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POVZETEK

V pricujoci doktorski disertaciji je predstavljena demenca z zdravstveno oskrbo obolelih
ter osnovni medicinski model obravnave v $tirih domovih starejSih ob¢anov v Mestni
obcini Ljubljana. Ob tem so teoreticno osvetljeni tudi ostali modeli, ki so uveljavljeni
izven slovenskih meja. Prikazana je socialno-pedagoska perspektiva dela z aktivnostmi in

intervencijami individualne ter skupinske obravnave oseb z demenco.

V opravljeni empiri¢ni raziskavi so potrjena dejstva, da sedanja strategija dela na podroc¢ju
obravnave oseb z demenco v institucijah temelji izklju¢no na funkcionalnih deficitih, saj
premalo uposteva Se ohranjene sposobnosti posameznikov ter njihove pravice do
avtonomnega in kompetentnega urejanja zivljenja. Predstavljeni sta novi paradigmi k
sistemskemu pristopu k problemu demence, in sicer koncept obvladovanja Zivljenja in
koncept usmerjenosti na zivljenjsko okolje s koriS€enjem notranjih in zunanjih virov. Tako
se za socialno pedagogiko razsirja teoreticno polje delovanja ter odpira pot v gerontolosko

prakso v institucionalnem okolju in izven njega.

Kljucne besede: demenca, institucionalna oskrba, oseba z demenco, modeli obravnave,

svojci, socialna pedagogika, integrirani model oskrbe



ABSTRACT

This doctoral dissertation presents dementia together with nursing care of the patients and
researches the basic model of treatment in four homes for the elderly located in the
Ljubljana municipality. Furthermore it also sheds light on theory of other models
established beyond Slovenia's borders. It presents the social pedagogy perspective of

activity work and interventions for individual and group treatment of dementia patients.

The research that has been carried out delivers factual proof that the current work strategy
in the field of medical treatment of dementia patients in the institutions is based on the
functional deficits, since it does not sufficiently account for the preserved capabilities of
individuals and their right to autonomous and competent life-management. Two new
paradigms to the systemic concept are presented, these are the concept of life management
and the concept of life-space orientation with the use of internal and external sources. This
way social pedagogy is expanding its scope of activity and paving the path to gerontology

practice inside and outside the institution environment.

Keywords: dementia, instiutional care, dementa care, dementia patient, treatment models,

relatives, social pedagogy, integrated care model.
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PREDGOVOR

Podaljsanje zivljenja moramo sprejeti kot novo paradigmo ter ga oblikovati tako, da
dejavno posegamo v oblikovanje lastnega, posebno socialnega sveta. Clovek je socialno
bitje, zato trdna socialna struktura v nekoliko oddaljeni prihodnosti ponuja drugo
perspektivo s podporo na deficitarnih podro¢jih, hkrati pa prispeva k razvoju novih
strategij za obvladovanje zivljenjskih situacij. Danes se premalo zavedamo dejstva, da
moramo biti pripravljeni na zdravo zivljenje tudi pri devetdesetih letih. Meje se premikajo,
in to dejstvo ni iluzorno pricakovanje, saj demografski kazalci nakazujejo prav trend

narascanja Stevila zelo starih ljudi po vsem svetu.

Dvojnost globalnega sveta kaze na eni strani nepri¢akovano hiter razvoj znanosti,
komunikacijske tehnologije in medijev ter njihovo uporabo za splosno ¢lovesko dobro ter
daljnosezne ugodne vplive na podaljSanje in kakovost Cloveskega zivljenja. Druga plat
sveta zrcali mracnejSo podobo z izkoriS€anjem vseh virov za razvoj sredstev za mnozi¢no
unicenje zivljenj, kjer je prihodnost rodov negotova ob visoki smrtnosti novorojencev pri
porodu ter mnozi¢ni okuzenosti s HIV-om ter pomanjkanju pitne vode, cepiva in splosne

izobrazbe v nekaterih okoljih.

Vprasamo se lahko, kam nas takSen razvoj vodi in kam si Zelimo? Je dolgo Zivljenje
obolelih za demenco morda kazen ali nagrada sodobnega sveta? Mar ne zelimo ziveti
dolgo, polno in aktivno zivljenje brez bolezni in bolecin, ali pa smo sami le ujetniki
lastnega napredka? Izrecene dileme, s katerimi zivimo na§ vsakdanjik, klicejo k ustreznim
druZzbenim inStitutom, ki imajo politicno mo¢ pri realizaciji utemeljenih projektov,

usmerjenih v kakovost zivljenja ljudi.

Dejstvo je, da ima vsak posameznik moznost izbire, dokler zdravorazumsko spoznava svet
in ustrezno odgovarja na vse izzive, ki se mu zastavljajo. In najpogosteje je v zivljenju
tako. S podaljSanjem Zivljenjske dobe je delez tistih, ki jim bolezen odvzame moZnost
kognitivne presoje, cedalje vecji, saj s kompenzacijo morbiditete in kompresijo mortalitete
dokaj uspe$no premagujemo vsakodnevne Zzivljenjske tezave. Tako se krog izbir za te
osebe o0zi, ponujenih priloznosti zanje je vse manj, izzivi Zivljenja pa ostanejo
neprepoznavni in/ali objektivno prezahtevni. Prav osebe z demenco imajo za realizacijo
premalo ohranjenih sposobnosti, zunanji podporni viri pa so hitro nezadostni in pogosto

neucinkoviti. Kako torej napre;j?

Mortaliteta ali umrljivost ljudi se sprico omenjenih dejstev prelaga na cas, ko izginejo Se
zadnji aktivni potenciali v mozganih. Kdaj to¢no je to? Meja je individualno premakljiva,
nihCe je ne zna vnaprej dolociti, vemo pa, da nanjo vpliva vse, kar od rojstva do konca

Zivljenja ustvarimo, in kako zivimo. Notranje bogastvo, zdravje, sreca, veselje, znanje,



uspehi, prijatelji na eni strani ter revscina, zalost, bolezni, nesreCe, pomanjkanje znanja,
neuspehi na drugi strani. Vse to skupaj in Se ve¢ je nasa zivljenjska malha, ki jo nosimo s
koncu? Oboleli za demenco se ne spominjajo vec, zato potrebujejo pomoc tistih, ki bodo
znali iz njihove malhe izbrskati svetle zaklade zivljenja, jim dati smisel in jih umestiti v
sedanjost, tako da bodo z njimi oblikovali vsakdanjik. Poleg ostalih strokovnih delavcev
vidimo socialnega pedagoga kot strokovnjaka, ki bo na tej poti obolelemu pomagal najti

nacine, kako doseci kratkoroc¢ne cilje pri obvladovanju vsakodnevnih zivljenjskih nalog.

