejo na podro&ju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v ob&ini Zalec. Vnaprej izbrani
udelezenci so bili seznanjeni s temami pogovora, zato je pogovor potekal po to¢no doloCenem
nacrtu. Temi, ki sta bili v fokusni skupini predstavljeni, sta: specificne potrebe ljudi z demenco
v obéini Zalec, ki niso zadovoljene in vizija ter Zelje na podro&ju dolgotrajne oskrbe ljudi z
demenco v ob¢&ini Zalec. Iz teh pogovorov sem pridobila informacije o potrebah ljudi z demenco
in njihovih sorodnikih, o pomembnosti sporazumevanja ter o vrlinah, ki so potrebne za
sporazumevanje z ljudmi z demenco, s perspektive strokovnjakov na tem podrocju. Fokusna

skupina je trajala dve uri.

Poleg fokusne skupine sem opravila tri intervjuje s sorodniki ljudi z demenco, katerih sorodnik
z demenco obiskuje storitve v ob¢ini Zalec ali ima prebivalisée v ob&ini Zalec. Po dogovoru je
socialna delavka kontaktirala sorodnike ljudi z demenco in s tistimi, ki so bili pripravljeni
sodelovati, sem opravila intervju. Vsi intervjuji so trajali priblizno eno uro. Dva pogovora sta
potekala v Zivo, eden pa preko telefonskega klica. Merski instrument, ki sem ga uporabila, so
smernice za intervju, s pomocjo katerih sem izvedla delno strukturiran intervju. Smernice so se
nanaSale za 7 razli¢nih tem, a za mojo analizo so bile pomembne teme potrebe ljudi z demenco,

potrebe sorodnikov ljudi z demenco ter sporazumevanje s ¢lovekom z demenco.

Opravila sem tudi Stiri intervjuje z zaposlenimi s podroc¢ja oskrbe ljudi z demenco v obcini
Zalec. Sama sem kontaktirala Dom Nine Pokorn-Grmovije in tri zaposlene so bile pripravljene
sodelovati. Poklicala sem tudi v dnevno varstveni center ter se dogovorila za pogovor z vodjo
dnevnega centra. Tri intervjuje sem opravila z zaposlenimi v Domu Nine Pokorn-Grmovje, ki
sodelujejo z ljudmi z demenco vsak dan. Ti intervjuji so potekali preko elektronske poste.
Vprasanja sem poslala vsakemu sodelujoéemu in dobila odgovore. Cetrti intervju z vodjo

dnevno varstvenega centra v Zalcu pa je potekal v Zivo priblizno eno uro. Tudi ti intervjuji so
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delno strukturirani, vprasanja, relevantna za mojo raziskavo, pa se nanasajo na potrebe ljudi z
demenco, sorodnikov ljudi z demenco in na sporazumevanje z ljudmi z demenco z vidika

zaposlenih.

Za raziskovanje potreb ljudi z demenco je potrebna uporabniska perspektiva, zato sem se
odlocila, da bom opravila intervjuje z ljudmi z demenco. Pogovor sem prilagodila glede na
stopnjo demence in glede na pocutje uporabnika. VprasSane sem k sodelovanju pridobila na
nacin, da sem poklicala socialno delavko Doma Nine Pokorn-Grmovje, ki je stanovalce
vprasala, Ce so pripravljeni sodelovati. Tako sem dobila dve sogovornici. Pogovora sta trajala
priblizno 15—40 minut. Ker z intervjuji z ljudmi z demenco vcasih ne pridemo do vseh Zelenih
odgovorov, sem se odlocila, da bom, v primeru, da ne bom prisla do vseh odgovorov, uporabila
tudi metodo opazovanja. Opazovanja nisem izvedla, saj sta mi sogovornici odgovorili na vsa
vprasanja. Vprasanja so se navezovala na 8 razlicnih tem, ki zajemajo celoten vidik
zivljenjskega sveta Cloveka z demenco. 1z odgovorov sem pridobila podatke o potrebah ljudi z

demenco.

Vse pogovore sem zaradi lazje analize zvo¢no posnela in s tem so se strinjali vsi udelezenci.

Zagotovila sem jim tudi anonimnost.

3.6. Obdelava in analiza podatkov

Podatke, pridobljene s fokusno skupino in z intervjuji, sem analizirala s pomoc¢jo kvalitativne
analize. Po opravljenih pogovorih sem te oznacila s ¢rkami od A-X, odgovore prepisala in
kasneje podcrtala pomembne izjave, ki predstavljajo odgovore na zastavljena vprasanja. Te

izjave sem tudi ostevilcila.
Primer: Del prepisa intervjuja J in podcrtanih ter ostevilcenih pomembnih izjav

»Opazamo veliko potreb ljudi z demenco in predvsem svojcev — bolj doZivljamo njihove stiske,
kot pa od samih ljudi z demenco. Tako da se nam zdi, da je na tem podroc¢ju, potrebno reSevati

to problematiko bolj z njimi in jim pokazati, na kakSen nacin se spoprijemati z vsakodnevnimi

aktivnostmi, kot so obladenje, slatenje, pomo¢ pri hrani, odhodi na stranii¢e (J2). Cisto te
osnovne. So zelo v stiski. Pri nas v dnevnem varstvu pa opazamo, da je potrebno, da jim

zagotovimo ¢im manj stresa(J3), da se ¢im manj premikamo (J4), ker za njih je stresno ze, da

vsak dan pridejo k nam, saj s tem spremenijo okolje. Iz svojega domacega okolja prihajajo sem.
Opazamo, glede na razlicne faze demence, nekateri se zavedajo, da pridejo k nam, drugi ne.
Tako da se nekateri vsaki dan srecajo z nekim novim okoljem. Mi pa se trudimo biti

skoncentrirani na rituale, ki jih ustvarjamo (J5). Vsak dan poteka na isti na¢in, da ohranimo
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smiselne aktivnosti, ki Se jih lahko po¢nejo. Pomembno nam je tudi, da se dobro pocutijo pri

nas (J6).«

Izjave sem vstavila v tabelo in jim pripisala pojme, nato pa sem sorodne pojme zdruzila v

kategorijo.

Tabela 1: Primer odprtega kodiranja in zdruzevanja v kategorije

St. izjave Izjava Pojem Kategorija
I3 Pri nas v dnevnem varstvu pa opazamo, | Potreba po konstantnem | Potreba ljudi z demenco
da je potrebno, da jim zagotovimo ¢im | okolju za ljudi z demenco
manj stresa, da se ¢im manj premikamo,
ker za njih je stresno Ze, da vsaki dan
pridejo k nam. spremenijo vsaki dan
okolje
J4 /.../ trudimo biti skoncentrirani narituale, | Potreba  po  dnevnih | Potreba ljudi zdemenco
ki jih ustvarjamo. Vsak dan poteka na isti | ritualih
nacin, da ohranimo smiselne aktivnosti, ki
Se jih lahko pocnejo. Pomembno nam je
tudi, da se dobro pocutijo pri nas.
M3 Ljudje @z  demenco  potrebujejo | Potreba po | Potreba ljudi z demenco
strukturirano okolje, svoj dnevni cas, da | vsakodnevnem nadzoru
prezivijo strukturirano pod nadzorom. | in pomoci
Potrebe so res velike.
02 Pomembno je, da je prostovoljstvo v | Potreba po druzenju Potreba ljudi z demenco
lokalnem okolju, kjer so ljudje zelo
izolirani.
R2 Pomo¢ na domu dementnim je dosti | Potreba po ve¢ pomocina | Potreba ljudi z demenco
premalo, ker rabijo veC¢ pomoci, | domu
omejenost na 20 ur na teden je premalo
R7 Tu Se je tipka SOS. To so vse stvari, ki | Potreba po SOS gumbu | Potreba ljudi z demenco
pomagajo osebam z demenco in starej$im | za ljudi z demenco
nasploh.
RS Mislim, da bi se za dementne moralo | Potreba po povecanju | Potreba ljudi z demenco
povecati kvoto ponujene pomoci kvote pomoci za ljudi z
demenco
R9 /.../ dementen bi moral imeti tako kot | Potreba ~ po  osebni | Potreba ljudi zdemenco
osebno asistenco — da bi imeli moznost | asistenci za ljudi =z
reci: je v takem stadiju, pripada ji toliko | demenco
pomoci, da bi se glede na prizadetost
dolocalo, koliko ji pripada.
S2 Tehnologija je pri starejs§ih  zelo | Potreba po izobrazevanju | Potreba ljudi z demenco
pomembna in glede tega so pomembna | ljudi z demenco o
tudi izobrazevanja. Tukaj imamo tudi | tehnologiji
strategijo ucenja od sms sporocil, do
mailov, uporaba zooma ...

Po konfanem odprtem kodiranju sem nadaljevala z osnim kodiranjem. Temi sem dodala

kategorije, pod njimi pa pripisala Se pojme. Tako sem dobila nasi¢en pogled na odgovore.
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Primer osnega kodiranja
Vprasanje: Katere so specifi¢ne potrebe ljudi z demenco v obéini Zalec?
Vidik zaposlenih

e Potrebe ljudi z demenco z vidika zaposlenih:
- Potreba po konstantnem okolju za ljudi z demenco (J3).
- Potreba po dnevnih ritualih (J4).
- Potreba po vsakodnevnem nadzoru in pomoci (M3).
- Potreba po druzenju (02).
- Potreba po ve¢ pomoc¢i na domu (R2).
- Potreba po SOS gumbu za ljudi z demenco (R7).
- Potreba po povecanju kvote pomoc¢i za ljudi z demenco (RS).
- Potreba po osebni asistenci za ljudi z demenco (R9).

- Potreba po izobraZevanju ljudi z demenco o tehnologiji (S2).

Definiranje pojmov
Pojme sem razdelila v tri sklope, in sicer potrebe ljudi z demenco, potrebe sorodnikov ljudi z

demenco in sporazumevanje z ljudmi z demenco.

- Potrebe ljudi z demenco (tukaj sem zelela izvedeti, katere so potrebe ljudi z demenco v
ob¢ini Zalec z vidika zaposlenih na podro&ju dela z ljudmi z demenco, z vidika
sorodnikov ljudi z demenco in z vidika ljudi z demenco samih).

- Potrebe sorodnikov ljudi z demenco (s tem pojmom sem Zelela izvedeti potrebe
sorodnikov ljudi z demenco v obéini Zalec, z vidika sorodnikov in z vidika zaposlenih
na podrocju dela z ljudmi z demenco).

- Sporazumevanje z ljudmi z demenco (tukaj sem raziskala, kako se ljudje z demenco
sporazumevajo, kako lahko sporazumevanje prilagodimo in kak$ne vrline potrebujemo

pri sporazumevanju z ljudmi z demenco).
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4. Rezultati

4.1. Potrebe ljudi z demenco

4.1.1. Vidik zaposlenih

Na zacetku bi izpostavila, da so vsi zaposleni vkljuceni v raziskavi, poleg potreb ljudi z
demenco in njihovih sorodnikov, navajali predvsem odgovore na te potrebe, ki sem jih vkljucila
v rezultate. Zaposleni v domu Nine Pokorn — Grmovje, vodja dnevno varstvenega centra Zalec
in vodja pomo¢i na domu za ob&ino Zalec opaZzajo, da veliko ljudi z demenco potrebuje 24-
urno pomo¢ in nadzor. Ta vkljucuje pomoc¢ pri higieni (pomoC pri tuSiranju, kopanju) in
usmerjanje pri vsakdanjih aktivnostih, medtem ko so nekateri ljudje z demenco bolj samostojni.
Potrebujejo pomo¢ pri usmerjanju pri vsakdanjih opravilih in jasna, jedrnata navodila. Glede
storitev za ljudi z demenco opazajo, da je velika potreba po stanovanjskih skupnostih za ljudi z
demenco, potreba po dodatnih, novih oblikah pomo¢i in povecanje obsega trenutnih storitev
(V9: »Mogoce da razmislimo tudi o povecanju storitev dnevnega varstva, tudi med vikendi,

prazniki.«).

Veliko pomanjkanja opazajo pri obsegu pomoci, predvsem v domacem okolju: » Pomoci na
domu za ljudi z demenco je dosti premalo, ker rabijo ve¢ pomoci, omejenost na 20 ur na teden
je premalo, najslabse pri premalo pomoci na domu je dejstvo, da sorodnika ne mores pustiti
niti za pet minut, ker bo zazgal hiso ali se usedel v avto, odsel na prosto...« (R2). Poleg
pomanjkanja obsega pomoci Se vedno opazajo potrebo po pomoci ljudem z demenco v
lokalnem okolju: wImela je zdravila in jih ni jemala. CSD ne more nic¢, pomoc na domu ne more
nic, patronaza ne more nic. Gospa je bila prepuscena sama sebi, ali bo zdravila jemala ali jih
ne bo. Tu gre za pomanjkanje osnovne pomoci, ker se vsi srecujejo z zdravstvenimi teZavami in
rabijo jemanje zdravil.« (L3). Ljudje z demenco bi po mnenju vodje dnevnega centra Zalec
potrebovali zaposlenega, ki bi prihajal v domace okolje posameznika in mu pomagal pri
jemanju zdravil, pri vsakodnevnih opravilih, pri pripravi hrane ali pa bi prihajal samo za
druzenje. Vodja pomo¢i na domu za obg&ino Zalec je izpostavila potrebo po osebni asistenci
ljudi z demenco (RY: »Clovek z demenco bi moral imeti nekaksno osebno asistenco; da bi imeli
moznost reci. je v takem stadiju, pripada ji toliko pomoci, da bi se glede na prizadetost dolocalo
kakSen obseg pomoci mu pripada.«). Ker je problem tudi v Stevilu zaposlenih, ki izvajajo
pomoc¢ na domu, se je pojavila ideja o prostovoljstvu v lokalnem okolju. Tudi to je pomemben
odgovor za potrebe ljudi z demenco, ki bi pomagal razbremeniti sorodnike, zaposlene, hkrati
pa bi ¢loveku z demenco nudil pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih v domafem okolju.

Prostovoljci so lahko klju¢ni tudi v primeru osamljenosti ljudi z demenco (O2: »Pomembno je,
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da je prostovoljstvo v lokalnem okolju, kjer so ljudje zelo izolirani.«). Poleg prostovoljcev
zaposleni prepoznavajo tudi potrebo po obisku zdravnika/specialista na dom cloveka (X4:
»Potrebni bi bili obiski zdravnikov na domu. Je veliko takih, kjer noce clovek k zdravniku in je

odvisno od druzinskega zdravnika, da gre domov in pogleda cloveka«.).

Ena izmed izpostavljenih potreb je bila tudi potreba po e-oskrbi: »Po hisi namestijo senzorje —
pod lezisce, v stranisce, ki so vezani na uro, ce jo uporabnik lahko nosi, ali pa na nek klic, ce
kdo pade, imajo svoj klicni center.« (J9). E-oskrba bi do neke mere bila dobra resitev za ljudi z
demenco, ki Zivijo doma. Tako bi lahko poskrbeli tudi za veliko vecje Stevilo ljudi z demenco,
ki Zivijo doma in trenutno nimajo nobene pomoci, ki bi jo potrebovali. Med zaposlenimi je bila
omenjena tudi potreba po tipki, gumbu SOS za ljudi z demenco. Ce ¢lovek pritisne gumb, ta
sluzi kot klic v sili. Lahko je vezan na prenosno uro ali pa gumb v stanovanju. Tehnologija bi
naj nato opozorila sorodnike, da c¢lovek z demenco potrebuje pomoc¢. Tudi potreba po
izobrazevanju ljudi z demenco o tehnologiji je bila ena izmed tem, ki so jih zaposleni
izpostavili: »Tehnologija je pri starejsih zelo pomembna in glede teg so pomembna tudi
izobrazevanja. Tukaj imamo tudi strategijo ucenja od sms sporocil, do mailov, uporaba zooma,

pametnih ur ...« (S2).

Zaposlene na enoti za demenco v Domu Nine Pokorn, vodja dnevno varstvenega centra Zalec
in socialna delavka v Domu Nine Pokorn, opazajo, da ljudje z demenco v vsakdanjem zivljenju
potrebujejo ¢im bolj domace vzdusje (420: »Jim pa veliko pomeni ta domacnost, ki jo
ustvarjamo s hrano, s prostorom, z odnosi, aktivnostmi, da ustvarimo okolje, ki je cimbolj
podobno domacemu, ne pa institucionalnemu ...«) in predvsem vsakodnevno rutino (49: »... da
se vsak dan izvajajo iste stvari, ob istem casu, v istih prostorih, da ne prihaja do stisk in
stresa.«). Zaposlena v dnevnem centru poudarja, da je potreba ljudi z demenco ¢im manj
premikanja iz prostora v prostor, saj to pri uporabnikih povzro¢i zmedenost in stres (J1: »Pri
nas v dnevnem varstvu pa opazamo, da je potrebno, da jim zagotovimo ¢im manj stresa, da se
¢im manj premikamo, ker za njih je stresno Ze, da vsaki dan pridejo k nam, vsak dan spremenijo
okolje.«). Potrebe ljudi z demenco z vidika zaposlenih obsegajo: pomo¢ pri aktivnostih, ki jih
sami ne zmorejo opravljati, potrebo po miselnih aktivnostih (46: »Imamo umirjene igre,
dejavnosti. Kaksne namizne igre, preberemo kaj, branje krajsih zgodb in potem obnovimo,
povzamemo, kaj smo prebrali.«), po razumevanju, potrebo po varnosti, zavetju, dostojanstvu in
spodbudi. Pri delu z ljudi z demenco pa od nas Zelijo umirjenost, poslusnost, strpnost in
prijaznost. Vsak dan zaposleni v Domu Nine Pokorn opazajo izrazito potrebo po samostojnosti

ljudi z demenco: »... ter delo opravijati skupaj z njimi, ne pa namesto njih. Seveda do njihovih
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psihofizicnih zmoznosti ... Pomembno je, da kolikor lahko, delo opravijo sami in da se jih pri

tem ne spodbija.« (B6).

Nekaj potreb, ki jih ve€ina zaposlenih sodelujoc¢ih v fokusni skupini in ostali zaposleni iz Doma
Nine Pokorn opaza pri ljudeh z demenco, se navezuje na druzabnost. Te so: potreba po
druzenju, pripadnosti, blizini, potreba po sporazumevanju (predvsem po dotikih) in potreba po
spoznavanju. Da lahko ¢loveka z demenco zares spoznamo je pomembno, da nam pri tem
pomagajo njegovi bliznji: »Tukaj bi rada dodala Se, da smo zaceli izvajati sestanke s sorodniki
z namenom, da se napise osebni nacrt vsakega uporabnika. Zdi se mi, da je osebna zgodba ljudi
z demenco Se posebej pomembna, ker tako lahko izhajamo iz njihovih ciljev, Zelj in potreb, saj
sami marsikdaj ne zmorejo sami povedati, kako bi Zeleli preZiveti svojo starost. Tako izvemo iz

kje izhajamo pri vsakem uporabniku, kaj jih veseli, kaj so poceli.« (J11).

4.1.2. Vidik sorodnikov ljudi z demenco
Sorodniki opazajo potrebe ljudi z demenco predvsem v smislu nege, poudarjajo pa bolj svoje
potrebe, medtem ko so zaposleni, ki delajo z l[judmi z demenco, osredotoceni bolj na sekundarne

potrebe ljudi z demenco, ki so na primer potreba po varnosti, pripadnosti, uglednosti ipd.

Sorodniki poroc¢ajo o potrebi po dodatni pomoci za ¢loveka z demenco v domacem okolju (E /4.
»Moz je Se kar delal, sem pa opazila, da si je vedno vec pomoci organiziral pri svojem delu.«),
opazajo potrebo po oskrbi za sorodnika, osebni higieni in ohranjanju poznanih aktivnosti (E55:
»Vedno sem mu dala za delati nekaj, kar je Se lahko, lahko je trebil solato, kaj umival, kaj
narezal, na vrtu pomagal, obleke zlagal, taksne stvari, da nisem vse naredila namesto njega in
sem ga Zelela vkljuciti v vsakdanja opravila, vsaj v taki meri kolikor zmore.«). Opisujejo, da
ljudem z demenco veliko pomeni domacnost, kakor to opazajo tudi zaposleni (E43, E44, E45:
»Vedno oblecem stvari, ki jih pozna, tudi parfum si dam taksnega, ki ga pozna, potem mu
prinesem tudi neke dobrote, ki vem da jih ima najraje in mu na tak nacin povem, da ga imam
rada.«), opazajo pa tudi potrebo po ljubljenosti in sporazumevanju ter druzenju z bliznjimi.
Predvsem pomembno se jim zdi nebesedno sporazumevanje, kot so gibi telesa, obrazna mimika
in dotiki: »Jaz poskusam tako komunicirati z njim, da obcuti, da ga imam rada, mu stalno

povem. Tudi objemava se, bozava, si dava poljube...« (E42).

Potreba, ki so jo vsi sorodniki poudarili, je potreba po prilagojenem okolju in pripomockih za
laZjo oskrbo v domafem okolju. Prilagoditve v domacem okolju so za ¢loveka z demenco
klju¢nega pomena, saj mu pomaga pri laZzjemu opravljanju vsakodnevnih aktivnosti (E62:

»Prilagodila sem tudi kopalnico, da sem po tleh polozila veliko veder in brisac, saj se je vedno
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polulal drugje.«, G64, G65: »...prestavitev vticnic, da bi preprecili nesreco, potem imamo v
straniscu stol, ker je lazje tako. Tudi posteljo smo narocili tisto, ki se dviguje in spusca na

daljinec, da je lazje.«).

4.1.3. Vidik ljudi z demenco

V pogovoru z ljudmi z demenco sem ugotovila, da imajo podobne potrebe, kot jih opazajo
njihovi sorodniki in zaposleni, ki z ljudmi z demenco delajo na vsakodnevni ravni. Potreba, ki
je bila izpostavljena, je potreba po pomoc¢i pri vsakodnevnih opravilih in higieni (/39:
»Zaposleni mi vse pomagajo, kar recem, da potrebujem, so krasni.«; H38: »Zaposleni mi
pomagajo pri prestiljanju postelje, za vse ostalo pa poskrbim sama, vedno poklicem osebje, ko
kaj potrebujem.«). Cloveka, s katerima sem opravila interviju, sta v domski oskrbi in opazi se,
da pomoc¢ zaposlenih potrebujeta na ve¢ podro¢jih. Omenjena je bila potreba po dodatni pomoci
zunaj domske oskrbe, kot so razni zobozdravniki, optiki in ostali specializirani zdravniki (H40:

»Rada bi §la zobozdravniku in rada bi Sla na pregled za oci.«).

Vecina potreb, ki sta jih ¢loveka z demenco izpostavila v pogovoru, se navezuje na stike z
ljudmi, druzenje in sporazumevanje. Oba stanovalca z demenco sta izpostavila potrebo po
sporazumevanju z drugimi ljudmi (H44.: »Hudo mi je, ker se rada pogovarjam in tezko se mi je
pogovarjati s stanovalci, ker marsikdo ne govori.«; H47: »Pomembno mi je, da se lahko
pogovorim z nekom in mu zaupam svoje probleme, nekoga ki bi poslusal in razume.«). Potrebi,
ki se navezujeta na prejSnjo, sta potreba po pripadnosti (H41: »Vse¢ mi je, ko gremo vsi
stanovalci tukaj na vroco cokolado ali na kaksen izlet.«) in potreba po dobrih odnosih z ljudmi,
s katerimi so v vsakdanjem stiku (/3: »Mi je dobro, ker imam sostanovalko, da se lahko
pogovarjava, ne bi bila v sobi sama, se dobro razumeva«; H3: »Moja sostanovalka ne govori
vec, je zelo boga in se ne moreva pogovarjati«). Viden je bil obcutek stiske pri ¢loveku z
demenco, ki se ne pogovarja s svojim sostanovalcem zaradi stanja v zadnji fazi demence.
Najbolj izrazita potreba je potreba po stiku z druZino. Oba cloveka z demenco sta zelo
poudarjala pomen druzine: »Super mi je, ko prideta na obisk.« (I15), »Stik z njimi mi veliko
pomeni.« (H11), »Rada pa se druzim tudi s sestro, ko pride na obisk.« (HI8). Za njih je najbolj
pomembna druzina: »Najbolj hci, vauk, prijatelji tukaj in tudi zaposleni.« (I123); »Bila sem
presenecena, ko mi je pisala sestra, ko sem prisla v dom. Napisala je, da se vidimo in res je

prisla. To mi ogromno pomeni, saj pogresam vse svoje domace.« (H20, H21).

Poleg potreb, ki se navezujejo na socializacijo, so bile izpostavljene tudi potreba po aktivnostih

(I8: »Citanje knjig. Najraje berem kriminalke, resujem tudi krizanke, kartam s sostanovalci,
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pojemo, hodimo na sprehode ...«), potreba po samostojnosti (126: »Vsak dan tudi skuham kavo
zase in za Se enega gospoda.«; H26: »Po malici pomagam pospraviti zaposlenim.«) in potreba
po svobodi. Potreba, ki se navezuje na sorodnike ljudi z demenco, je potreba po njihovem
zdravju: »Zelim si samo to, da bi bila moja héi in vauk zdravi in Se naprej uspesni.« (I43).
Omenjeni sta bili tudi potrebi po Zivljenju izven domskega varstva (H48: »Rada bi odsla Ziveti
nekam, kjer so malo mlajsi ljudje, da bi se lahko z njimi pogovarjala.«) in po potovanju (H50,

H51: »Sanjam, da bi odsla se kam potovati, po tihem si Zelim, da bi Sla obiskati sina.«).

4.2. Potrebe sorodnikov ljudi z demenco

4.2.1. Vidik zaposlenih

Vecina zaposlenih v fokusni skupini, kakor tudi intervjuvanci, ki se srecujejo in delajo z ljudmi
z demenco in njihovimi sorodniki, opaza, da je potreba sorodnikov uc¢enje o negi in ravnanju s
¢lovekom z demenco (J2: »Opazamo veliko potreb ljudi z demenco in predvsem svojcev — bolj
dozivljamo njihove stiske, kot pa od samih ljudi z demenco. Tako da se nam zdi, da je na tem
podrocju, potrebno resevati to problematiko bolj z njimi in jim pokazati, na kaksen nacin se
spoprijemati z vsakodnevnimi aktivnostmi, kot so oblacenje, slacenje, pomoc pri hrani, odhodi
na stranisce.«). K tej potrebi so dodali Se potrebo po informativnih letakih o demenci (prvi
znaki demence, skrb za ljudi z demenco doma, kam po pomoc, sporazumevanje z ljudmi z
demenco) za sorodnike in tudi ostale ljudi (72: »Menimo, da je zelo veliko neznanja med ljudmi,
svojci, v delovnih kolektivih, splosni javnosti in tukaj mi vidimo svojo vlogo izobrazevanja,
mogoce letaki Spomincice na javnih mestih, v zdravstvenih domovih.«). Nenazadnje je vodja
dnevnega centra Zalec opazila potrebo po krepitvi moéi, motiviranju sorodnikov ter o
detabuizaciji demence (J6. »Treba jih je opolnomociti, da bodo samo zacutili, da je to

normalno, ce je kdo dementen in govoriti o tem«). Ostali v fokusni skupini so se z njo strinjali.

Ena izmed pogostejSih potreb, ki so jih zaposleni (zaposleni na Cetru za socialno delo — enota
Zalec, zaposleni v drustvu Most, predsednica druitva za razvoj civilnih iniciativ Zalec) omenili,
je potreba po zadostnih oblikah pomoci za ljudi z demenco. Nezadostne oblike pomoci
posledi¢no iz¢rpajo sorodnike in jih preobremenijo, saj morajo sami poskrbeti za sorodnika z
demenco, 24-urna oskrba in strah, ko niso prisotni, pa jim povzro¢a dodatne stiske (L2: »Prvi
stik je s svojci, ki se znajdejo v stiski in se za njih iscejo oblike pomoci. A pomoci primanjkuje.
V domovih ni prostora, je vse zasedeno in bi se morale najti smeri resitev v lokalnem okolju.
Za nas je to res pereca tema.«, L5: »Potreba po pomoci v domacem okolju, v casu sluzbe
sorodnikov, bi jih radi imeli doma, pa nimajo pomoci tiste 8 ur, ko so v sluzbi, tudi sosedje so

Ze stari, jih usmeris, naj kaksno pomoc sami poiscejo, a jo tezko najdejo.«).
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Pojavlja se potreba po zacasnih namestitvah za ljudi z demenco (V4: »Sigurno so potrebe po
zacasnih namestitvah, predvsem v smeri razbremenitve svojcev, vsaj za dopust, oddih, da vejo
da je njihov svojec na varnem in da je zanj dobro poskrbljeno.«). Z zaCasnimi namestitvami bi
zmanj$ali tudi pritisk na institucije. Kar se tiCe pomoci, so zaposleni omenjali, da imajo
sorodniki ljudi z demenco potrebo po ve¢ pomoci na domu in po podpori v domac¢em okolju.
Omenjena je bila potreba po e-oskrbi za ljudi z demenco, ki Ze obstaja, a je trenutno manj
uporabljena (J9: »E-oskrba obstaja, zdaj je Se bolj za izkoristiti in lahko 4000 uporabnikov

pride zraven.«).

Vodja pomoc¢i na domu opaza, da imajo sorodniki ljudi z demenco potrebo po usmeritvi
strokovnih sluzb: »Svojci potrebujejo, da jih nekdo usmerja, vodi, kam se lahko obrnejo po
pomoc, ker sami ne vedo.« (R6). Tukaj bi dodala Se potrebo, katere zadovoljitev, bi pripeljala
tudi do zadovoljitve potrebe po usmeritvi sorodnikov. To je potreba po sodelovanju vseh
organizacij na podro¢ju demence. Sodelavki s Spomincice opozarjata: »Potrebno je
sodelovanje vseh sluzb, ki jih imamo. Od patronaze do CSD. V Sloveniji marsikaj imamo, pa ni

povezano.« (X3).

Potreba sorodnikov z vidika zaposlenih v drustvu Spomincica je potreba po obisku zdravnika
na dom (X4: »Potrebni bi bili obiski zdravnikov na domu.«). Velikokrat pa se zaposleni na
centru za socialno delo srecajo s sorodniki, ki imajo zaradi pla¢evanja stroSkov oskrbe velike
tezave: »Potem nastanejo tezZave pri financah, ki jih svojci Se kako omenjajo. To jih dodatno
obremenjuje.« (L6). Tudi ostali zaposleni, ki so sodelovali v fokusni skupini, so se s tem
strinjali. Pomanjkanje financ za bodisi pomo¢ na domu bodisi institucionalno varstvo pri

sorodnikih ljudi z demenco povzroca Se dodatne skrbi.