Zdravje zajema tudi sposobnost posameznika za spoprijemanje s spremembami, tudi
bolezenskimi, saj prav kompenzacija bolezni zahteva visoko stopnjo lastne aktivnosti in
zavedanja, da ni¢ v Zivljenju ni samoumevno. Tudi naSa starost ne. Kako si lahko
pomagamo in kaj lahko storimo, da bo Zzivljenje tudi starejSim nudilo maksimalno
zadovoljstvo im uspeh? Tudi oseba z demenco' lahko namre¢ z aktiviranjem sposobnosti

dokaj uspesno kompenzira bolezenske primanjkljaje.

Za zakljucek Se temeljno vprasanje: »Ali je naSa druzba dozorela in ali Zeli takSne
spremembe?« Zagotovo ni pricakovati enotnega odgovora, tudi ¢e smo sedaj Sele na
zacetku je to prvi odlocilni korak. Zavedati se moramo, da se vlozek sredstev, ki ga
prispevamo danes, nestetokrat visji vraca prihodnjim rodovom do konca nasSe civilizacije in
to je bistvo Cloveskega zivljenja, ki tudi naSo starost odlikuje z edino pravo novo

kakovostjo. Povrnimo ji blisc.

"'V doktorski disertaciji kot sopomenke »oseba z demenco« uporabljeni tudi izrazi: posameznik,
oskrbovanec, starostnik, stanovalec z demenco, oboleli in pacient (v medicinskem delu). Izrazi so
pomensko popolnoma enaki in se nanasajo na populacijo oseb z demenco v domac¢em okolju,
socialni ustanovi, instituciji, domu starejSih ob¢anov in bolnisnici.



UVOD

Sindrom demence je druzinski ter hkrati druzbeni problem, saj obolele osebe potrebujejo
vsestransko podporo za usklajeno funkcioniranje v okolju. Znano je, da se tveganje za
zdravstveno oskrbo z napredovanjem bolezni izrazito zvi$a in se tako najbolj zahtevna
obravnava teh oseb premesca iz druzinskega v institucionalno okolje, kjer z razpolozljivimi
materialnimi in kadrovskimi viri zajamejo predvsem zdravstveni vidik oskrbe. Izbrana
tema zadeva cas, v katerem zivimo, saj so v nalogi na teoreti¢ni ravni razlozene bistvene
dimenzije demence z nakazanimi modeli obravnave ter z uspeSnimi metodami in tehnikami
dela. Tako pri¢ujoce delo poleg raziskovalnih izsledkov o metodah obravnave z obolelimi
v institucionalnem okolju vizionarsko odpira podro¢je dela socialnega pedagoga z

nakazanimi smernicami dela s posamezniki.






I TEORETICNI DEL

1 SINDROM DEMENCE

V strokovnih znanstvenih sferah, kamor pri¢ujoca disertacija nedvoumno spada, demenco®
opisujemo v stadijih in fazah, pri ¢emer najbolj izstopajo razlicne omejitve na podrocjih
samostojnosti in funkcionalnosti za obvladovanje Zzivljenjskih in dnevnih aktivnosti.
Vendar se Stevilni strokovnjaki s podro¢ja, med njimi Feilova (2000), Forstl (2004) in
Kogoj (2007a), strinjajo, da med posameznimi stadiji ni ostre meje, uposStevajoc
individualne in spremljajoce dejavnike. Ne glede na to staliSce pa razmejitev neizpodbitno
pomaga pri aplikaciji razli¢nih intervencij, kot ugotavljata Kitwood (2003) in Miiller
(2004), ter prelaganju najtezjih znakov bolezni na kasnejSi ¢as in posredno koriS¢enja
kognitivne rezerve® posameznika za udinkovito funkcioniranje v Zivljenjskem okolju
(Flaker idr. 2004; Frank in Konta, 2005; Dausein, 2008; Yu idr. 2009).

Demenca je patoloski proces, ki se kaze z upadom kognitivnih funkcij, posebno na
podro&ju spominskih zmoznosti, vendar brez kvalitativnih® in kvantitativnih motenj
zavesti’ (Grad, 1998; Wagner, 2002; Kogoj, 2007a). Deficiti na omenjenih podro¢jih
znatno motijo samostojno spoprijemanje z Zzivljenjskimi nalogami in funkcioniranje v
socialnem okolju. Dandanes lo¢imo ve¢ vrst demenc, pri cemer je zdale¢ najpogostejsa
oblika Alzheimerjeva demenca (AD) s progredientnim in ireverzibilnim potekom, kakor
ugotavlja Wagner (2002). Splosno gledano pa potek demence kaze pestro sliko
kognitivnih, psihopatologkih, nevroloskih® in funkcionalnih simptomov, kjer se uposteva
interindividualne in intraindividualne razlike, glede na zacetek in potek procesa, izrazeno
ucinkovitost pri izvajanju aktivnosti, pa jo spremljajo tudi tipi¢ni simptomi bolezni, ki

praviloma odrazajo spremembe v mozganih.

? Demenca je proces, hujsi upad kognitivnih sposobnosti, ki ga povzro&ijo najpogosteje druge
bolezni, kot so Alzheimerjeva bolezen, ateroskleroza idr., in predstavlja skupek razlicnih znakov na
podrocju ¢ustvovanja, vedenja, kognicije idr. (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

? Kognitivna rezerva predstavlja kognitivno kapaciteto posameznika, ki je toliko vigja v bolezni,
¢im visje je bilo njeno izhodis¢e v stanju zdravja. Vecja kot je kognitivna rezerva, bolj uspesno je
funkcioniranje posameznika kljub bolezenskim znakom (Frank in Konta, 2005).

* Kvalitativne motnje zavesti se kaZejo kot utesnjena zavest, omejitev obsega zavesti na ozek krog
misli, obcutij in notranjih vzgibov (Mil¢inski, 1993).