Zaposlena v Hii sadezev druzbe Zalec je izpostavila §e potrebo po rednih sre¢anjih sorodnikov
ljudi z demenco z namenom razbremenjevanja, informiranja in opolnomocenja (U2: »Zelimo
skupino za svojce ljudi z demenco, kjer bi se tedensko srecevali.«). S strani vodje dnevnega
centra pa je bila omenjena tudi ideja o sproS¢enem druzenju s sorodniki ljudi z demenco in z
vsemi ostalimi ljudmi, ki bi se zeleli udeleZiti druZenja: »Lahko jim ponudimo izobrazZevanja,
a se ne udelezijo. Ker jih je sram spregovoriti o tem, je tabuizacija zelo velika — ¢e grem v
dnevno varstvo ali v dom, sem tik pred smrtjo. Bi bilo potrebno kaksno sprosceno druzenje, da
bi v sklopu obcine organizirali eno tako Sportno druzabno srecanje z informacijskimi tockami,

tudi Ze prej in ne potem, ko si Ze v stiski.« (J5). Namen sreCanja bi bilo druzenje z
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informacijskimi vsebinami glede demence, detabuiziranje ljudi z demenco in nenazadnje

zdruzevanje ljudi v skupnosti.

4.2.2. Vidik sorodnikov ljudi z demenco

Sorodniki ljudi z demenco so najveckrat omenili potrebo po pomoci za osebo z demenco in s
tem posledi¢no tudi potrebo po razbremenjevanju sebe. Po vecini sorodniki potrebujejo nekoga,
ki bi jim za nekaj ur na dan pomagal pri skrbi za ¢loveka z demenco. V tistem Casu si zelijo
vzetl Cas zase, po veCini pa bi ta Cas izkoristili za raznovrstne opravke (trgovina, obisk
zdravnika, urejanje stanovanja). Ena sorodnica je opisala, da je Zelela nekoga za druzenje s
¢lovekom z demenco, vendar tega nikjer ni dobila: »Hotela sem samo nekoga kot pomoc na
domu, vendar za druzenje. Tega nisem dobila nikjer, niti preko domov za stare.« (E28). Veckrat
je bila omenjena tudi potreba po razumevanju situacije, v kateri so se zna$li, s strani
strokovnjakov. Zaradi pritiska bolni$nic za odpust Cloveka z demenco so sorodniki velikokrat
potisnjeni ob rob in v veliki stiski. Sami ne vedo, kako poiskati dom za stare, kako sploh priti
do vloge za institucionalno varstvo in kaj je vse za sprejem v dom potrebno opraviti. Po vecini
pomoc¢i pri iskanju doma za stare ne dobijo, Zelja sorodnikov pa je, da v taksSnih situacijah ne
bi bili prepusceni sami sebi. Kakor lahko izberemo, so stiske in potrebe sorodnikov zelo velike.
Kot omenjeno, bi potrebovali podporo in pomo¢ pri iskanju domskega varstva za ¢loveka z
demenco, usmerjanje, izpostavljena pa je bila tudi nezadostna pomoC s strani osebnega
zdravnika: »Osebni zdravnik se mi zdi, da ni ni¢ pomagal. Samo rekel je, da je verjetno demenca

in poslal naprej k specialistu.« (F24).

Sorodniki so izpostavili potrebo po pomoci pri iskanju in uveljavljanju pravic za ¢loveka z
demenco in potrebo po samostojnem poklicu, ki ureja vse pravice, do katerih je Clovek z
demenco upravicen. Sorodnica je opisala Zeljo po poklicu, ki bi deloval v sklopu zdravstva in
sociale in ki bi pomagal sorodnikom pri uveljavljanju pravic za ¢loveka z demenco. Ta
zaposleni bi zapisal mnenje, v katerem bi pisalo do katerih pravic je ¢lovek z demenco
upravicen in s tem bi sorodnikom olajSal delo. Poleg skrbi za urejanje in iskanje pomoci za
uveljavljanje pravic, ima vec€ina sorodnikov tudi skrb za ¢loveka z demenco, ki Zivi vdomacem
okolju. Sorodnica opisuje, da bi takSen profil zaposlenega bil dober za razbremenjevanje
bliznjih: »Svojci smo zmedeni, ne vemo, za kaj je katera vloga, na katero komisijo moramo iti,
kdaj je nekdo upravicen in rabila bi nekoga, da mi pomaga pri tem, kaj je aktualno za mamo,
kako naj pridem do kaksnih pravic, kako naj se lotim iskanja doma za starejse za mamo.« (F45).
Vse te potrebe kliCejo po spremembi v sistemu in potreba, ki jo sorodniki potrebujejo, je

integriran sistem zdravstva in sociale: »Da bi zdravstvo in sociala vsaj malo skupaj stopila, da
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bi poskusali pomagati in malo razbremeniti mene in tudi druge svojce, ce imajo tezave pri
iskanju doma.« (F28). Na ta nacin bi lahko sorodnike razbremenili in jim omogocili karseda
mirno in u¢inkovito pomoc, brez dodatnega stresa. Izrecena je bila tudi potreba po socialnih
delavcih, ki si vzamejo Cas za izpolnitev vloge za sprejem v domsko varstvo ¢loveka z demenco.
Sorodnica opisuje slabo izku$njo s socialno delavko v domu za starejse. V dom za stare je prisla
informativno, s seboj pa je imela neizpolnjeno vlogo za institucionalno varstvo. Socialna
delavka ji je rekla, da nima ¢asa z njo izpolniti te vloge. Tukaj bi rada opozorila na nalogo
socialnega delavca v domu za starejse, ki se navezuje na pomo¢ in svetovanje pri izpolnjevanju
vloge za institucionalno varstvo. Nenazadnje pa so sorodniki izrazili potrebo po informacijah o

sami bolezni in o pomoci, ki jim pripada.

Ostale potrebe sorodnikov so Se: potreba po podpori bliznjih (» Vedno sem imela obcutek, da
nimam nobene pomoci bliznjih.« (E24); E26: »Prijateljica in njen moz sta mi tudi bila v oporo,
lahko recem da najbolj.«), potreba po prostem Casu (»Na pomoc mi je prisla sestra, ki je bila z
mozem tisti cas, ko sem Sla na telovadbo.« (E25) in potreba po lastnem zdravju (F22: »Jaz sem
imela poleg stiske zaradi dogajanja z mamo Se raka na dojki in to je vse vplivalo na moje

pocutje. Takrat sem imela zelo tezko obdobje.«).

Potrebe, ki so jih opisovali, so se nanaSali tudi na ¢loveka z demenco. Sorodniki pravijo, da
potrebujejo ¢loveka z demenco ved ¢asa ob sebi (E64: »Se zdaj vsako sekundo razmisljam o
tem, da bi ga vzela domov in se sprasujem, ce bi lahko Se sama naredila vec, da bi ga lahko
imela se doma ob sebi.«; E75: »... imam cas, da sem z mozem v miru, da se sprehajava in mirno
skupaj vsak dan prezivljava cas.«). Sorodnica opisuje tudi potrebo po podpori Cloveka z
demenco: »... zdaj ko mi je hudo, ko kdo od prijateljev ali sorodnikov umre, mi on pomaga.«
(E56). Kot so to opazili zaposleni, so tudi sorodniki izpostavili potrebo po finan¢ni vzdrznosti
placevanja oskrbe, saj nekaterim to predstavlja veliko financno obremenitev: »Doplacujem
oskrbo in to so grozne Stevilke pri moji penziji.« (F72). Ena izmed sorodnic pa je povedala, da

je potrebovala sama sprejeti bolezen pri ¢loveku, da se je pocutila vsaj malo bolje.

4.3. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

4.3.1. Vidik zaposlenih

Zaposleni pri ljudeh z demenco opazajo veliko potrebo po sporazumevanju: »Vidimo tudi
potrebo po komunikaciji, po petju, dotikih ...« (A19), »Dobro razumejo telesni dotik.« (X12),

»Zelo veliko jim pomeni komunikacija.« (X10). Opazajo tudi, da ljudje z demenco zelo dobro

49



dojamejo in cutijo ljudi ter kako se do njih obnasajo, tudi ¢e samo nebesedno (X9: »In ljudje z

demenco zelo razumejo telesno govorico in ocenijo, ali si Zivéen ali prijazen.«).

Vrline, ki se zdijo zaposlenih pomembne pri sporazumevanju z ljudi z demenco, so empatija,
potrpljenje, prijaznost in umirjenost, sproscenost. Poudarjajo pomen nebesednega
sporazumevanja, ki je za sporazumevanje z ljudmi z demenco klju¢no. Veliko je poudarka na
dotikih, obrazni mimiki, kretnjah telesa, na vonjih, svetlosti prostora, skratka na vsem, kar ima
vpliv na ¢lovekovo pocutje. Poleg teh vrlin, so zaposleni omenjali tudi kak§no sodelovanje je
priporo€ljivo za ljudi z demenco, ker taksno, da sodelujemo, spodbujamo ¢loveka z demenco,
dopuS€amo tiSino in nesodelovanje, priporocljivo je dajanje jasnih navodil in pocasno
govorjenje s potrpezljivostjo. Pomembno je tudi, da pojasnjujemo korak za korakom,
postopoma, da ni preve¢ informacij naenkrat, saj to lahko pri ¢loveku z demenco povzroci

zmedenost.

4.3.2. Vidik sorodnikov ljudi z demenco

Sorodniki opazajo, da imajo ljudje z demenco veliko tezav pri sporazumevanju: »Ne govori
zbrano, véasih je kar tiho. Véasih momlja in jo je zelo tezko razumeti, veliko je tudi nesmislov.«
(F52), »Nekaj je govorila, ampak zelo zmedeno in nesmiselno, tezko smo jo razumeli, po vecini
je nismo.« (G46). Bliznji opozarjajo, da si je potrebno za sporazumevanje s Clovekom z
demenco vzeti Cas in da sta potrebna potrpezljivost ter prostor za pogovor: » Pustila sem ga in
ga Se zdaj, da pove kar zeli, ampak je vedno manj besed.« (E49). Bolj kot besedno
sporazumevanje pride v poStev nebesedno sporazumevanje in cas, ki si ga vzamemo za ¢loveka
z demenco: »In imam cas, da sem z moZem v miru, da se sprehajava in mirno skupaj vsak dan

prezivljava cas.« (E68).

V pogovoru govorijo ve¢inoma sorodniki, ki po navadi tudi zberejo temo pogovora: »Jaz mu
veliko govorim o tem, kaj sva skupaj pocela.« (E77). Sporazumevanje se najbolj pogosto
navezuje na zivljenje ¢loveka z demenco v preteklosti, saj se lepith dogodkov iz preteklosti radi
spominjajo: »KazZemo ji slike iz preteklosti in ji pripovedujemo o njenem Ziviljenju.« (F82).
Sorodnica opisuje, da poskuSa komunicirati z moZem, ki ima demenco tako, da obcuti, da ga
ima rada. Pozorna je na dotike (bozanje, poljubi, objem), pozorna pa je tudi na oblacila. Nosi
tista oblacila, ki jih moz pozna od prej, isto pa je s parfumom. Iz tega razberem, da so sorodniki
pozorni tudi na poznani vonj, oblacila, hrano, ki so skozi Zivljenje spremljali ¢loveka z

demenco.
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Kakor zaposlenim, se tudi sorodnikom zdi pomembno nebesedno sporazumevanje: »Bolj dotiki,
ljubcki, ocesni stik.« (E50), »Potem jo peljemo malo na zrak in smo pozorni na obcutke, ker je
besedna komunikacija tako onemogocena.« (F55), »Vcasih se me dotakne in mu recem, da mi

je lepo, ker me je pobozal.« (E78).
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5. Razprava

5.1. Potrebe ljudi z demenco

Tomazi¢ (2018) je v svoji raziskavi ugotovila, da ljudje z demenco navajajo potrebo po pomoci
drugih ljudi in to sem ugotovila tudi sama. Poleg ljudi z demenco so tudi zaposleni in sorodniki
ljudi z demenco navedli, da ¢lovek z demenco potrebuje veliko pomoc¢i, v poznem stadiju
razvoja bolezni tudi 24-urno pomo¢ pri usmerjanju glede vsakdanjih aktivnosti in pri osebni
higieni. Nekateri ljudje z demenco so seveda bolj samostojni, a Se vedno potrebujejo napotke,
saj se pojavlja zmedenost pri opravljanju vsakodnevnih opravil. Strategija obvladovanja
demence v Sloveniji do leta 2030 (Ministrstvo za zdravje, 2022, str. 26-30) opozarja na
pomanjkanje kapacitet za ljudi z demenco v skupnostnih oblikah pomoci. Ravno zato je cilj
Strategije povecCanje deleza pomoci za ljudi z demenco v skupnosti, kakor tudi v
institucionalnem varstvu. V raziskavi, ki sem jo opravila, so na to problematiko opozorili
zaposleni in sorodniki ljudi z demenco. Oboji opaZajo, da je v Zalcu velika potreba po
stanovanjskih skupnostih, po pove€anju obsega trenutnih storitev (predvsem pomoci na domu)
in po raziskovanju novih oblik pomoc¢i za ljudi z demenco. S strani ljudi z demenco sem
razbrala, da imajo poleg domskega varstva, tudi potrebo po pomoci drugih strokovnjakov v
skupnosti, kot sta zobozdravnik in optik. Ena izmed zaposlenih je opozorila ravno na to potrebo
ljudi z demenco, in sicer da bi zdravniki/specialisti obiskali ¢loveka z demenco na domu, v

stanovanju.

Zaposleni na podrogju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v ob&ini Zalec opozarjajo na premalo
zaposlenih pri nudenju storitev pomoc¢i na domu za ljudi z demenco. Pravijo, da nekateri ljudje
z demenco, ki zivijo doma, nujno potrebujejo ¢loveka, ki jim pomaga pri jemanju zdravil, pri
opravljanju vsakodnevnih opravil ali za druzbo, vsaj v ¢asu ko ni doma nikogar drugega, ki bi
lahko €loveku z demenco nudil pomo¢€. Tudi v Strategiji obvladovanja demence do leta 2030
(Ministrstvo za zdravje, 2022, str. 27-28) opazajo isto problematiko in pravijo, da je storitve
pomoci na domu potrebno narediti dostopnejSe. Ideja, ki se mi zdi zelo perspektivna, je osebna
asistenca za ljudi z demenco, ki jo je omenila vodja pomo¢i na domu ob&ine Zalec. Druga ideja,
ki se poraja kot odgovor na premajhen obseg pomoc¢i za ljudi z demenco v skupnosti, je
prostovoljno delo. Prostovoljci ¢loveku z demenco pomagajo pri vsakodnevnih opravilih, dobro
pa prispevajo tudi k zmanjSanju osamljenosti ljudi z demenco v skupnosti. V Strategiji (2022,
str. 33) je zapisano, da bi prostovoljstvo pripomoglo izpolnjevati potrebe ljudi z demenco po
druZenju in vklju€enosti, hkrati pa bi pripomogli k ublazitvi manjka zaposlenih na tem

podrodju. Omenjena je bila tudi e-oskrba, ki bi po mnenju vodje dnevnega centra Zalec dobro
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prispevala k varstvu ljudi z demenco, ki zivijo v domacem okolju. E-oskrba v Sloveniji ze
obstaja pri razlicnih ponudnikih, na primer pri Telekomu. Ta omogoc¢a uporabnikom (ki so
lahko tudi ljudje z demenco) 24-urno varnost, detekcijo dima, izliva vode in pomoc¢ pri nezgodi,
ko ¢lovek sam ne zmore poklicati pomoci, hkrati pa sorodnikom omogoca obcutek varnosti in
hitro obves¢anje v primeru klica na pomo¢ (Telekom Slovenije, b. d.). Kar pri tej storitvi
predstavlja problem, je dejstvo, da je placljiva. Marsikdo si je zato ne more privos¢iti, kljub

temu, da bi jim zelo koristila, sploh ljudem z demenco, ki Zivijo v domacem okolju.

Kakor pravijo Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 75-79), sem tudi sama prisla do ugotovitev, da
imajo ljudje z demenco potrebo po samostojnosti in povezovanju z drugimi, predvsem s svojo
druZino. Ti potrebi so opazili tudi zaposleni, ki delajo z ljudmi z demenco in sorodniki ljudi z
demenco. Ce se navezem na potrebe, ki jih Mali in Grebenc (2021, str. 212-235) opisujeta na
podlagi celotnega Zivljenjskega sveta Cloveka z demenco, ugotavljam, da sem tudi sama v
rezultatih raziskave prisla do podobnih potreb. Glede bivalnih razmer so ljudje z demenco
izpostavili potrebo po svobodi in po gibanju v naravi, za kateri Mali in Grebenc (2021, str. 212)
pravita, da sta komponenti za zadovoljstvo ljudi z demenco. Zaposleni in sorodniki ljudi z
demenco pa so izpostavili tudi potrebo po varnosti in zavetju. Najveckrat omenjena potreba v
raziskavi, je potreba po stikih, po druZenju in potreba po ljubezni. Vsem sodelujo¢im v raziskavi
se zdi pomembno, da ima ¢lovek z demenco ob sebi nekoga, ki se z njim pogovarja, druzi, mu
pomaga in tudi svetuje. S strani ljudi z demenco in njihovih sorodnikov je bila omenjena tudi
potreba po samostojnosti in aktivnosti, kar lahko povezemo s socialno participacijo v kontekstu
dolgotrajne oskrbe, na katero opozarjata Mali in Grebenc (2021, str. 219-221). Tukaj so
zaposleni izpostavili Se potrebo po blizini in po sporazumevanju. Po Kitwoodu (2005) imajo
ljudje z demenco potrebo po vklju¢enosti in tudi sama sem ugotovila, da ljudje z demenco
hrepenijo po tem. Istega mnenja so zaposleni in tudi sorodniki ljudi z demenco. Glede
sprememb na podrocju institucionalne kariere so veliko povedali zaposleni, ki delajo z ljudmi
z demenco vsak dan. Povedali so, da je potrebno iskati reSitve za ljudi z demenco, ki Zivijo v
domacem okolju. Vsi se strinjajo, da bi v ob&ini Zalec potrebovali ve¢ pomoé&i na domu in tudi
v ve€jem obsegu, poleg tega pa se zavzemajo za odprtje novih dnevno varstvenih centrov ter
stanovanjih skupnosti za ljudi z demenco, ki Zivijo doma. Zaposleni v Domu Nine Pokorn in
vodja dnevnega centra Zalec, ki celoten delovnik preZivijo z ljudi z demenco, opaZzajo, da
potrebujejo ljudje predvsem obcutek domacnosti, kjerkoli so. Poudarjajo pomen vsakodnevne

rutine, saj vsakodnevne spremembe pri ljudeh z demenco povzrocajo zmedenost.
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Pri druzenju, sodelovanju in sporazumevanju z ljudmi z demenco naj nas vodijo umirjenost,
poslusnost, strpnost in prijaznost. To se zdi zaposlenim in sorodnikom ljudi z demenco zelo
pomembno, Svazi¢ (1994, str. 88) pa poleg teh poudarja Se naklonjenost in potrebo po
pozitivnih odnosih. Potrebe, ki se navezujejo na mobilnost in aktivnost po Mali in Grebenc
(2021, str. 227) in, ki sem jih pridobila z rezultati, so bile ve¢inoma povedane s strani
sorodnikov. Sorodniki navajajo potrebo po prilagojenem okolju ter bivalnih prostorih za ljudi
z demenco, z namenom boljSe mobilnosti, lazje nege in lazjega opravljanja vsakdanjih
aktivnosti (stol v kopalnici, dviZzna postelja in ostali pripomocki). Mali in Grebenc (2021, str.
232) kot zadnji vidik Zivljenjskega sveta ljudi z demenco vidita slabo materialno stanje starega
prebivalstva. Pravita, da veliko starih ljudi Zivi v pomanjkanju, vendar v svoji raziskavi nisem
pri§la do teh ugotovitev. Cloveka z demenco, s katerima sem opravila intervju, sta mi povedala,
da imata dosti financ in da s tem nimata teZav, so pa zato o finan¢nih tezavah ljudi z demenco
opozorili zaposleni, sorodniki pa so povedali, da so v finan¢ni stiski oni sami zaradi placevanja

oskrbe za ¢loveka z demenco.

5.2. Potrebe sorodnikov ljudi z demenco

Mali (2007, str. 117) opozarja, da imajo poleg ljudi z demenco tudi njihovi sorodniki potrebe,
katerih pri svojem delu socialni delavci ne smemo zanemariti. Med raziskovanjem sem to tudi
sama spoznala, saj so zaposleni in sorodniki velikokrat poleg potreb ljudi z demenco omenili
potrebe sorodnikov. Predvsem so povedali, kak§no pomoc¢ bi Se potrebovali in kakSne so
njihove potrebe, ki so se pojavile zaradi nastanka in napredovanja demence pri sorodniku. Mali
(2007, str. 117) pravi, da sorodniki potrebujejo ustrezno podporo in pomoc, saj so zaradi skrbi
za Cloveka z demenco pogosto izCrpani, za zadovoljevanje svojih potreb pa velikokrat nimajo

casa.

Potrebe sorodnikov, ki je bila omenjena s strani zaposlenih in sorodnikov ljudi z demenco, je
izobrazevanje, krepitev moc€i ter motiviranje sorodnikov. IzobraZevanje bi sorodniki
potrebovali predvsem zaradi nege in sporazumevanja z ljudmi z demenco, dobro pa bi bilo ta
izobraZevanja organizirati za vso javnost, saj bi tako lahko prej ugotovili znake demence in
spremembe, ki se pri Cloveku zaénejo pojavljati. Zaposleni poudarjajo pomembnost
izobraZzevanja javnosti na nacin delitve letakov na javnih mestih (zdravstveni domovi,
bolniSnice, trgovine, knjiznice), z branjem o demenci pa prispevamo k detabuizaciji ljudi z
demenco. Pri delu s sorodniki je klju¢no, da socialni delavci delujemo na nacin, da omogo¢amo
krepitev mo¢i in jih motiviramo. Ze samo sodelovanje z njimi je potreba, ki jo sorodniki

obcutijo v situaciji, v kateri so se znasli, pravi Mali (2007, str. 118). Ugotovila sem, da sorodniki
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hrepenijo po sodelovanju z razlicnimi ljudmi, da se razbremenijo, nekateri potrebujejo
informacije o poteku bolezni, o pomoceh, ki so jim na voljo, drugi pa Zelijo samo biti sliSani.
Mali (2007, str. 117-130) opisuje potrebi sorodnikov po tolazbi in po pripadnosti, k
zadovoljevanju katerih lahko v velikem delu prispevamo socialni delavci. Zaposleni v raziskavi
so poudarjali ravno to, kako pomembno je sorodnike vkljuciti v sam proces pomoci ljudem z
demenco. To naredimo z usmeritvijo sorodnikov k dolo¢enim strokovnim sluzbam, ki jih
potrebujejo, z rednimi srecanji sorodnikov z demenco v organiziranih skupinah za samopomoc,
s spros¢enim druzenjem in z informiranjem o demenci. S strani sorodnice je bila omenjena

potreba po dolo¢enem profilu poklica, ki bi pomagal sorodnikom pri iskanju potrebne pomoci.

Velik problem vidim predvsem v stiski sorodnikov ljudi z demenco zaradi pomanjkanja
ustrezne pomo¢i. Velikokrat ne vedo, kam se obrniti po pomoc, ko pa pomo¢ dobijo, je dostikrat
neustrezna ali v premajhnem obsegu. Sorodniki potrebujejo zaposlitev in imajo potrebo po
oblikovanju lastne identitete (Mali, 2007, str. 117-130), zato potrebujejo nekoga, ki jim
pomaga, vsaj za nekaj ur poskrbeti za sorodnika z demenco, da lahko ohranijo svojo zaposlitev
in poskrbijo zase in za svoje opravke. Potreba po ljubezni je tudi ena izmed potreb, ki jih
sorodniki v ¢asu sprememb potrebujejo (Mali, 2007, str. 128), tudi zato je potrebno, da imajo
svoj prosti ¢as. Sorodniki, s katerimi sem opravila intervju, hrepenijo po prostemu casu in
sprostitvi, ki bi jim omogocila »odklop«, vsaj za nekaj ur. Za zadovoljevanje potrebe po
ljubezni, sorodniki potrebujejo ¢loveka z demenco. Omenjajo, koliko jim pomeni druzenje s
¢lovekom z demenco (izven nege in skrbi za ¢loveka). Pravijo, da ljudje z demenco cutijo
ljubezen in jo tudi dajejo. Kvalitetno prezivet ¢as s clovekom z demenco je potreba, ki so jo
navedli vsi sorodniki, Cesar pa v fokusni skupini nismo omenili, kar se mi zdi Zalostno.
Osredotocali smo se predvsem na sistemske spremembe in odgovore, ki jih potrebujemo za
boljSo oskrbo za ljudi z demenco, nih¢e pa ni omenil, da sorodniki potrebujejo Cloveka z

demenco, kot tudi ¢lovek z demenco potrebuje njih.

Zdi se mi, da je bilo premalo poudarka na finanénem vidiku oskrbe za ljudi z demenco. Ze
Flaker idr. (2008, str. 135) in Krasovec (2018, str. 135) opozarjata na potrebo vseh ljudi: denar.
Pravijo, da so finanéni strogki za sorodnike ljudi z demenco zelo visoki. Ce skrbijo za ¢loveka
doma, je potrebno prilagoditi okolje, kar prinese stroske, ¢e pa ¢lovek stanuje v domu za stare
pa so mese€ni stroski Se vecji (Flaker idr. 2008, str. 135). Denar je potreba vseh ljudi, ki

zagotovi sredstva za Zivljenje, Cesar se zavedajo tudi sorodniki v moji raziskavi.
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Tukaj bi rada omenila tudi potrebo sorodnikov po razumevanju. Vsi intervjuvani so mi zaupali
vsaj eno slabo izkusnjo, ki jo so imeli s strokovnimi delavci, bodisi s socialnim delavcem bodisi
z zdravstvenim delavcem ali zdravnikom. Poudarila bi nalogo socialnega delavca in tudi vseh
strokovnjakov pri delu z ljudmi z demenco in z njihovimi sorodniki, ki jo opisuje Rajer (2018,
str. 101), in sicer nudenje opore sorodnikom pri dozivljanju sprememb, ki se jim v zivljenju
dogajajo. Vsak od nas se lahko kdaj znajde v podobni situaciji in empatija je, po mojem mnenju,

pomembna vrlina, ki socialnega delavca vodi k razumevanju sorodnikov.

Za na konec bi omenila Se odgovor na potrebe sorodnikov, na katerega so opozorili oni sami in
tudi zaposleni na podro&ju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v obgini Zalec, in sicer
povezovanje socialnega in zdravstvenega varstva. Rekli so, da je zadnji as za vzpostavitev
dobrega integriranega sistema zdravstva in sociale, na kar opozarjata tudi Filipovi¢ Hrast in

Rakar (2018), ki pravita, da je eden izmed ciljev dolgotrajne oskrbe to¢no ta.

5.3. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

Sporazumevanje z ljudmi z demenco je pomembno, saj nam omogoca, da raziskujemo njihove
potrebe in z zadovoljitvijo teh potreb omogoc¢imo ljudem z demenco bolj kakovostno Zivljenje
(Milosevic¢ Arnold, 2007, str. 131). Na pomembnost sporazumevanja so opozorili zaposleni in
sorodniki ljudi z demenco v moji raziskavi, saj ta omogoca ohranjanje druzbene pripadnosti in
identitete Cloveka z demenco. Potreba po sporazumevanju je ena izmed pomembnejsih potreb,
ki jih omenjajo zaposleni in sorodniki. Tudi Mali in Grebenc (2021, str. 220-221) poudarjata,
da ljudem z demenco veliko pomenijo osebni stik, druzenje in dejstvo, da jih nekdo obcuti in
se jih dotakne. Zaposleni pravijo, da ljudje z demenco zelo dobro obcutijo ¢loveka skozi
besedno in tudi nebesedno sporazumevanje, Ceprav besedno sporazumevanje velikokrat
povzroca pri ljudeh z demenco nelagodje in zmedenost. Sorodniki opazajo, da imajo ljudje z
demenco veliko tezav pri sporazumevanju, na kar opozarja tudi MiloSevic Arnold (2006, str.
86). Bolj kot besedno pride pri ljudeh z demenco v postev nebesedno sporazumevanje. S tem
se strinjajo zaposleni, to pa trdijo tudi sorodniki ljudi z demenco: »Pri nebesednem
sporazumevanju so v ospredju dotiki, vonjave, kretnje obraza in telesa,« ki zagotavljajo varnost,

sprejetost in odpirajo prostor za medsebojno razumevanje, pravi Lipi¢ (2018 str. 89).

Zaradi pomembnosti sporazumevanja z ljudmi z demenco je potrebno, da strokovnjaki kakor
tudi sorodniki ljudi z demenco poznamo in uporabljamo vrline, ki so za sporazumevanje z
ljudmi z demenco klju¢ne. Milosevi¢ Arnold (2006, str. 86) navaja potrpezljivost, vztrajnost,

prilagodljivost in strpnost kot pomembne lastnosti sogovornika ljudi z demenco. Zaposleni na
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podroéju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v obéini Zalec poleg teh dodajajo $¢ empatijo,
umirjenost, prijaznost ter spros¢enost. Poudarjajo pomembnost sodelovanja, spodbujanja in
dopuscanja tiSine ter nesodelovanja cloveka z demenco, hkrati pa se jim zdi pomembno dajanje
jasnih ter kratkih navodil. Poleg teh ves¢in Lipi¢ (2018, str. 89) poudarja, da si moramo vzeti
za sporazumevanje z ljudmi z demenco dosti ¢asa, nase delo pa od nas na tem podrocju zahteva
predanost, saj se lahko tako nauc¢imo, kako se vsak posameznik sporazumeva in kaj od nas
potrebuje. Sorodniki poudarjajo, da se teme sporazumevanja z ljudmi z demenco najveckrat
navezujejo na njegovo preteklost, predvsem na lepe trenutke, ki so jih doZiveli. Nenazadnje pa
»je pri sporazumevanju z demenco potrebno imeti v mislih, da je ¢lovek tisti, ki je pomemben,

ne pa bolezen, ki ga spremlja,« pravi Kogoj (2022).
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6. Sklepi

58

Veliko ljudi z demenco v obéini Zalec potrebuje 24-urno pomo¢, ki vkljuéuje predvsem
pomo¢ pri higieni ter pomoc¢ in usmerjanje pri vsakdanjih aktivnostih.

V obéini Zalec se pojavlja velika potreba po dodatnih, novih oblikah pomo¢i za ljudi z
demenco, kot so stanovanjske skupnosti in dnevno varstveni centri.

Pojavlja se potreba po povecanju obsega storitev predvsem v domacem okolju, na
primer pri pomo¢i na domu.

Ljudje z demenco v vsakdanjem Zivljenju potrebujejo ¢im bolj domace vzdu§je in
vsakodnevno rutino.

Najbolj pogosto izrazena potreba ljudi z demenco v ob&ini Zalec se navezuje na socialne
stike. Mednje spadajo potreba po druzenju, po blizini, sporazumevanju in potreba po
spoznavanju ljudi z demenco

Ljudje z demenco v ob&ini Zalec imajo potrebo po miselnih in $portnih aktivnostih, po
razumevanju drugih ljudi, varnosti, zavetju in samostojnosti.

Druzina ljudem z demenco predstavlja najbolj pomemben in najpogostejsi socialni stik.
Ljudje z demenco se pocutijo dobro in koristno, ko pomagajo drugim ljudem in ko
opravljajo poznane aktivnosti.

Sorodniki ljudi z demenco potrebujejo usmerjanje, informiranje ter ucenje o demenci,
o ravnanju z ljudmi z demenco in o sporazumevanju z ljudmi z demenco s strani
strokovnih sluzb.