> Kvantitativne motnje kaZejo na stopnjo budnosti in reagiranje na bole¢inske draZljaje ter tako kot
blazja zaspanost (somnolenca), trdnej$a zaspanost (sopor) in popolna zaspanost (koma) (Mil¢inski,
1993).

% Kognitivne simptomi predstavljajo znake kognitivnega funkcioniranja, ki vklju¢uje misljenje,
spomin, prepoznavanje, presojo itd. (Mil¢inski, 1993).



Prav zaradi omenjene pestrosti, ki jo izkazuje motnja, klasifikacijski sistemi navajajo
ve&delne diagnosti¢ne kriterije’ demence. Ti na prvem mestu navajajo kognitivni upad na
najmanj dveh podrocjih, s poudarkom na spominskih motnjah, z opaznimi spremembami v
smislu afazije,® apraksije’ in agnozije'® ter s teavami na podrogjih abstraktnega misljenja,
nacrtovanja in kritiCne presoje (Mesec, 2001; Hiirny, Schwenk in Inglin, 2002).
Individualni pomen omenjenih simptomov je zelo pomemben za vsakodnevno

funkcioniranje na fizicnem, psihicnem in socialnem podrocju vsakega posameznika.

V Mednarodni klasifikaciji bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov (MKB, 1998) je
navedena naslednja opredelitev: Demenca (FO0 — FO03) je sindrom, ki ga povzroca
mozganska bolezen, navadno kronicna ali progresivna, kjer gre za motnjo vec visjih
kortikalnih funkcij, vkljucno spomina, misljenja, orientacije, razumevanja, racunskih
zmoznosti, ucnih sposobnosti ter govornega izrazanja in presoje z omejitvami na podrocju
vsakodnevnih Zivljenjskih aktivnosti, neopaznim zacetkom in pocasnim poslabsanjem, ki
trajajo najmanj Sest mesecev. Mesec (2001) ter Velikonja in Strukelj (2003) navajajo, da

se klini¢na slika ne ujema vedno s spremljajo¢imi organskimi spremembami v moZganih.

Klini¢na opazovanja na podroc¢ju demenc, kakor navajajo Becker, Boller, Lopez, Saxton in
Mc Gonigle (1994, v Wagner, 2002), kazejo na visoko skladnost med klini¢nimi simptomi
in nevropatoloSkimi spremembami, in sicer z vrednostjo med 63 % in 98 %, kar so

osupljivo visoke vrednosti.

Makroskopske spremembe se kazejo v redukciji mozganske mase (<1000 g) z
zmanjianjem volumna posebno v temporalnem,'' parietalnem'” in frontalnem" delu

mozganov ter s poveCanjem prostornine mozganskih komor,'* kar se potrdi z magnetno

" Diagnostiéni kriterij, so toéno dolo&eni znaki, ki morajo biti prisotni za dolo¢eno bolezen (npr.
demenco) (Mednarodna klasifikacija bolezni, 1995).

¥ Afazija je oslabelost ali izgubljena zmoznost govora zaradi mozganskih okvar (tako motoriéna:
nezmoznost govora ob ohranjenem dojemanju in razumevanju; ter senzori¢na nezmoznost
dojemanja in razumevanja govora ter spoznavanja govornih simbolov (Mil¢inski, 1993).

? Apraksija je nesposobnost, da se hote izvajajo smotrni gibi in uporabljajo predmeti ob sicer
ohranjeni motoriki (ideatori¢na: napa¢na uporaba predmetov zaradi nezmoznosti nacrtovanja ali
ideomotori¢na: nesposobnost opravljati smiselne gibe pri ohranjeni motoriki) (Slovenski
medicinski e-slovar, 2004)..

' Agnozija pomeni izgubo sposobnosti za prepoznavanje znanih stvari (simboli¢na: nesposobnost
prepoznati simbole; opti¢na: nezmoznost spoznavanja znanih predmetov in oseb z vidom)
(Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

" Temporalni del pomeni senéni¢ni predel mozganov (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

2 Parietalni del pomeni temenski predel mozganov (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

" Frontalni predel se nanasa na &elni del mozganov (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

' Mozganske komore so votli deli mozganov v beli masi in so zapolnjene z likvorjem ali
mozgansko tekocino (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).



resonanco'~ (MR) in radunalnisko tomografijo'® (CT). Mikroskopske spremembe zadevajo
predvsem intra- in ekstraceli¢ne strukture,'” ki se kaZejo z oblikovanjem senilnih in
difuznih plakov, nevrofibrilarnih pentelj, degeneracijo nevronov,'® spremembo sinapti¢ne
Spranje,'’ vedplastnimi spremembami nevrotransmiterjev,”® imunolokimi reakcijami
nevritskih plakov?' ter vaskularnimi spremembami, kakor navajajo Grad (1998), Wagner
(2002) in Forstl (2004).

Tako lahko za Alzheimerjevo demenco, kot podvrsto demence, z veliko verjetnostjo
trdimo, da predstavlja sindrom, kjer razli¢ni dejavniki znatno vplivajo na pojav znakov in
potek same bolezni (Feil, 2000; Kitwood, 2000; Kverno idr., 2008). Bolezenske
spremembe se najverjetneje zacnejo ze deset let do dve leti pred prvimi klini¢nimi znaki.
Obicajno pa mine leto ali vec, preden pacienti oziroma njihovi svojci pois¢ejo pomoc, torej
krepko potem, ko so se bolezenski znaki ze nedvomno zaceli kazati. Pri telesno zdravih
lahko bolezen traja od tri do 20 let, v povpre¢ju med osem do deset let, realno pa do smrti
mine manj ¢asa, saj oboleli umirajo zaradi drugih spremljajo¢ih bolezni (Kogoj, 1998;
Wagner, 2002).

Razlike med posameznimi oblikami demenc se kazejo v specificnosti izpadov posameznih
kognitivnih funkcij in v drugih simptomih bolezni ter opisu vedenjskih in socialnih relacij,

Se navajajo Kverno idr. (2008).