Nezadostne oblike pomoci iz¢rpajo sorodnike ljudi z demenco in jih preobremenijo, saj
morajo sami poskrbeti za bliznjega, ki po vecini potrebuje 24-urno pomoc.

Sorodniki ljudi z demenco v ob&ini Zalec bi potrebovali pomo& in podporo ter
usmerjanje pri iskanju varstva za Cloveka z demenco ter pomo¢ pri iskanju in
uveljavljanju pravic za ¢loveka z demenco.

Sorodnikom bi pri razbremenjevanju, informiranju in opolnomocenju pomagala redna
srecevanja sorodnikov ljudi z demenco.

Sorodniki se srecujejo s finanénimi tezavami zaradi stroskov oskrbe za ljudi z demenco.
Sorodniki potrebujejo ¢loveka z demenco, da jim stoji ob strani, da jih poslusa ali samo
cuti.

Preprecevanje osamljenosti in razbremenitev sorodnikov ljudi z demenco bi lahko

zmanjsali z vzpostavitvijo prostovoljstva za ljudi z demenco.



Veg uporabnikov e-oskrbe v ob&ini Zalec bi prispevalo k zmanj$evanju stisk sorodnikov
katerih bliznji zivi sam.

Za lazje opravljanje vsakodnevnih aktivnosti v domacem okolju sorodniki kakor tudi
ljudje z demenco potrebujejo prilagojeno okolje in razne pripomocke, ki k temu
pripomorejo.

Ljudje z demenco imajo veliko potrebo po sporazumevanju.

Ljudje z demenco zelo dobro dojamejo in Cutijo ljudi.

Pri ljudeh z demenco besedno sporazumevanje v veliko primerih povzroca zmedenost
in nelagodje.

Nebesedno sporazumevanje je pri ljudeh z demenco klju¢nega pomena.

Pri nebesednem sporazumevanju z ljudmi z demenco smo pozorni na dotike, obrazno
mimiko, kretnje telesa, svetlost in urejenost prostora ter vonj.

Ljudje z demenco od nas pri sporazumevanju z njimi potrebujejo sodelovanje,
spodbujanje, dopuS€anje tiSine in nesodelovanja, dajanje jasnih navodil ter pocasno
govorjenje s potrpezljivostjo.

Vrline, ki so zaposlenim na podro&ju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v ob¢ini Zalec
pomembne, so: empatija, strpnost, prijaznost, umirjenost in sproscenost.

V Sloveniji potrebujemo integriran sistem zdravstva in sociale, saj bi tako lazje in bolj
ucinkovito nasli odgovore na potrebe ljudi z demenco kakor tudi njihovih sorodnikov.
Izobrazevanje SirSe javnosti o demenci preko letakov, druzenj in predavanj bi

pripomoglo k zmanjSevanju stigme in detabuizacije demence.
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7. Predlogi

60

Predlagam ponovno organiziranje fokusne skupine, v kateri bi zaposleni na podrocju
dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v obéini Zalec predstavili odgovore na potrebe ljudi
z demenco in njihovih sorodnikov, ki so se pojavljale v raziskavi. V fokusni skupini bi
lahko predstavili konkretne korake, s katerimi bi zadovoljili potrebe ljudi z demenco in
njihovih sorodnikov. Vsak od zaposlenih bi predlagal, kaj lahko sam naredi, da se bodo
predstavljene potrebe zaele zadovoljevati.

Dobro bi bilo, ¢e bi na javnih mestih ob&ine Zalec bili letaki o demenci in o temah
povezane z njo na primer: kaj je demenca, kateri so znaki demence, kam po pomoc,
kako se sporazumevati z ljudmi z demenco ipd. IzobraZevanje bi v veliki meri sprozilo
med ljudmi ve¢ pogovora o demenci in s tem bi se tudi detabuizirala. OzaveS€anje o
demenci bi prispevalo tudi k hitrejSemu prepoznavanju znakov demence in k pravocasni
strokovni pomoci.

Menim, da bi bilo dobro organizirati kaksne spros¢ene delavnice in aktivnosti za ljudi
z demenco in njihove sorodnike, kakor tudi vzpostavitev ve¢ skupin za samopomoc¢
namenjenih sorodnikom ljudi z demenco.

Potrebno je opozarjati na financni vidik oskrbe ljudi z demenco, ki predvsem
sorodnikom prinasa veliko obremenjenost in stisko. Potrebna je ¢im hitrejSa
vzpostavitev finan¢ne vzdrznosti v sistemu dolgotrajne oskrbe za ljudi z demenco.
Predlagam, da bi v sklopu zdravstva ljudem z demenco bili dostopni in na voljo za
uporabo terapevtski roboti v obliki zivali. T1 bi pomagali ljudem z demenco, ki Zivijo
sami, ohranjati obcutek za skrb in stik z drugimi.

Dobro bi bilo organizirati obvezna predavanja za zaposlene, ki se srecujejo z ljudmi z
demenco in z njihovimi sorodniki. Ta predavanja bi bila osredotoCena na ravnanje z
ljudmi z demenco, na sporazumevanje z njimi, opozorjene pa bi bile tudi potrebe ljudi
z demenco in njihovih sorodnikov. Na takSen nacin bi zaposleni dobili napotke o obsegu
in nacinu dela na tem specificnem podrocju.

Socialni delavci moramo opozarjati na pomembnost nase vloge pri podpori in pomo¢i
ljudem z demenco in njihovim sorodnikom.

Stroka socialnega dela se mora zavzemati za spostljiv, empaticen in ¢uje¢ odnos do ljudi
z demenco in njihovih sorodnikov. Zavzemati se moramo za razvoj novih oblik pomo¢i

za ljudi z demenco in njihove sorodnike predvsem v skupnosti.



- Drzava mora zagotoviti oblike pomo¢i za ljudi z demenco z namenom ¢im daljSega
zivljenja ljudi z demenco v skupnosti. Hkrati je potrebno razbremeniti sorodnike ljudi z
demenco, ki imajo poleg vsakdanjih skrbi Se dodatno skrb za cloveka z demenco.
Predlagam vecji obseg pomoci na domu in ve¢ dnevno varstvenih centrov ter
stanovanjih skupnosti za ljudi z demenco.

- Nenazadnje bi lahko raziskavo nadaljevala z ve¢ intervjuvanci, sploh z ve¢ pogovori z

ljudmi z demenco. S tem bi dobila bolj tocne rezultate.
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9. Priloge

Priloga 1: Odprto kodiranje — fokusna skupina

Specifi¢ne potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

12 Opazamo veliko potreb ljudi z demenco | Potreba sorodnikov po Potrebe sorodnikov
in predvsem svojcev — bolj dozivljamo ucenju o negi in ravnanju | ljudi z demenco.
njihove stiske, kot pa od samih ljudi z s ¢lovekom z demenco.
demenco. Tako da se nam zdi, da je na
tem podrocju potrebno resevati to
problematiko bolj z njimi in jim
pokazati, na kaksSen nacin se spoprijemati
z vsakodnevnimi aktivnostmi, kot so
oblacenje, slacenje, pomoc pri hrani,
odhodi na stranis¢e. Cisto te osnovne. So
zelo v stiski.

J3 Pri nas v dnevnem varstvu pa opazamo, Potreba po konstantnem | Potreba ljudi z
da je potrebno, da jim zagotovimo ¢im okolju za ljudi z demenco.
manj stresa, da se ¢im manj premikamo, | demenco.
ker za njih je stresno Ze, da vsaki dan
pridejo k nam. Spremenijo vsaki dan
okolje.

J4 ... trudimo biti skoncentrirani na rituale, | Potreba po dnevnih Potreba ljudi z
ki jih ustvarjamo. Vsak dan poteka na isti | ritualih. demenco.
naéin, da ohranimo smiselne aktivnosti,
ki se jih lahko pocnejo. Pomembno nam
je tudi, da se dobro pocutijo pri nas.

J5 Lahko jim ponudimo izobrazevanja, a se | Potreba po spros¢enemu | Potreba SirSe javnosti,
jih ne udelezijo. Ker jih je sram druzenju z info to¢kami | potreba sorodnikov
spregovoriti o tem, je tabuizacija zelo o demenci. ljudi z demenco.
velika — ¢e grem v dnevno varstvo ali v
dom, sem tik pred smrtjo. Bi bilo
potrebno kaksno spros¢eno druzenje, da
bi v sklopu obcine organizirali eno tako
$portno druzabno srecanje z info
tockami, tudi Ze prej in ne potem, ko si
Ze v stiski.

J6 Treba jih je opolnomociti, da bodo samo | Potreba po Potreba $irSe javnosti,
zacutili, da je to normalno, ¢e je kdo opolnomocenju ljudi, potreba sorodnikov
dementen in govoriti o tem. potreba po detabuizaciji. | ljudi z demenco.

J7 ... Smo prijazni, umirjeni, pomembna je | Potreba po nebesedni Potreba ljudi z
telesna, obrazna mimika. komunikaciji. demenco.

J8 Pa te stanovanjske skupnosti. Potreba po stanovanjskih | Potreba ljudi z
skupnostih za ljudi z demenco.
demenco.

J9 ... e- oskrba obstaja, zdaj je Se bolj za Potreba po e-oskrbi za Potreba ljudi z

izkoristiti in lahko 4000 uporabnikov ljudi z demenco. demenco, potreba
pride zraven. sorodnikov ljudi z
demenco.

L2 Prvi stik je s svojci, ki se znajdejo v Potreba po zadostnih Potreba sorodnikov
stiski in se za njih i$¢ejo oblike pomoci. oblikah pomo¢i za ljudi z | ljudi z demenco,

A pomoci primanjkuje. V domovih ni demenco. potreba ljudi z
prostora, je vse zasedeno in bi se morale demenco.
najti smeri resitev. Za nas je to res pereca

tema.

L3 ... imela je zdravila in jih ni jemala. CSD | Potreba po osnovni Potreba ljudi z
ne more ni¢, pomo¢ na domu ne more pomoci ljudem z demenco.
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ni¢, patronaza ne more ni¢. Gospa je bila
prepuscena sama sebi, ali bo zdravila
jemala ali jih ne bo. Tu gre za
pomanjkanje osnovne pomoci, ker se vsi
srecujejo z zdravstvenimi teZzavami in
rabijo jemanje zdravil.

demenco v domacem
okolju.

L4 Mora biti sodelovanje med nami Potreba po sodelovanju Potreba sorodnikov
razli¢nimi organizacijami. vseh organizacij na ljudi z demenco,
podroc¢ju demence. potreba ljudi z
demenco, potreba
zaposlenih.

L5 ... bi jih radi imeli doma, pa nimajo Potreba po pomoci v Potreba sorodnikov
pomodi tiste 8 ur, ko so v sluzbi, tudi domacéem okolju, v ¢asu | ljudi z demenco,
sosedje so Ze stari, jih usmeris$ naj sluzbe sorodnikov. potreba ljudi z
kaksno pomo¢ sami poiséejo, a jo tezko demenco.
najdejo.

L6 Potem nastanejo tezave pri financah. Potreba po financ¢ni Potreba sorodnikov

pomoci. ljudi z demenco.

L7 Glede pomoci je potrebno, da se razsirijo | Potreba po kapacitetah za | Potreba sorodnikov
dementni oddelki, da se dom zgradi v varstvo ljudi z demenco. | ljudi z demenco,
Zalcu. potreba ljudi z

demenco.

M1 Vedno veckrat opazamo teZave svojcev Potreba po zadostnih Potreba sorodnikov
oseb z demenco, poskusamo jim oblikah pomo¢i za ljudi z | ljudi z demenco,
pomagati, a oblike pomoci so omejene. demenco. potreba ljudi z

demenco.

M2 Vedno ve¢ bo potreb po raznih oblikah Potreba po zadostnih Potreba sorodnikov
pomoci. oblikah pomo¢i za ljudi z | ljudi z demenco,

demenco. potreba ljudi z
demenco.

M3 Ljudje z demenco potrebujejo Potreba po Potreba ljudi z
strukturirano okolje, svoj dnevni ¢as, da | vsakodnevnem nadzoru demenco.
prezivijo strukturirano pod nadzorom. in pomoci.

Potrebe so res velike.

02 Pomembno je, da je prostovoljstvo v Potreba po druzenju. Potreba ljudi z
lokalnem okolju, kjer so ljudje zelo demenco.
izolirani.

R2 Pomo¢ na domu dementnim je dosti Potreba po ve¢ pomoci Potreba ljudi z
premalo, ker rabijo ve¢ pomoci, na domu. demenco.
omejenost na 20 ur na teden je premalo.

R3 A svojci ostajajo v stiski v ¢asu, ko ni Potreba po dnevnem Potreba sorodnikov
dnevnega varstva. varstvu ¢loveka z ljudi z demenco.

demenco.

R4 Najvedji problem je dobiti zaposlene za | Potreba po veé Potreba sorodnikov
pomoc¢ na domu in v domovih. zaposlenih za pomo¢ na | ljudi z demenco,

domu in v domovih za potrebe ljudi z
starejse. demenco.

RS ... potrebno delati na ozave$canju. Potreba po ozavescanju. | Potreba $irSe javnosti.

R6 ... usmerjanju, vodis, kam se lahko Potreba po usmeritvi, Potreba sorodnikov
obrnejo. pomoci sorodnikom ljudi | ljudi z demenco.

z demenco.

R7 Tu Se je tipka SOS. To so vse stvari, ki Potreba po SOS gumbu Potreba ljudi z
pomagajo osebam z demenco in za ljudi z demenco. demenco.
starejSim nasploh.

RS Mislim, da bi se za dementne moralo Potreba po povecanju Potreba ljudi z

povecati kvoto ponujene pomoci.

kvote pomoci za ljudi z
demenco.

demenco.
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R9 ... dementen bi moral imeti tako kot Potreba po osebni Potreba ljudi z
osebno asistenco — da bi imeli moznost asistenci za ljudi z demenco.
reci: je v takem stadiju, pripada ji toliko | demenco.
pomoci, da bi se glede na prizadetost
dolocalo, koliko ji pripada.

S2 Tehnologija je pri starejSih zelo Potreba po izobrazevanju | Potreba ljudi z
pomembna in glede teg so pomembna ljudi z demenco o demenco.
tudi izobrazevanja. Tukaj imamo tudi tehnologiji.
strategijo ucenja od sms sporocil, do
mailov, uporaba zooma ...

S3 Imamo veliko resitev, ki jih reSujemo Potreba po resevanju Potreba sorodnikov
lokalno, vendar potrebujemo resitve na reSitev na ravni drzave. ljudi z demenco,
ravni drzave. potreba ljudi z

demenco, potreba
zaposlenih.

S4 Podpora je zelo pomembna v socialnem | Potreba po podpori v Potreba sorodnikov
okolju. okolju. ljudi z demenco,

potreba ljudi z
demenco.

S5 Predlagam obc¢ini, da bi se naredil Potreba po vzpostavitvi Potreba SirSe javnosti.
socialni svet, kjer bi se osredotocali na socialnega sveta, kjer se
starejSe. osredotoca starejSo

populacijo, vkljuéno z
ljudmi z demenco.

T2 Menimo, da je zelo veliko neznanja med | Potreba po izobrazevanju | Potreba vseh ljudi o
ljudmi, svojci, v delovnih kolektivih, strokovnega kadra, znanju o demenci.
splosni javnosti in tukaj mi vidimo svojo | prostovoljcev,
vlogo. sorodnikov ljudi z

demenco o demenci.

T3 Naso vlogo vidim predvsem v preventivi. | Potreba po ozavescanju Potreba $irSe javnosti.
Vidim priloznost, da bi izvajali neka in izobrazevanju splosne
predavanja, delavnice na to temo, se javnosti o demenci.
pravi za splosno populacijo. Vem, da so
potrebe in stiske svojcev zelo velike, tudi
stigma je velika in pomembno je da
ozave§¢amo. In tu vidim naso vlogo za
izobraZevanje odraslih.