Avtorji raziskave 'Spodbujanje zdravja, preventiva in rehabilitacija v starosti — naloga
nege' [Gesunheitsforderung, Prevention und Rehabilitation im Alter — Augabe der Pflege],
(tako Pavlik idr., 2004), ugotavljajo, da so opazna izboljSanja na podrocju funkcioniranja,
kar opravicuje terapevtsko diagnosti¢ne intervencije. Prav tako Kverno s sodelavci (2008)

ugotavlja, da so v raziskavi pri 126 osebah v napredovanem stadiju demence v proces

"> Magnetna resonanca je vzbujanje magnetnih dipolov atomskega jedra z elektromagnetnim
valovanjem, preiskava za pregled globljih tkivnih struktur (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).
'® Ragunalniska tomografija — globinsko slikanje telesa ali organov v plasteh, ra¢unalnik oblikuje
sliko (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

' Intraceli¢ne strukture poudarjajo znotrajceliéni sestav (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

' Difuzni plaki so lehe (aterosklerotiéne) na oZilju. Nevrofibrilarne pentlje se nanagajo na
nevrofibrile (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

' Sinapti¢na $pranja je prostor, stik med sosednjima nevronoma, kjer se vzburjenje prenasa z
nevrona na nevron (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

2% Nevrotransmiterji so spojine, ki se sintetizirajo v presinaptiénem nevronu, hranijo v sinapti¢nih
mesickih, se sprostijo ob vzburjenju zivénega koncica, z difuzijo prek sinapse dosezejo
postsinapti¢no membrano, kjer po vezavi na receptor stimulirajo ali inhibirajo postsinapti¢no
celico; pomeni tudi mediator (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

*! Imunoloske reakcije predstavljajo odziv organizma na imunsko dogajanje v telesu (Slovenski
medicinski e-slovar, 2004).



zdravljenja poleg zdravil vkljucili nefarmakoloske metode® obravnave, ki so se izkazale
za ucinkovite pri obvladovanju vedenjskih in psihi¢nih motenj, saj so z njimi pozitivno
vplivali na kakovost zivljenja, trdijo tudi Spijker idr. (2008). Kogoj (1998) in Wagner
(2002) navajata, da je 1% vseh vrst demenc ozdravljiv in da se pri 10 % z ustrezno
obravnavo osnovne bolezni doseze izboljSanje kognitivnih simptomov, kar je bilo

dokazano s klini¢nimi opazovanji (Spijker idr., 2008).

1.1 Vrste, stadiji in potek bolezni

Danes je poznanih ve¢ kot 50 oblik demenc. Vecina demenc se zaCne z nejasnimi in
neprepoznavnimi znaki, ne glede ali je demenca Alzheimerjeva, vaskularna, demenca
Lewyjevih telesc, frontotemporalna ali demenca zaradi Jakob Creutzfeldove bolezni.”
Bolezenski proces, ne glede na vrsto, poteka v treh glavnih stadijih z upoStevanjem
podstadijev ter individualnih razlik. Nekatere oblike imajo sicer hitrejSi potek, navajajo
Kogoj (1998), Wagner (2002) in Mielczarek (2005), ali pa jih spremljajo vedenjski in

psihi¢ni simptomi, ki so predstavljeni v nadaljevanju (tabela 2).

Razloge za prepozno diagnosticiranje je iskati predvsem v nepoznavanju zacetnih znakov
demence, prepoznem iskanju pomoc¢i in premajhnih zmoznostih obravnave znotraj
ustanov, kakor tudi v nepoucenosti lai¢ne populacije o bolezenskih znakih in moznostih
obravnave (Kogoj, 1998).

Tabela 1:  Oblike demenc z vedenjskimi in psihi¢nimi simptomi (Pisljar, 2001; Wagner,

2002)

Oblika demence Vedenjski in psihi¢ni simptomi

Demenca Alzheimerjevega tipa emocionalna labilnost, depresija, evforija, tesnoba,

(DAT) razdrazljivost, apatija blodnje

Vaskularna demenca (VD) emocionalna labilnost, depresija, no¢na zmedenost,
somatske tezave

Frontotemporalna demenca (FTD) apatija, evforija, nemir, razdrazljivost, dezinhibitorno
vedenje

Demenca Lewyjevih telesc (DLT) halucinacije, blodnje

Stadiji demence so za klini¢no obravnavo, kakor navaja Reisberg, (1985, v Kogoj, 1998),

razdeljeni v sedemstopenjski model, ki natan¢neje opredeljuje posamezne simptome in

2 Nefarmakoloske metode temeljijo na podpornih terapevtskih tehnikah kot so poslusanje,
stimulacija cutil pogovor idr. (Cohen Mensfield idr., 2007).

2 Jakob-Creutzfeldova bolezen, zelo redka bolezen v srednjih letih in starosti, konca se z demenco
inv 1 do 2 letih v smrt. Spremljajo jo vedenjske motnje in nevroloske komplikacije, npr.
epilepti¢ni napadi (Mil¢inski, 1993).



primanjkljaje. Neklinicna delitev je predvsem prakticne narave, saj upoSteva Cas trajanja
motnje in prevladujoce motece znake, tako Feil (2000) in Kitwood (2003).

Prvi stadij se kaze z blagim upadom spominskih sposobnosti, posebno pri zapomnitvi
novih informacij, situacij, dogodkov in ljudi, kar se pogosto pripisuje obiajnim starostnim
spremembam. Postopno napredovanje demence se kaze z ocCitnimi motnjami, ki jih
posameznik vse teZze kompenzira, saj tezave na podroc¢ju spomina izzovejo tudi druge
tezave, na primer tiste, ki so povezane z govorom, izvajanjem dnevnih aktivnosti,
prepoznavanjem vsakdanjih predmetov ali tezave z odvajanjem. Nekateri prizadeti zelo
zgodaj kaZejo motnje govora in izrazanja ter omejitve vizualno-prostorskega spomina
(Holzer in Warschaw, 2000). Ob tem pozabljajo ¢asovne termine, se ne spominjajo vsebin,
niso sposobni reprodukcije pogovora niti razmiSljanj, odlagajo in pozabljajo reci,
orientacija, Se posebej v neznanem okolju, je motena, se strinjata Wagner (2002) in
Mielczarek (2005). Dogodkov, ki so se zgodili pred kratkim, in imen novih znancev si ne
zapomnijo zaradi motnje v spominu. V zaetnem stadiju bolezni si posamezniki pogosto
pomagajo z nesistematicnimi zabelezkami, s katerimi nadomeS$c¢ajo lastne spominske
vrzeli.** Komunikacijske sposobnosti in govor lahko dajeta vtis intaktnosti, vendar se med
pogovorom lahko pojavljajo prekinitve z iskanjem ustrezne besede. Primanjkljaji v
vizualno-prostorski konstrukciji se kazejo s tezavami v predvidevanju nevarnosti in oceni
fizine razdalje. Situacije, ki niso del dnevne rutine, tako zahtevajo nove nacine in
strategije reSevanja problemov, temu navkljub pa oboleli obi¢ajne dnevne aktivnosti
opravljajo brez tezav. KompleksnejSe naloge, kot so vodenje financ, naértovanje in
organizacija aktivnosti, pa zahtevajo pomoc¢ drugih oseb. Odzivi na tezave v delovanju se
kaZejo z umikom, v socialnih situacijah so posamezniki bolj tihi, neopazni in manj aktivni,
kakor navajata Wagner (2002) in Kogoj (2007a). V zaletnem stadiju so socialne
kompetence dokaj dobro ohranjene, ¢eprav kontakte z drugimi pogosto spremljata strah in
negotovost.

Pomembno je, da obolelim zagotavljamo varnost in podporo pri u€inkovitem ohranjanju
aktivnosti in avtonomije, saj prav to pomembno vpliva na kakovost njihovega zivljenja,
trdita Malijeva (2005) ter Malijeva in Arnold-Miloseviceva (2007)

Drugi stadij demence je tesno povezan z vecjim izpadom spominskih funkcij, ki
posledi¢no ovirajo obicajne vsakodnevne aktivnosti. Pojavljajo se tudi spominske vrzeli za
zivljenjska obdobja, ki sezejo daleC nazaj. Prizadet je govor, struktura povedi je nepopolna,
zaradi Cesar so kompleksnejsi govorni deli tezko razumljivi (Wagner, 2002; Kogoj, 2007a).

Pri obolelih osebah pisava postane neberljiva, ¢rke izmali¢ene, tako da s tezavo preberejo

** Spominske vrzeli so motnje v spominu, predstavljajo nesposobnost priklica informacij iz
spominskega zaklada za sedanji in pretekli ¢as (Kogoj, 2003).



napisano. V¢asih sicer Citljiva pisava ni smiselno povezana. Orientacija v znanem okolju,
tudi v lastnem stanovanju, vse pogosteje predstavlja veliko tezavo. Omenjenim tezavam se
kmalu pridruzi nezmoznost kriti¢ne presoje, refleksije, logicnega misljenja, nacrtovanja in
izvedbe aktivnosti. Usmerjena pozornost popusti in pacient postane hitro odkrenljiv, ob
tem pa se pojavijo $e emocionalne obrambne reakcije, kot navajajo Sesok in Sever (2003)
ter Kverno idr. (2008).

Kverno s sodelavci (2008) navaja, da zaradi omenjenih tezav posameznik postaja vse bolj
saj je nesposoben spoprijemanja s tezavami in prilagajanja nastalim spremembam. V tem
stadiju se pojavljajo tudi vedenjski ter psihi¢ni simptomi, kot so nemir, sprememba
dnevno-nocnega ritma, tavanje, nesmiselne aktivnosti, motnje spanja, sumnicavost,

iluzije® in halucinacije,*® navajata Pisljar (2001) in Kogoj (2007a).

Wagner (2002) opisuje, da se pacienti lahko hitro razburijo, postanejo agresivni ali
prepirljivi in nadlegujejo druge z neprimernim vedenjem. Feilova (2000) in Van Hiilsen
(2007) opisujeta, da oboleli za demenco v nekaterih primerih sumnicijo celo najblizje
svojce in zaposlene, da jim kradejo, sami pogosto umazejo posteljo z blatom, razvijejo
prisilno vedenje®’ ali premes¢ajo lastne in tuje re¢i. Drugi spet tezko lo&ijo uZitno od
neuzitnega. Tako si lahko oboleli namesto vode v kozarec nalije Cistilno sredstvo in ga

zauzije.

Zato je treba, posebej poudariti vodenje in budno spremljanje obolelih pri izvajanju
temeljnih Zivljenjskih aktivnosti,”™® kjer obstaja nevarnost samopogkodb in materialne
Skode, ki jo prizadeti v opisanem stadiju lahko povzroci, zatrjujejo Pisljar (2001) in Perez
idr. (2001).

Tretji stadij — Pentek (2001), Wagner (2002) in Kogoj (2007a) navajajo, da se v zadnjem
stadiju opisanim motnjam in problemom pridruzi e popolna odvisnost od podpore in
pomoc¢i negovalcev. Omenjeni avtorji Se navajajo, da so v tem stadiju kognitivne
sposobnosti oseb z demenco zelo okrnjene, tako da se niti lastnih biografskih podatkov ne

spominjajo ve¢. Govorica je omejena zgolj na posamezne besede, zelo preproste povedi, na

* Tluzije predstavljajo izkrivljene zaznave resni¢nih danosti (Mil&inski, 1993).

*® Halucinacije je zaznavna motnja, ki je ni izzval realen objekt, ¢lovek pa je v resni¢nost tega, kar
zaznava, trdno prepric¢an (Mil¢inski, 1993).

*7 Prisilno vedenje predstavlja nesmiselna ponavljajo¢a se aktivnost, navadno pri dusevnih boleznih
z demenco (Mil¢inski, 1993).

* Temeljne Zivljenjske aktivnosti in njihovo izvajanje omogo&a ohranjanje Zivljenja, npr.
prehranjevanja in pitja, izlo¢anja, oblacenja, vzdrzevanja telesne temperature, spanje idr.
(Slovenski medicinski e-slovar, 2004).
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koncu pa Se ta popolnoma izgine. Napacna zaznava obolelega in njegova interpretacija
predmetnega sveta ali ravnanj drugih lahko izzove nezeleno reakcijo v smislu agresivnosti
in drugih emocionalnih motenj, navajata Perez idr. (2001) in Pisljar (2001). V tem stadiju
oboleli niso sposobni iniciative v stikih z drugimi, na drazljaje iz okolja pa se odzivajo na
ravni elementarnih ob&utkov. Nekateri posamezniki razvijejo Parkinsonovi bolezni®’
podobne gibalne vzorce ali pa se pojavijo motnje gibanja, ki so razlog za padce in druge
poskodbe. Nenazadnje se pojavi tudi inkontinenca®® za urin in/ali blato, kar je posledica

mozganskih okvar, ki vplivajo na nadzorovanje misic medenicnega dna (Mesec, 2001).