T4 ... 1zvajamo tudi program NPK Potreba po dodatnem Potreba zaposlenih.
(nacionalna poklicna kvalifikacija) — izobraZevanju poklicnih
socialni oskrbovalec na domu, vsako leto | oskrbovalcev na domu.
imamo vsaj dve skupini. V tej smeri smo
se pogovarjali, da bi socialnim
oskrbovalkam nudili, poleg tega, Se
kaksno dodatno izobraZzevanje na temo
demence ali paliativna oskrba na
podro¢ju demence.

u2 Zelimo skupino za svojce ljudi z Potreba po rednih Potreba sorodnikov
demenco, kjer bi se tedensko srecevali. srecanjih z ljudi z ljudi z demenco.

demenco.

U3 Pa eno izobrazevanje za prostovoljce. Potreba po izobrazevanju | Potreba prostovoljcev.

prostovoljcev.

V2 ... potrebe po kapacitetah Potreba po domskemu Potreba sorodnikov
so vedno vecje, povprasevanje je zelo varstvu. ljudi z demenco,
veliko. potrebe ljudi z

demenco.

V3 ... ve¢je tudi potrebe po Potreba po raznih Potreba ljudi z
storitvah pomoci. storitvah pomoci. demenco.

V4 Sigurno so potrebe po zacasnih Potreba po zacasnih Potreba sorodnikov

namestitvah, predvsem v smeri
razbremenitve svojcev, vsaj za dopust,

namestitvah za ljudi z
demenco.

ljudi z demenco,
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oddih, da vejo da je njihov svojec na
varnem in da je zanj dobro poskrbljeno.

potrebe ljudi z
demenco.

V5 Nujno manjSe enote, ne velike institucije. | Potreba po manjsih Potreba ljudi z
enotah za ljudi z demenco, potreba
demenco. zaposlenih.

V6 ... vzpostavitev okolja, ki je podobno Potreba po domacem Potreba ljudi z

domacem,, ¢e v domacem okolju to ne okolju. demenco.
gre.

V7 Vecina starostnikov si Zeli preziveti Potreba po pomoci v Potreba ljudi z
starost v domacem okolju in mi smo tisti, | domac¢em okolju ljudi z demenco.
ki bomo storitve mogli prenesti v lokalno | demenco.
skupnost, kjer ljudje zivijo in se mi
prilagoditi njihovim Zeljam, potrebam,
ne pa oni nam.

A% Potrebne so tudi sistemske resitve glede | Potreba po vecjem Potreba ljudi z
obsega pomoc¢i na domu, zal ta obseg ne | obsegu pomoci na domu | demenco.
zadostuje glede na potrebe, ki se kazejo. | za ljudi z demenco.

V9 Mogoce da razmislimo tudi o povecanju | Povecéanje storitev Potreba ljudi z
storitev dnevnega varstva (tudi vikendi, dnevnega varstva. demenco, potreba
prazniki). sorodnikov ljudi z

demenco.

V10 ... da bi v okviru dnevnega varstva Potreba po odprtju Potreba ljudi z
odprli gerontoloski center, kjer bi nudili | gerontoloskega centra za | demenco, potreba
podporo pri ohranjanju kakovosti podporo in ohranjanje sorodnikov z demenco,
zivljenja v domacem okolju in kakovosti zivljenja ljudi | potreba zaposlenih v
razbremenitev z demenco v domacem domovih za starejse.
svojce pri skrbi. Tako bi tudi zmanjsevali | okolju.
pritisk na institucije.

72 Potrebna je prijaznost. Potreba po prijaznosti. Potreba ljudi z

demenco.

X2 Pomembno je, da je tema demenca Potreba po ozavescanju Potreba $irSe javnosti.
prisotna, da ljudje slisijo in vidijo. ljudi o demenci.

X3 Potrebno je sodelovanje vseh sluzb, ki Potreba po sodelovanju Potreba sorodnikov
jih imamo. Od patronaze do CSD. Smo vseh organizacij na ljudi z demenco.
na MDDSZ delali strategijo in se podro¢ju demence.
pogovarjali o dolgotrajni oskrbi z
nevrologi, psihiatri, da se ne zgubi
pacient, da se doloci nek vrstni red, kako
klicati in kdo je za kaj zadolzen, da je
koordinirano. V Sloveniji marsikaj
imamo, pa ni povezano.

X4 Potrebni bi bili obiski zdravnikov na Potreba po obisku Potreba sorodnikov
domu. Je veliko takih, kjer noce ¢lovek k | zdravnika na dom. ljudi z demenco,
zdravniku in je odvisno od druzinskega potrebe ljudi z
zdravnika, da gre domov in pogledati demenco.
¢loveka.

X5 Najslabse je pri premalo pomoci na Potreba po ve¢ pomoci Potreba sorodnikov
domu, ker svojca ne mores pustiti niti za | na domu. ljudi z demenco,
pet minut, ker bo zazgal hiSo ali se potrebe ljudi z
usedel v avto. demenco.

X6 Dobro je delati javne domove, ker so Potreba po domu za Potreba sorodnikov
privatni drazji. starejse v Zalcu. ljudi z demenco,

potrebe ljudi z
demenco.

X7 Bi svetovala demenci prijazne tocke v Potreba po demenci Potreba SirSe javnosti,
trgovinah, npr. Lidl. prijaznih tockah. potreba ljudi z

demenco.

X8 Zato bi bilo dobro, da je v zdravstvenih Potreba po informativnih | Potreba sorodnikov

domovih vsaj kak$na revija, spletna stran
ali telefonska

letakih drustva

ljudi z demenco,
potreba SirSe javnosti.
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Stevilka Spomincice, kamor lahko ljudje
poklicejo, da pridobijo ustrezne in
koristne informacije.

Spomincica v

zdravstvenih domovih.

Y1 Ni dovolj, da pride samo osebni zdravnik | Potreba po obisku Potreba ljudi z
do obolelega z demenco; izkusnje so nevrologa, psihiatra na demenco.
tudi, da je kdo tezje pokreten, v dom ¢loveka z demenco.
nadaljevanju razmisljajte o tem, da pride
tudi nevrolog ali psihiater in ...
Komunikacija z ljudmi z demenco
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
J10 umirjeni Umirjenost. Smernice za komunikacijo z
ljudmi demenco.
J10 Pomembna je telesna, obrazna Pomembnost Smernice za komunikacijo z
mimika. nebesedne ljudmi demenco.
komunikacije.
J10 ... da je sprosc¢eno. Sprosceno vzdusje. Smernice za komunikacijo z
ljudmi demenco.
S6 ... da skupaj sodelujemo. Sodelovanje z ljudmi | Smernice za komunikacijo z
z demenco. ljudmi demenco.
S7 ... jih spodbujamo. Spodbujanje. Smernice za komunikacijo z
ljudmi demenco.
S8 Dopuscamo, da je v skupini tudi Dopuscanje Smernice za komunikacijo z
tiho, tudi ¢e kdaj ne sodeluje. nesodelovanja . ljudmi demenco.
X9 In ljudje z demenco zelo razumejo | Ne podcenjevanje Smernice za komunikacijo z
telesno govorico in ocenijo, ali si obcutkov z ljudmi z ljudmi demenco.
ziven ali prijazen. demenco.
X10 Zelo dosti jim pomeni Pomembnost Smernice za komunikacijo z
komunikacija. komunikacije. ljudmi demenco.
X11 Pomembno je, da smo vedno z Prijaznost. Smernice za komunikacijo z
njimi prijazni. ljudmi demenco.
X12 Dobro razumejo telesni dotik. Pomembnost dotika, | Smernice za komunikacijo z
nebesedne ljudmi demenco.
komunikacije.

Priloga 2: Odprto kodiranje — intervjuji s strokovnimi delavci

Potrebe ljudi z demenco

St. Izjava Pojem Kategorija

izjave

Al7 Ce se nanasam na dnevno varstvo, lahko reem, da so Ustvarjanje rutine. Potrebe ljudi z
to kontinuirane smiselne aktivnosti. Da so le-te enake, demenco.
ponavljajoce, vedno ob istem Casu, v istem prostoru.

Al8 Definitivno pa so njihove potrebe, potreba po druzenju, | Potreba po druZenju, Potrebe ljudi z
pripadnosti, blizini, po varnosti. pripadnosti, blizini in demenco.

varnosti.

A19 ... vidimo tudi potrebo po komunikaciji, po petju, Potreba po Potrebe ljudi z
dotikih. sporazumevanju. demenco.

A20 ... umirjenost, poslusnost. Jim pa veliko pomeni, ta Umirjenost, poslusanje, | Potrebe ljudi z
domacnost, ki jo ustvarjamo. domacnost. demenco.

A21 Potrebe uporabnikov so ostale enake, tezko pa je bilo Enake potrebe ljudi z Potrebe ljudi z
vse zagotoviti, saj smo tudi v dnevnem centru dobili demenco med demenco.
okuzbo epidemijo.

C9 ... varnost, toplino in socutje, zato sprememb pri Potreba po varnosti, Potrebe ljudi z
epidemiji niso zacutili. toplini, socutju. demenco.

D10 ... da se pocutijo varno, jim zagotoviti primerno Potreba po varnosti, Potrebe ljudi z
okolje. Pri dementnih stanovalcih je zelo pomembna ustvarjanje rutine. demenco.
vsakodnevna rutina.
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DI11

Mislim, da se njihove potrebe z epidemijo niso kaj
dosti spremenile. Nasi stanovalci ob ukrepih niso cutili

sprememb, le obiskov svojcev ni bilo.

demenco med
epidemijo.

Enake potrebe ljudi z

Potrebe ljudi z
demenco.

Priloga 3: Odprto kodiranje — intervjuji s sorodniki ljudi z demenco

Potrebe sorodnikov ljudi z demenco

St. izjave

Izjava

Pojem

Kategorija

E27

Jaz sem hotela pomo¢ pri tem, da je
nekdo z mozem, takrat ko si jaz
vzamem cCas zase in kaj uredim.

Potreba po pomoci.

Nezadostna podpora
okolja.

E28

Hotela sem samo nekoga kot pomo¢
na domu, vendar za druZenje. Tega
nisem dobila nikjer, niti preko domov
za stare.

Potreba po pomo¢i na
domu.

Nezadostna podpora
okolja.

F24

Osebni zdravnik se mi zdi, da ni ni¢
pomagal. Samo rekel je, da je
verjetno demenca in poslal naprej k
specialistu.

Delo zdravnika
nezadostno.

Nezadostna podpora
okolja.

F25

... da bi poskusali pomagati in malo
razbremeniti mene in tudi druge
svojce, Ce imajo tezave pri iskanju
doma.

Potreba po pomoci in pri
razbremenjevanju
svojcev.

Potreba po pomoci.

F26

V Ljubljani pa tudi pritisk, naj sami
pois¢emo dom, kamor bo odsla, ko
bo odpuscena iz bolnice.

Pritisk na sorodnike.

Potreba po pomoci.

F27

Rabila bi, da mi nekdo pomaga pri
iskanju pomoci za institucionalno
varstvo mame. Da ne bi bila
prepuscena sama sebi.

Potreba po pomoci
sorodnikom za iskanje
domskega varstva.

Potreba po pomoci.

F28

Da bi zdravstvo in sociala vsaj malo
skupaj stopila, da bi poskusali
pomagati in malo razbremeniti mene
in tudi druge svojce, ¢e imajo tezave
pri iskanju doma.

Potreba po integriranem
delu zdravstva in sociale.

Potreba po pomoci.

G27

Ja se mi zdi da sem.

Dovolj pomo¢i in okolja.

Zadostna podpora okolja.

G28

Meni so veliko pomagali zdravniki
pri raznih informacijah o demenci,
povedali so mi tudi, kako je s
komisijo, kateri vse postopki so
potrebni, kaj lahko pricakujem pri
babi ob stopnjevanju demence, kje
lahko pois¢em pomoc, katere vse
moznosti ima babi za nastanitve,
pomoc ...Se mi zdi, da smo dobili
vso podporo in pomo¢, da nismo
imeli tezav in stisk pri skrbi za babi.

Dovolj pomo¢i iz okolja.

Zadostna podpora okolja.

Pomog, ki bi bila potrebna za sorodnike

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

E29 Hotela sem samo nekoga kot pomo¢ na | Potreba po pomoci na Potreba po pomoci.
domu, vendar za druzenje, takrat ko si domu za vec ur.
jaz vzamem cas zase in kaj uredim.
Samo da bi §la lahko v miru v trgovino,
k zdravniku, k frizerju ali pa bi se samo
sprostila.

F29 Da bi se nekdo zavzel za mamo in mi Pomoc¢ pri iskanju Potreba po pomoci.
pomagal iskati dom. domskega varstva.
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G29

Sva z bratom Ze veliko vedela in nisva
rabila nobene pomoci.

Brez potrebe po pomoci.

Ni potrebe po pomoci.

Pomo¢ pri sodelovanju s strokovnjaki

St. izjave Izjava Pojem Kategorija
E40 Tocno taksno, ki sem jo dobila. Zadovoljstvo s Potrebe po pomoci in
pomocjo in podporo podpori
strokovnjakov. strokovnjakov.
F45 Svojci smo zmedeni, ne vemo, za kaj je Potreba po pomoc¢i pri | Potrebe po pomoci in
katera vloga, na katero komisijo moramo iti, | iskanju in uveljavljanju | podpori
kdaj je nekdo upravicen in rabila bi nekoga, | pravic za ¢loveka z strokovnjakov.
da mi pomaga pri tem, kaj je aktualno za demenco.
mamo, kako naj pridem do kaksnih pravic,
kako naj se lotim iskanja doma za starejSe za
mamo.
F46 Jaz si predstavljam, da bi v sklopu zdravstva | Potreba po poklicu, ki Potrebe po pomodi in
in sociale bil nek poklic, kateri bi na koncu ureja in zapise mnenje | podpori
obravnave zapisal mnenje do ¢esa je lahko o vseh pravicah do strokovnjakov.
nekdo upravicen. Da poslje ta zaposleni to katerih je clovek z
mnenje naprej, tistemu, ki ureja te pravice demenco upravicen.
in, da se potem svojci ne rabimo ukvarjati Se
z iskanjem pomoci za svojca, ker ze tako
tezko skrbimo za njega in imamo poleg tega
tudi kaksne osebne stvari za urediti ali
teZave.
F47 Potrebovala bi nekoga, ki me opozori, da so | Potreba po opozorilu Potrebe po pomoci in
nekateri podatki zastareli. To sem ugotovila | zaposlenih o podpori
prepozno in potem je spet potrebno narocati, | nepopolnih ali strokovnjakov.
klicati vse povprek in je ¢lovek ze Cisto zastarelih podatkih o
zmeden. ¢loveku z demenco.
F48 Tudi ko sem odsla v en dom za starejSe in Potreba po socialni Potrebe po pomoci in
nisem imela zraven izpolnjene vloge v dom, | delavki, ki si vzame ¢as | podpori
je rekla socialna delavka, da nima ona Casa in pomaga izpolniti strokovnjakov.
tega reSevati. Tudi to, da bi si socialna vlogo za sprejem v
delavka vzela ¢as in pomagala resiti vlogo, domsko varstvo.
bi mi takrat pomenilo veliko pomoc.
G40 Nismo imeli potrebe po drugacni podpori in | Zadovoljstvo s Potrebe po pomoci in
pomoci. To kar smo dobili, je bilo super. pomocjo in podporo podpori
strokovnjakov. strokovnjakov.
Komunikacija s ¢lovekom z demenco
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
E42 Jaz poskusam tako komunicirati z njim, | Obcutna, nebesedna | Vsakdanja komunikacija s
da obcuti, da ga imam rada, mu stalno | komunikacija ¢lovekom z demenco
povem. Tudi objemava se, bozava, si
dava poljube.
E43 Vedno oblec¢em stvari, ki jih pozna. Poznane stvari Vsakdanja komunikacija s
¢lovekom z demenco
E44 ... tudi parfum si dam takSnega, ki ga Poznani vonji Vsakdanja komunikacija s
pozna. ¢lovekom z demenco
E45 Potem mu prinesem tudi neke dobrote, | Prinos dobrot, ki jih | Vsakdanja komunikacija s
ki vem, da jih ima najraje in mu na tak | ima clovek z ¢lovekom z demenco
nacin povem, da ga imam rada. demenco najraje. Vsakdanja komunikacija s
¢lovekom z demenco.
F52 Ne govori zbrano, vcasih je kar tiho. Nesmiselna Vsakdanja komunikacija s
V¢asih momlja in jo je zelo tezko komunikacija. ¢lovekom z demenco.
razumeti, veliko je tudi nesmislov.
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F53 Tezko se pogovarja z nami, ker ne Ne dojemanje Vsakdanja komunikacija s
dojame kar ji povemo. besed. ¢lovekom z demenco.