Mesec (2001), Pisljar (2001) ter Wagner (2002) navajajo, da popolno vegetiranje,®' bivanje
v kaotiCnem svetu, brez sinteze Cutnih zaznav, z Zivljenjem, omejenim na primarne

reflekse in na razvojni stopnji embria, lahko traja pri dobri zdravstveni oskrbi tudi vec let.

1.2 Kognitivni simptomi

Zivin (2003), Sesok in Sever (2003), Yu idr. (2009) opisujejo, da kognitivni simptomi
zadevajo vi§je mozganske funkcije, ki posamezniku omogoc€ajo samostojno izvajanje in
obvladovanje Zivljenjskih aktivnosti ter situacij. Demenca destruktivno vpliva na

kompleksno delovanje mozganskih funkcij, ti pa pomembno niZajo kakovost zivljenja.

Ob tem pa Frank in Konta (2005) ter Yu s sodelavci (2009) ugotavljajo, da degenerativni
procesi v mozganih niso vedno v premocrtni korelaciji s kliniénimi znaki. Tako nekateri
oboleli dalj ¢asa kompenzirajo mozganske poskodbe, kar govori v prid teoriji kognitivne
zaloge (cognitive reserve theory), saj mozgani niso pasiven organ. Individualno koli¢ino
kognitivne zaloge Clovek ustvari skozi zivljenje v obliki pasivne strukturne zaloge, ki jo
tvorijo mozgani s Stevilnimi nevroni in z genetskimi dejavniki, ter na drugi strani v obliki
aktivne funkcionalne zaloge, ki vkljuuje kognitivne sposobnosti, premorbidno™
kognitivno aktivnost, izobrazbo in poklicno uspesSnost. Zaradi tega so klinicni znaki
poskodb mozganov prepoznavni Sele ob porabi te zaloge. Prav takSna teoretska delitev je

podlaga prakti¢nim pristopom, v okviru katerih se razvijajo novi nacini dela ter obravnave

* Prakinsonova bolezen je bolezen centralnega Zivéevija, v ekstapiramidnih jedrih nastopajoce
obolenje z rigidnostjo misic in znacilnim tremorjem (MilCinski, 1993).

3% Inkontinenca je nezmoznost zadrzevati urina in/ali blato, ki se kaZe z uhajanjem urina in/ali blata
(Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

3! Vegetiranje pomeni Zivljenje s samo osnovnimi Zivljenjskimi funkcijami (Slovenski medicinski
e-slovar, 2004).

32 Premorbidno se nanasa predbolezensko stanje, v tem primeru kognitivno aktivnost, preden so
nastale bolezenske spremembe (Mil€inski, 1993).
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oseb z demenco, kot so kognitivni trening™ ter z njim povezane aktivnosti. V prihodnosti
je pricakovati ciljno delovanje na zas¢itnih dejavnikih za varovanje kognitivne zaloge, kar
bi odprlo nove poti zdravljenja (Stern, 2002; Bohlken, 2006; Yu idr., 2009).

Spomin

Spominski sistem je tesno povezan z ostalimi kognitivnimi funkcijami, zaradi Cesar se

njegove poskodbe kaZejo na ve¢ podro¢jih (Sesok in Sever, 2003).

Enostavna shema spominskega sistema je sestavljena iz senzornega spomina’ (ta traja le
del sekunde), ki zadrzuje informacije v senzorni shrambi,* kjer se te izbirajo in belezijo,
pri ¢emer imajo pomembno vlogo odgovor, zaznava ter komponente pozornosti. Skozi
nadaljnji proces posameznik informacije procesira s pomo¢jo pozornosti kot kratkoro¢ni
spomin,® ki traja zgolj nekaj sekund, ali pa se razblini. Zivin (2003) $e navaja, da
kratkoro&ni spomin posreduje informacije v dolgoroéni spomin®’ s pomo&jo ponavljanja,
ki ga opredelimo kot proces za podaljianje trajanja spominske sledi.”® Interferenca®® pa na
spominske sledi negativno vpliva, saj se med prepletanjem starih in novih informacij nekaj

zaznanega materiala tudi izgubi (Kogoj, 2003; Sesok in Sever, 2003; Zivin, 2003).

Dolgoro¢ni spomin vsebuje informacije trajnejSega znacaja, ki v okviru proceduralnega
spomina hrani znanje o tem, kako izvajati doloCene aktivnosti. Deklarativni spomin, ki
hrani znanje o stvareh, dejstvih, objektih in odnosih, je semanti¢ni spomin in spomin, ki
hrani avtobiografske podatke in ga imenujemo epizodiéni spomin (Wagner, 2002; Zivin,
2003).

Sesok in Sever (2003) poudarjata aktivno vlogo delovnega spomina, saj ta shranjuje in
upravlja z informacijami, ki so potrebne za izvajanje trenutne aktivnosti. V sistemu

delovnega spomina so podsistemi, kot so: vidno prostorska skicirka za shranjevanje vidno

33 Kognitivni trening predstavlja metodo, kjer se z razli¢nimi tehnikami aktivirajo mozganske
funkcije na ravni obnove nekoc¢ znanih vsebin, ohranitve sposobnosti z namenom izboljSanja
vsakodnevnega funkcioniranja (Frank in Konta, 2005).

** Senzorni spomin je trenutek zaznave predmeta, situacije ali osebe (Zivin, 2003).
3* Senzorna hramba je mesto v moZganih, kjer se shranjujejo zaznave (Zivin, 2003).

36 Kratkoro¢ni spomin je spomin za sedanje dogodke, ki so se zgodili zdaj ali nekaj minut prej
(Velikonja in Strukelj, 2003).

37 Dolgoroéni spomin je spomin za dogodke, ki so se zgodili pred nekaj ¢asa, let ali desetletja
nazaj. Obicajno imajo osebe z demenco v zacetku dobro ohranjen dolgoro¢ni spomin, ki se tudi
izgublja gredo¢ od zadnjih dogodkov do otrostva in embria (Velikonja, I. in Strukelj, B. K., 2003).

%% Spominska sled je ohranjen biokemi&ni zapis v moZganih (engram), ki omogo¢a priklic
informacij (Mil¢inski, 1993).

3 Interferenca pomeni medsebojno vplivanje (Tavzes, 2002).
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prostorskih informacij; epizodi¢ni bufer za integrirane informacije ter fonoloSka zanka za
shranjevanje govornih informacij, artikulacije in rekodiranja, kar pojasnjuje pomen

delovnega spomina pri obolelih z demenco, se strinja tudi Wagner (2002).

Zaradi izgube novih spominskih informacij ob nezmoznosti njithovega shranjevanja osebe z
demenco pogosto aktualizirajo pretekle dogodke, ki jih strokovnjaki uspesno uporabljajo
pri terapevtskem delu z obolelimi. Pomembna vloga spomina se kaze pri avtonomnem in
kompetentnem izvajanju zivljenjskih aktivnosti, ki z napredovanjem demence postaja vse
pomembnejSa. Koncni izhod hujSih spominskih motenj vodi v popolno odvisnost od
pomoci drugih oseb, najpogosteje najblizjih svojcev in drugih ljudi. Spoprijemanje z
redukcijo funkcionalnih sposobnosti sprico kognitivnega upada se kaze z nezmoznostjo
izvajanja vsakodnevnih nalog ter prilagajanja razli¢nim situacijam in stanju (Stuhlmann,
2004). Obstaja neposredna povezava med ucenjem in spominskimi funkcijami, ki je na
enostavnem modelu sestavljena iz Stirih faz, in sicer kot pozornosti, ponavljanja,
organizacije in konsolidacije. Slednja predstavlja reorganizacijo Ze shranjenih informacij in
poteka, dokler se informacije trajno ne shranijo. Intenzivna podpora posamezniku pri
priklicu teh informacij pa kaze izboljSanje funkcije reorganizacije ter tako podaljsa
samostojnost pri izvajanju zivljenjskih aktivnosti, kar podpira socioterapevtske intervencije
za obnavljanje Ze shranjenih informacij (Sedok in Sever, 2003; Velikonja in Strukelj, 2003;
Zivin, 2003).

Tukaj je treba poudariti, da princip organizacije informacij v dolgorocnem spominu poteka
na podlagi pomena, pri kratkorocnem pa na osnovi sti¢nosti ali podobnosti (Wagner, 2002;
Sesok in Sever, 2003; Velikonja in gtrukelj, 2003; Zivin, 2003).

Osebe z demenco Cisto v zacetku bolezni Se zmorejo zapomnitev s kontinuiranim
ponavljanjem, ¢eprav ne vec toliko, kot takrat, ko so bili Se zdravi. Prav tako niso sposobni
ucenja popolnoma novih vsebin. Kljub spominskim motnjam oseb z demenco si v zacetni
fazi bolezni prizadeti ustvarjajo asociacije za potrebno funkcioniranje v okolju, navajajo
Buettner in Fitzsimmons (2009) ter Yu idr. (2009).

Vse torej kaze, da so spominske funkcije tesno povezane z delovanjem in poSkodbami
. . 40 - . . e . . .. .
nevrotransmitrskega sistema,* in sicer najpomembne;jsih prenasalcev informacij v sistemu

acetilholina in glutamata, ugotavljata Kores Plesnicar in MurSec (2003).

* Nevrotransmitorji so skupina heterogenih biokemiénih snovi, ki prenasajo informacije med
nevroni preko sinaps. Zivéni prenasalec se sintetizira v presinapti¢nem nevronu, se skladiséi v
mesickih in se v sinapti¢no rezo sprosti zaradi akcijskega potenciala, ki pripotuje vzdolz
presinapti¢nega nevrona. Molekule zivénega prenasalca preko sinapti¢ne reze dosezejo receptorje
na postsinapticnem nevronu in izzovejo ustrezen bioloski odgovor v postsinapticnem nevronu.
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Govor

Motnje na podro¢ju govora se kazejo ze zelo zgodaj, posebno pri razumevanju in
produkciji sliSanega, kar je povezano z afazijo. Prizadeti poleg tega lahko kazejo tudi
druge selektivne izpade sintakse*' in fonologije.* Napake pri poimenovanju in tezave pri
tekoCem govorjenju oboleli v zafetku nadome$tajo s semantiéno® podobnimi pojmi.
Spontano izrazanje deluje nemoteno, dokler prizadeti Se lahko uporabljajo splosne pojme,
nato pa se izgubi jedrnatost jezika, zato ti iS¢ejo in ponavljajo besede, za zapolnitev vrzeli
v izrazanju uporabljajo besede izven konteksta ali pa oblikujejo svoje, popolnoma nove

besede, navajata Sesok in Sever (2003).

Zgodnje motnje poimenovanja in iskanja ustreznih besed so povezane s primanjkljaji na
podro¢ju semanticnega spomina, teZzave s skladnjo pa s podro¢jem delovnega spomina.
Komunikacija z drugimi je tako motena, prizadeta oseba izgubi nit, tezko izpove lastne
potrebe in zelje ter tako pogosto ostane nerazumljena, kar je pogost vzrok tezav pri delu z
njimi (Wagner, 2002). Govor deluje prazen, stavki so nepovezani in slovni¢no nepravilni
vse do nerazumljivih vsebin. Najtezji motnji v komunikaciji sta senzori¢na in motori¢na
afazija,* ko v prvem primeru prizadeti ne razume govorice drugih in v drugem pozneje
sploh ne govori, ko pa se obe motnji zdruzita, pride do senzomotori¢ne afazije,* obitajno

v zadnjem stadiju demence.

Poleg govora je z napredovanjem demence prizadeta tudi pisava. Nepravilno oblikovani
stavki so kratki, besede nepovezane, ¢rke postanejo zmaliCene vse do neprepoznavnih

pikic in &rtic, navajajo Wagner (2002) ter Sesok in Sever (2003).

Pozornost

Sposobnost, ki poglavitno vpliva na moZnost ucenja, je pozornost, ki je vecplastna

funkcija, s posameznimi elementi, kot so: nadzorovanje pozornosti, usmerjena pozornost,

Zivéni prenasalci se v sinapti¢ni reZi po razliénih poteh razgrajujejo, deloma se lahko znova
resorbirajo v presinapti¢ni nevron (Wikipedija, 2010).

*! Sintaksa je skladnja o medsebojnih zvezah besed, besednih zvez, stavkov in povedi (ling.)
(Tavzes, 2002).

*> Fonologija je nauk o fonemih, ki preuduje pomensko lo¢evalno vlogo pojavov zvoéne strani
jezika (ling).
# Semantika, pomenoslovje, veda o pomenu besed (Tavzes, 2002).