F54 Kazemo ji slike iz preteklosti in ji Prikaz slik iz Vsakdanja komunikacija s
pripovedujemo o njenem Zivljenju. preteklosti. ¢lovekom z demenco.

F55 Potem jo peljemo malo na zrak in smo | Pozornost na Vsakdanja komunikacija s
pozorni na obcutke, ker je besedna obcutke, nebesedno | ¢lovekom z demenco.
komunikacija tako onemogocena. komunikacijo.

G45 Potem je bilo nekaj ¢asa samo: pila bi, | Manj besedne Vsakdanja komunikacija s
jedla bi, stranisée, vse ostalo se pa komunikacije. ¢lovekom z demenco.
nismo mogli dogovoriti.

G46 Nekaj je govorila, ampak zelo zmedeno | Nerazumevanje Vsakdanja komunikacija s
in nesmiselno, tezko smo jo razumeli, besed zaradi ¢lovekom z demenco.
po vecini je nismo. nesmiselne

komunikacije.

G47 Odkar se je babici poslabsalo, nas niti Nesmiselna Vsakdanja komunikacija s
pogleda ne, ni ve¢ mozna neka komunikacija. ¢lovekom z demenco.
smiselna komunikacija.

Potek komunikacije s ¢lovekom z demenco

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

E76 V¢asih mi kaj odgovori, ko ga Redka besedna Sporazumevanje po
vprasam. komunikacija. prihodu v dom.

E77 Jaz mu veliko govorim o tem, kaj sva Veliko zgodb iz Sporazumevanje po
skupaj pocela. preteklosti. prihodu v dom.

E78 ... v€asih se me dotakne in mu re¢em, Dotiki. Sporazumevanje po
da mi je lepo, ker me je pobozal. prihodu v dom.

F81 Sporazumevanje je isto kot doma. Enako sporazumevanje Sporazumevanje po

kot prej. prihodu v dom.

F82 ... da ji pokazemo slike iz preteklosti. Gledanje fotografij iz Sporazumevanje po

preteklosti. prihodu v dom.

F83 ... da se pogovarjamo, Ceprav jo tezko | Malo razumevanja med Sporazumevanje po

kaj razumemo.

pogovorom.

prihodu v dom.

Priloga 4: Odprto kodiranje — intervjuji z l[judmi z demenco

1. S kom zivite?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija
I Zivim v Domu Nine Pokorn Ze kaksna 3 Zivljenje s sostanovalko. | Skupno zivljenje.
leta, v sobi s prijetno gospo, se zelo dobro
razumeva.
H1 ... mano v domu je $e priblizno 15 ljudi. Zivljenje s 15 Skupno zivljenje.
sostanovalci.

2. Kako se s sostanovalci razumete? Bi raje bili sami ali bi raje Se ziveli s kom?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

12 Zraven mene zivi $e priblizno 10 ljudi in z vsemi | Dobro Zadovoljstvo s
se fajn razumemo. razumevanje. sostanovalci.

3 Mi je dobro ker imam sostanovalko, da se lahko Zadovoljstvo z Zelja po skupnem
pogovarjava, ne bi bila v sobi sama. deljenjem sobe. bivanju.

H2 Vsako no¢ tezko spim, ker sostanovalki uhaja Tezave pri spanju. Nezadovoljstvo pri
urin. skupnem bivanju.

H3 Moja sostanovalka ne govori vec, je zelo boga in | Tezave pri Nezadovoljstvo pri
se ne moreva pogovarjati. komunikaciji. skupnem bivanju.

H4 Raje bi bila sama v sobi kot pa s to gospo, ampak | Nezadovoljstvo pri | Zelja po bivanju za
se moram prilagajati. deljenju sobe. sebe.
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3. Kaksno izobrazbo imate?

St izjave Izjava Pojem Kategorija
14 Imam nedokon¢ano Nedokonc¢ana gimnazija. | Izobrazba.
gimnazijo.
H5 Po izobrazbi sem Veterinarski tehnik. Izobrazba.
veterinarski tehnik.
4. Kaj ste delali v zivljenju?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
15 Delala sem v Kroju, to je Konfekcijska tovarna. Delovno mesto.
konfekcijska tovarna v Ljubljani.
16 Potem sem delala na Institutu za Institut za vzdrzevanje Delovno mesto.
vzdrzevanje druZine, druzine.
17 ... najdlje pa sem delala v Slovenija Slovenija avto. Delovno mesto.
avto, kot pomocnica v ra¢unskem
centru.
Hé6 Delala sem v Iskri Iskra. Delovno mesto.
H7 Potem pa sem delala pisarnisko delo | Pisarnisko delo. Delovno mesto.
— tipkanje in vodila sem reklamacije.
HS8 Tudi v mladinski knjigi sem delala. Mladinska knjiga. Delovno mesto.
5. S ¢im se Se ukvarjate, kaksne hobije imate?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
I8 Citanje knjig. Najraje berem Branje. Hobi.
kriminalke.
19 Resujem tudi krizanke. Resevanje krizank. Hobi.
110 kartam s sostanovalci. Kartanje. Hobi.
111 ... pojemo. Petje. Hobi.
112 Moja grda razvada je to, da kadim. Kajenje. Hobi.
H9 Jaz sem rada hodila v hribe in tudi Sprehod v naravi. Hobi.
zdaj rada grem na zrak.
6. Na kaj ste ponosni? Kaj vam daje zadovoljstvo?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
113 Najbolj sem ponosna na svojo h¢i ... H¢i. Ponos.
114 Pa tudi vnuk ... Vnuk. Ponos.
115 Super mi je, ko prideta na obisk. Obisk hcere in vnuka. Zadovoljstvo.
H10 Ponosna sem na svojega sina in Sin in njegova druzina. Ponos.
njegovo druzino.
H11 Stik z njimi mi veliko pomeni. Stik z druzino. Zadovoljstvo.
H12 Zadovoljstvo mi prinasajo hribi in Narava. Zadovoljstvo.
narava, sprehodi v naravi.
H13 ... svoboda. Svoboda. Zadovoljstvo.
7. Dohodek: pokojnina, obcasni in stranski zasluzki?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
116 Pokojnino imam, ampak je vse za dom. Prejemanje pokojnine. Dohodki.
117 ... h¢i doplacuje, da pokrijem stroske. Pomoc hcere pri Dohodki.
doplacilu domskega
varstva.
H14 Jaz imam odlo¢bo preko Centra za Pokrivanje stroskov Dohodki.
socialno delo, ker sem hitro §la v pokoj in | domskega varstva preko
mi pomagajo, da pokrijem stroske doma. odlocbe CSD.
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8. Za kaj porabite svoje dohodke? Za kaj vam zmanjka denarja?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

118 Vse za dom. Domsko varstvo. Poraba dohodka.

119 Ampak mi ostane nekaj denarja, da si Kava. Poraba dohodka.
kupim v domu kaksno kavico.

120 Za ni¢ mi ne zmanjka denarja, imam vse Dovolj denarja za vse Poraba dohodka.
kar rabim. potrebe.

H15 Vse porabim za dom. Vsi dohodki za domsko Poraba dohodka.

varstvo.

H16 ... tukaj imam vse in ne rabim svojega Dovolj denarja za vse Poraba dohodka.

denarja. potrebe.
9. Kdo so vasi prijatelji, sorodniki?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

121 H¢i pride enkrat na teden, kdaj pride | H¢i in vnuk. Stiki in druzabnost.
tudi vnuk.

122 Prijatelji so iz doma, se imamo fajn. Prijatelji iz doma Nine Stiki in druzabnost.

Pokorn.

H17 Z zaposlenimi se razumemo tako Zaposleni. Stiki in druzabnost.
dobro ...

H18 ... rada pa se druzim tudi s sestro, ko | Sestra. Stiki in druzabnost.
pride na obisk.

10. S kom imate stike, kdo je za vas pomemben? Kako se imate z njimi?

pogresam vse svoje domace.

ogromnega pomena.

St. izjave Izjava Pojem Kategorija
123 Najbolj héi, vnuk, prijatelji tukaj in H¢i, vnuk, prijatelji, Stiki.
tudi zaposleni. zaposleni.
124 Z njimi je vedno fajn. Dober obcutek. Pocutje ob stikih.
H19 Veliko mi pomeni moj sin. Sin. Stiki.
H20 Bila sem presenecena ko mi je pisala | Sestra. Stiki.
sestra, ko sem prisla v dom. Napisala
je, da se vidimo in res je prisla.
H21 To mi ogromno pomeni, saj Stiki z domacimi so Pocutje ob stikih.

11. Potek dneva: opis, kako poteka vas dan?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija
125 Zjutraj vstanem, pozajtrkujem ... Zajtrk. Obrok.
126 Vsak dan tudi skuham kavo zase in za $e enega | Kuhanje kave. Hobi.
gospoda.
127 ... potem imamo telovadbo Telovadba. Vodena aktivnost
128 ... po koncu grem na cigaret Cigaret. Hobi.
129 Pol pa zunaj mal posedim in se sprehodim. Sprehod. Hobi.
130 ... grem nazaj v sobo, malo berem. Branje. Hobi.
131 ... potem pa je ze malica. Malica. Obrok.
132 Kasneje sem zopet zunaj in potem berem knjige. | Branje. Hobi.
133 Vmes je kosilo in vecerja. Kosilo, vecerja. Obrok.
H22 Zjutraj se zbudim, vstanem, umijem ... Vstajanje, umivanje. | Osebna higiena.
H23 ... potem mi pase da grem malo na svez zrak. Sprehod. Hobi.
H24 ... skupno telovadbo, da se malo razmigamo. Telovadba. Vodena aktivnost.
H25 ... po zajtrku imamo Cas zase do malice. Prosti Cas. Hobi.
H26 Po malici pomagam pospraviti. Pospravljanje. Prosti Cas.
H27 Kasneje je Cas za hobije, branje knjig, pocitek. Prosti Cas. Hobi.
H28 Med dnevom velikokrat kaj skupaj zapojemo. Petje. Hobi.
H29 Potem pokli¢em sestro ali sina ... Telefonski klici. Prosti Cas.

76




H30 ... po kosilu imamo kaksno aktivnost in hitro Aktivnost. Vodena aktivnost.
mine cas.
12. Kako je potekalo vase zivljenje (pred demenco)?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
134 Tega se bolj malo spomnim. Slab spomin na Zivljenje pred demenco.
preteklost.
135 ... bila sem v vrstni hisi. Zivljenje v vrstni hisi. Zivljenje pred demenco.
136 Potem sem jo prodala, saj je bila Prodaja hise. Zivljenje pred demenco.
prevelika.
137 ... sem si kupila enosobno stanovanje v | Nakup hise. Zivljenje pred demenco.
JarSah.
138 Sama sem se odlocila, da grem v dom. Odlocitev za domsko Zivljenje pred demenco.
varstvo.
H31 Zivela sem v Ljubljani 30 let, kjer sem Zivljenje v stanovanju. | Zivljenje pred demenco.
od sorodnikov dobila stanovanje.
H32 Tam sem vzgajala sina, pomagali pa so Vzgoja sina. Zivljenje pred demenco.
mi ostali sorodniki.
H33 Vsako leto sva s sinom odsla s prikolico | Odhod na morje. Zivljenje pred demenco.
na morje.
H34 Zraven sem delala, potem pa sem po Zaposlenost. Zivljenje pred demenco.
nekaj ¢asa mogla v bolnisko zaradi o€i.
H35 Ko je sin odsel, sem bila sama. Odhod sina. Zivljenje pred demenco.
H36 ... veliko se pospravljala, skrbela za Skrb za gospodinjstvo. | Zivljenje pred demenco.
gospodinjstvo.
H37 ... hodila sem na sprehode. Sprehodi. Zivljenje pred demenco.
13. Na koga se lahko zanesete, ¢e potrebujete pomo¢?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
139 Zaposleni mi vse pomagajo, kar reCem, da | Pomo¢ zaposlenih. Pomoc.
potrebujem, so krasni.
H38 Zaposleni mi pomagajo pri prestiljanju Pomoc¢ zaposlenih. Pomoc.
postelje, za vse ostalo pa poskrbim sama.
H39 Vedno pokli¢em osebje, ko kaj Pomo¢ zaposlenih. Pomoc.
potrebujem.
14. Kdo bi vam $e lahko pomagal?
St. izjave Izjava Pojem Kategorija
140 Ne, Imam vse kar rabim. Imeti vse kar potrebujes | Ni potrebe po dodatni
pomoci.
H40 Rada bi §la zobozdravniku in rada | Zobozdravnik, okulist Potreba po dodatni

bi §la na pregled za oci.

pomoci.

15. Kaj vas veseli, vznemirja, Zalosti? Kaksne prelomnice v Zivljenju ste doziveli?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

141 ... smrt mojih dveh partnerjev. Zalost ob izgubi. Obcutek zalosti.

H41 Vse¢ mi je, ko gremo vsi stanovalci tukaj Druzenje s sostanovalci. | Obcutek radosti.
na vroco ¢okolado ali na kaksen izlet.

H42 Zalostni me, ker ne zivim doma, ker Zelja po zivljenju v Obcutek zalosti.
nimam toliko svobode. domacem okolju.

H43 Tukaj je super, ker je narava. Narava. Obcutek radosti.

H44 Hudo mi je, ker se rada pogovarjam in Tezave pri komunikaciji | Obcutek zalosti.
tezko se mi je pogovarjati s stanovalci, ker | s sostanovalci.
marsikdo ne govori.
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16. Kaj vam je pomembno v Zivljenju?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija
142 Najbolj h¢i in vnuk. H¢i in vnuk. Pomembni ljudje v
zivljenju.
H45 Da je clovek ohranjen kolikor se da, da se trudi | Ohranjenost Pomembnost zdravja,
zase, da je samostojen. ¢loveka, trud ohranjanja in
zase, samostojnosti ¢loveka.
samostojnost.
H46 Pomembna mi je druzina, sin, vnukinja, snaha, Druzina. Pomembni ljudje v
sestra. zivljenju.
H47 Pomembno mi je, da se lahko pogovorim z Pogovori, Pomembnost pogovorov,
nekom in mu zaupam svoje probleme, nekoga ki | zaupanje, zaupanja, razumevanja
bi poslusal in razumel. razumevanje. ljudi.

17. Kaj si v zivljenju zelite?

St. izjave Izjava Pojem Kategorija

143 Samo, da bi bila moja h¢éi in vnuk Zdravje in uspesnost Zdravje in uspesnost
zdravi in Se naprej uspesni. héere in vnuka. bliznjih.

H48 Rada bi od§la ziveti nekam, kjer so Zelja po zivljenju in Zelja po zivljenju in
malo mlajsi ljudje, da bi se lahko z druzenju z mlajSimi druzenju z mlaj8imi
njimi pogovarjala. ljudmi. ljudmi.

H49 Zelim si videti vnukinjo, upam da Zelja po stikih z Zelja po stikih z druzino.
pridejo kaj v Slovenijo. vnukinjo, sinom in

snaho.

H50 Sanjam, da bi odsla Se kam potovati. Potovanje. Zelja po potovanju.

H51 Po tihem si zelim, da bi §la sina Potovanje k sinu. Zelja po stikih z druzino.
obiskati.

Priloga 5: Teme fokusne skupine

1. Specifi¢ne potrebe ljudi z demenco v ob&ini Zalec, ki niso zadovoljene.

2. Vizija, Zelje na podro&ju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v Zalcu.

Priloga 6: Smernice za intervjuje s strokovnimi delavci

Tema 1: Organizacija oskrbe ljudi z demenco

1. Koliko razli¢nim ljudem ste pomagali, jih oskrbovali v zadnjem mesecu, tednu?

2. Koliko od teh je ljudi, ki imajo diagnozo demence in koliko je takih, ki kazejo znake demence, pa $e nimajo
diagnoze? Koliko od teh ljudi je v prvem, drugem, tretjem stadiju bolezni?

3. Ali pomagate, oskrbujete vec¢inoma iste ljudi vsak dan ali vedno drugim?

Tema 2: Izvajanje oskrbe ljudi z demenco

4. Opisite, kako poteka vase delo, kadar gre za oskrbo ljudi z demenco? Kaksne vrste, oblike pomoci
zagotavljate Cloveku z demenco?

5. Prosim, ¢e opisete primer dobre (kakovostne) prakse pri delu z ljudmi z demenco in primer slabe
(nekakovostne) prakse pri delu z ljudmi z demenco.

6. S kaksnimi tezavami se srecujete pri delu z ljudmi z demenco?

7. Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti) te tezave?

Tema 3: Znanje in usposobljenost za oskrbo ljudi z demenco

8. Kaksne in katere so po vasem mnenju potrebe ljudi z demenco? Kako so se z epidemijo covida-19 te potrebe

spremenile?

9. Kaj bi pri vasem delu potrebovali za bolj kakovostno oskrbo ljudi z demenco?
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10. Kje in kako ste se izobrazevali in usposabljali za pomo¢ ljudem z demenco?

Tema 4: Emocionalno delo

11. Kako dozivljate vaso pomo¢ (kot uspesno, uc¢inkovito, delno ucinkovito, neucinkovito)? Opisite zakaj.
12. Kaksne programe za razbremenjevanje imate na voljo (npr. supervizija)?

13. Kako se povezujete Se s kaksnimi drugimi organizacijami, ki se ukvarjajo s pomocjo ljudem z demenco
oziroma z drugimi strokovnjaki? Katerimi?

Priloga 7: Smernice za intervjuje s sorodniki ljudi z demenco
Tema 1: Prvi znaki demence in postavitev diagnoze
1. Kdaj ste prvic opazili zacetek demence? Po katerih znakih ste odkrili bolezen? Kako ste ravnali v tej situaciji?

2. Kako ste prisli do diagnoze? Kateri postopki so bili potrebni? Ali bi pri tem potrebovali pomo¢? Kdo bi vam
lahko pomagal in kako? Kako je po vasem mnenju epidemija covida-19 vplivala na postavitev diagnoze?

3. Kako ste sprejeli diagnozo? Kako ste se pocutili, ko ste izvedli za diagnozo?
4. Koliko Casa je trajalo, da je bila diagnoza postavljena?

5. Kaj je bilo drugace po postavitvi diagnoze? Kaj se je spremenilo v Zivljenju ¢loveka z demenco in v vaSem
zivljenju?

Tema 2: Prepoznavanje demence pri sorodniku in poznavanje bolezni

6. Ali ste v tistem Casu ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci? Kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

7. Kje ste dobili potrebne informacije (o bolezni, pomodi ...), ko je sorodnik dobil diagnozo demence? Kako je
po vasem mnenju na to vplivala epidemija covida-19?

8. S kaksnimi tezavami ste se soocali ob postavitvi diagnoze?
Tema 3: Pomoc in podpora iz oZjega in SirSega socialnega okolja
9. Kdo vam je stal ob strani? Kdo so bile pomembne osebe za podporo vam in sorodniku z demenco?

10. Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomoc¢? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lazja pa tega
niste dobili?

11. Kaksno pomo¢ in podporo bi potrebovali pri uveljavljanju dolocenih pravic? V kaksnih primerih? Prosim
opisite.

Tema 4: Formalna pomo¢
12. Na kaksen nacin ste iskali formalno oskrbo, pomo¢? Na koga ste se obrnili po pomo¢ in zakaj?

13. Kaksne izkusnje imate s strokovnjaki (socialnimi delavci, zdravstvenimi delavci, psihiatri idr.)? Kaksno
pomo¢ in podporo bi potrebovali pri sodelovanju s strokovnjaki?

Tema 5: Sporazumevanje s sorodnikom z demenco

14. Na katerem podrocju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco najvec tezav?
15. Kako poteka vasa vsakdanja komunikacija s sorodnikom z demenco?

16. Kako je skusal sorodnik z demenco prikriti bolezen?

17. Kako se je sorodnik z demenco soocal (sprejemal, odzival na spremembe ...) z boleznijo in kako se je to
kazalo v sporazumevanju z njim? Kako je na to vplivala epidemija covida-19?

Tema 6: Spremembe v Zivljenju ¢loveka z demenco in njegove druZine

18. Katere pozitivne spremembe ste opazili v Zivljenju sorodnika po postavitvi diagnoze?
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19. Kako so se spremenile vloge v druzini ob pojavu demence pri sorodniku? Kako ste organizirali zivljenje po
diagnozi? Kaksno je potekalo vase Zivljenje prej?

20. Kaj vas je najbolj presenetilo pri poteku bolezni?

21. Kako so osebnostne spremembe sorodnika z demenco vplivale na vase medsebojne odnose v druzini?
22. Kaksne prilagoditve bivalnega okolja je zahtevala oskrba doma?

Tema 7a: DoZivljanje institucionalne oskrbe'

23. Kako ste dozivljali odhod ¢loveka iz domacega okolja v dom za stare? Kako je na to vplivala epidemija
covida-19?

24. Kaj je drugace sedaj, ko je sorodnik v domu za stare?

25. Kako je potekal prihod v dom?

26. Kako se je sorodnik z demenco navadil na zivljenje v domu?

27. Kako ste se vi razbremenili bremena oskrbe?

28. Kako sedaj poteka sporazumevanje med vami in sorodnikom z demenco?

29. Kako se je §irse in ozje okolje odzvalo na spremembe pri ¢loveku z demenco in na njih kot sorodnike,
oskrbovalce?

Tema 7b: DoZivljanje institucionalne oskrbe’

23. Kaksna so vasa stali§¢a do institucionalne oskrbe?

24. V katerih situacijah bi se odlodili za institucionalno oskrbo?

25. Kako je epidemija covida-19 vplivala na odlo€itev za institucionalno oskrbo?
Priloga 8: Smernice za intervjuje z ljudmi z demenco

1. Stanovanje (Kje zivite, kje bi radi ziveli?)

1.1. Cigava je hisa, stanovanje?

1.2. S kom zivite? Zasebnost — imate mir, lahko povabite prijatelje? Sostanovalci? Se z njimi razumete? Bi raje
bili sami (ali obratno, ¢e ste sami, bi raje ziveli Se s kom)?

1.3. Ureditev stanovanja: kaj vam je pomembno?

2. Delo in denar (Kaj delate, kaj bi radi delali?)

2.1. Kaksno izobrazbo imate?

2.2. Kaj delate? Kaj ste Se delali v zZivljenju? Kaj ste po poklicu?

2.3. S ¢im se Se ukvarjate, kak$ne hobije imate? Kaj vas zanima? Na kaj ste ponosni? Kaj vam daje
zadovoljstvo? Znanja, spretnosti, poklic, izdelki: kaj znate, kak$ne spretnosti imate? Kaj bi se radi $e naucili?

2.4. Dohodek: pokojnina, obCasni in stranski zasluzki? Stroski?
Za kaj porabite svoje dohodke? Za kaj vam zmanjka denarja? Za kaj bi potrebovali denar?
2.5. Neplacano delo: kaj Se delate? Kdaj se pocutite koristnega?

3. Stiki in druzabnost (S kom se druzite, bi se radi druzili?)

3.1. Kdo so vasi prijatelji, sorodniki? S kom imate stike, kdo je za vas pomemben, kdo od vasih sorodnikov,
prijateljev in znancev je pomemben za druge? Ob kaksnih priloznostih se videvate? Kako se imate z njimi?

! Vpraganja za sorodnika z demenco, ki Zivi v domu za stare
2 Vprasanja za sorodnika z demenco, ki Zivijo v doma&em okolju
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3.3. S kom nimate stikov? S kom bi jih radi imeli?

3.4. Kaj vam dajejo vasi znanci, prijatelji in sorodniki in kaj sami dajete njim (denar, dobrine, nasveti, Custva
itn.)?

4. Vsakdanje Zivljenje (Kako zivite, bi radi Ziveli?)

4.1. Potek dneva: opis, kako poteka va$ dan — vstajanje, obroki, opravila ¢ez dan, ritem dneva, delo in poditek,
koga srecate in se druzite z njim, kako koncate dan.

4.2. Potek zivljenja: kako je potekalo vase zivljenje (pred demenco)?

4.3. Gospodinjstvo: kako poskrbite za svojo prehrano? Kdo kuha in pomiva posodo? Imate radi pospravljeno?
Kdo pospravlja in kdaj? Kako operete perilo, ga zlikate? Kako je s hisnimi popravili in urejanjem stanovanja?
Kdo poskrbi za otroke, varstvo? Kdo skrbi za starSe in druge sorodnike ali ¢lane gospodinjstva?

4.4. Prosti ¢as: kdaj imate prosti ¢as? Kaj delate v prostem ¢asu? Hobiji? Sport, kultura, rekreacija?

4.5. Opravki: kako imate urejeno placevanje raéunov, poloznic? Kaksne opravke navadno imate (na upravni
enoti, dav¢ni upravi, centru za socialno delo ipd.)? Kaksen prevoz navadno uporabljate? Kako vzdrzujete stike s
prijatelji, kolegi, druzino, npr. na daljavo (mobitel, racunalnik in internet, pisma)?

4.6. Na koga se lahko zanesete, ¢e potrebujete pomoc? Koga lahko poklicete, da vam priskoc¢i na pomoc?

4.7. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga (npr. ostali sorodniki, strokovnjaki)? (NAVODILO ANKETARJU:
Za vsako osebo, ki jo navede, vpraSajte Se:)

4.7.1. Kaj natan¢no naredi za vas?
4.7.2. Koliko ¢asa na dan v povpre¢ju vam nameni?

4.7.3. Kako vi sami ocenjujete to pomoc¢ (kot kakovostno, pozitivno ali kot nekakovostno, negativno)? (Namesto
tega vpraSanja bi lahko postavili tudi serijo bolj ozko usmerjenih vprasanj, ki bi ravno tako dala odgovor na
vprasanje o kakovosti pomoci, npr.: V kolik$ni meri vam ta oseba daje moznost, da stvari, ki jih Se lahko
opravite sam, tudi opravite? V koliksni meri lahko vplivate na nacin/Cas izvajanja oskrbe? Kako lahko izrazite
svoje Zelje in potrebe? V kolik$ni meri oskrbovalec te Zelje tudi uposteva?)

4.7.4. Kaksen financni stroSek predstavlja za vas ta pomoc?

4.7.5. Kdo bi vam $e lahko pomagal (npr. osebe, organizacije,...) pa ga zaradi razli¢nih razlogov do sedaj Se
niste vkljucili v pomo¢? (NAVODILO ANKETARJEM: ¢e nastejejo koga, jih vprasajte Se):

4.7.6. Kaj so glavni razlogi, vzroki, da niste vkljucili te pomo¢i?
5. Namesto hospitalizacije in institucionalizacije (Zivljenjski dogodki)
5.1. Kaj vas veseli, vznemirja, zalosti? Kaksne prelomnice v zivljenju ste doziveli?

5.2. Hospitalizacija kot zivljenjski dogodek: Kako je do nje prislo? Kaj vam je pomenila hospitalizacija in kaj za
vase bliznje? Kako bi se ji lahko izognili?

5.3. Kaj vas obremenjuje, razbremenjuje? Kako ravnate, ko ste preobremenjeni?

5.4. Izzivi — kaj bi radi doziveli? Kako dozivljate razli¢ne krize (osebne, Custvene, dozivljajske, financne,
medosebne, eksistencne)? Kaj vas skrbi? Cesa se bojite?

5.5. Kaj vam je pomembno v zivljenju? V kaj verjamete, za kaj se zavzemate? Zakaj zjutraj vstanete?
Kaj naredite, ¢e »izgubite kompas«?

5.6. Kaj bi po vasem mnenju $e potrebovali, da bi bilo vase zivljenje lazje?

6. Nelagodje v interakciji — interakcijski prekrski (Zadrege)

6.1. Kaj vas spravi v zadrego? Kaj vam pri tem pomaga?

6.2. Skrivnosti? Kako jih skrivate, komu jih zaupate? Spostovanje? Koga spostujete in kdo spostuje vas? Kdo so
vasi zaupniki, zagovorniki?
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7. Institucionalna kariera (Institucije, kariera)
7.1. Kaj vas moti, ko ste v bolnisnici ali kaksni drugi instituciji?

7.2. Sprejem: kaj je treba narediti, ko greste v bolni$nico? Za kaj morate poskrbeti, ko ste zunaj bolnisnice in za
kaj, ko ste znotraj?

7.3. Odpust: kaj vas ¢aka zunaj? Cesa se veselite in Gesa vas je strah? Kako si predstavljate Zivljenje zunaj? (v
primeru izkusnje hospitalizacije)

7.4. Kaksne informacije potrebujete, ko ste v bolnisnici ali kaksni drugi ustanovi? Ali se lahko pritozite glede
oskrbe? Kje in kako? Kaksen odnos pri¢akujete od osebja? Kaj si zelite, ko morate na pregled k zdravnici, na
pogovor k socialni delavki?

7.5. Ali lahko izbirate zdravnika, socialnega delavca, kdo bo delal z vami? Koga (ali kaks$nega) bi izbrali?
8. Neumescenost in pripadnost (Moc in cilji)

8.1. Moc¢: kako lahko vplivate na svoje zivljenje? Kako se odloCate o pocitnicah, o tem, kaj boste jedel in pil, ali
lahko izbirate televizijske in radijske, programe, dejavnosti? Kako izbirate obleke? Imate sposobnost ali moc
izraziti, kaj vam je v§e¢? Imate prevoz? Denar? Vas drugi vidijo kot spoStovanja vredne? Kaksen vpliv imate na
svojo spolnost? Koliksno mo¢ imate vplivati na to, kaksne odnose imate z drugimi ljudmi?

8.2. Osamosvajanje: od druzine, partnerja, sluzb in strokovnjakov
Samostojno zivljenje: potek, prednosti, pomanjkljivosti

8.3. Prevzemanje razli¢nih vlog: katere vloge in polozaje imate? Katere od teh vlog so cenjene in katere so manj
cenjene ali razvrednotene? Katere od vasih vlog so za vas in za druge pomembne, bolj izrazite in katere manj?
Katere vloge in polozaje bi radi imeli? Kaj za to potrebujete (spretnosti, vpliv, atribute ipd.)?

8.4. Pripadnost: kam bi se radi vkljucili?

8.5. Zelje in cilji: kaj si v Zivljenju Zelite? Kako si predstavljate svoje Zivljenje ¢ez eno leto (tri, pet, deset let)?
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