* Senzori¢na afazija oslabelost ali nezmoznost dojemanja razumevanja govora zaradi mozganskih
okvar (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

* Senzomotoriéna afazija je zdruZzena motnja, ko prizadeti ne razume govora in ni sposoben
govoriti ob ohranjenem govornem aparatu (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).
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vzdrzevana pozornost ali deljena pozornost. Motnje mentalnih funkcij pri osebah z
demenco se kazejo z znizano kapaciteto zadrzevanja vecjega Stevila informacij ob
preusmerjanju pozornosti na drugo aktivnost, z nezmoznostjo osredotocanja na vec
aktivnosti hkrati, kar izrazajo z zalozenimi predmeti in izginjanjem reci. Usmerjanje
pozornosti hitro zmotijo neprijetni zvoki ali osebe, zato nekatere aktivnosti prizadeti
opravijo avtomati¢no (Wagner, 2002; Sesok in Sever, 2003 Velikonja, 2003).

Inteligentnost

Progresivno napredovanje demence jasno prizadene tudi intelektualne sposobnosti oseb z

. . . . - . 4 . . . .. 47 - . .
demenco, in sicer najprej na podro&ju fluidne*® kasneje tudi kristalizirane*’ inteligentnosti.
Posamezni elementi inteligentnosti so moc¢neje prizadeti, kot so sploSno znanje, racunanje

in logi¢no misljenje ter korelirajo s stadijem demence (Wagner, 2002).

Apraksija

Demenca v napredujo¢em stadiju kaze znake apraksije, ki pomeni motnjo pri izvajanju
motori¢nih aktivnosti in intervencij, ki nimajo zveze z motori¢no prizadetostjo ali
motivacijo. Ideomotori¢na apraksija se kaze kot motena posamezna aktivnost ali napaka
pri gibih brez znanega objekta, ideatorna apraksija pa zadeva napacno uporabo
posameznega predmeta, navajata Wagner (2002) in Sulimma (2003). Zato dementne osebe
ne znajo ve¢ uporabljati vsakdanjih predmetov, kot so zlica, glavnik ali svin¢nik.
Konceptualna apraksija kaze na nesorazmerje med znanjem o ravnanju z orodjem in
izvedbo postopka in jo obicajno spremljajo tudi druge motnje, kot so afazija, motnje

semanti¢nega spomina in funkcionalni primanjkljaji.

Vizualno-prostorske sposobnosti

Oskodovanost vidno-prostorskih sposobnosti se kaze v obliki motenj realne zaznave
prostora, predstave o prostoru in drazljajev iz okolja, ki se skozi bolezenski proces
spreminjajo glede na stadije. Orientacija v tridimenzionalnem prostoru prav tako sodi med
vizualno prostorsko zaznavanje, saj je znano, da se osebe z demenco s teZavo orientirajo v
neznanem, kasneje pa tudi v znanem okolju ter tako postanejo tujci v lastnem domu, navaja

Kogoj (2007a). Prav tako je moteno dojemanje lastnega telesa v prostoru, kar vpliva na

% Fluidna inteligentnost je kompleksna sposobnost posameznika, zmoznost obvladovanja nalog v
novih situacijah (Kranjc, 2003).

#7 Kristalizirana inteligentnost je podlaga za razumevanja in re§evanje problemov in je odvisna od
izobrazbe, kulture in mentalnih aktivnosti osebe (Mil¢inski, 1993).
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stabilnost pokonc¢ne drze in koordinacijo gibov, zato je pomembno oceniti stopnjo varnosti,
navajata Wagner (2002) in Sulimma (2003).

ReSevanje problemov

Odgovor na vpraSanje, zakaj osebe z demenco niso sposobne samostojnega Zivljenja, se
skriva v motnjah vi§jih mentalnih procesov, kot so: reSevanje problemov, nacrtovanje
delovanja, nadzor nad opravili in upravljanje, ki so tesno povezani s pozornostjo in
delovnim spominom. Prizadetost teh procesov se kaze v zgodnji fazi demence, kar najbolj
moti pogosto neizobrazene svojce, ki so na zacetku zelo jezni na obolelega svojca, kar jih

odvrne od pravocasnega iskanja pomo¢i (Pentek, 2001; Wagner, 2002).

Racunanje

Racunske operacije so obicajno zgodaj motene, saj gre za napako pri prekodiranju
numeri¢nih znakov v besedne ali obratno s kombinacijo razli¢nih drugih motenj. Tako
osebe z demenco izgubijo predstavo o vrednosti denarja in so zlahka tarca zlorab,
poudarjata Wagner (2002) in Kogoj (2007b).

Neuvidevnost za bolezensko stanje

Pomanjkanje uvidevnosti za bolezensko stanje se kaze v razliki med samooceno
zdravstvenega stanja in objektivnimi sposobnostmi prizadetega, kar je povezano s procesi
na podro¢ju spomina in tezjimi primanjkljaji vi§jih kognitivnih funkcij. Prizadeti se v
srednjem stadiju tako pogosto niti ne zavedajo resnosti lastnega bolezenskega stanja in
nimajo realnega vpogleda v svoje funkcionalne, socialne, emocionalne in motori¢ne
primanjkljaje, navajajo Pentek (2001), Wagner (2002) in Kogoj (2007b).

Prav raziskovalnih Studij, ki bi raziskovale podrocje reSevanja problemov in neuvidevnosti,
ni, saj je z zahtevnim instrumentarijem nemogoce zajeti vse sodelujoce psihi¢ne procese, ki

so nadvse kompleksni, a bi jih kazalo v prihodnosti bolje raziskati.

1.3 Vedenjske in psihi¢ne spremembe

Zahtevnost oskrbe obolelih za demenco ni povezana le s kognitivnim upadom, temvec
povecini z vedenjskimi simptomi, zaradi Cesar oboleli potrebujejo veliko ve¢ osebnega

stika in razumevanja z ob¢utkom empatije, menita Feil (2000) in Kitwood (2000).
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Avtorji Pisljar (2001), Wagner (2002) in Kogoj (2007b) so mnenja, da poleg kognitivnih
sprememb demenco spremljajo tudi nekognitivni znaki v smislu spremenjenega vedenja in
custvovanja, ki se kaze v obliki depresivnosti, nemira, strahu, apatije, motenj misljenja,
motenj zaznavanja, presoje in iniciativnosti, agresivnosti, motenj dnevno-no¢nega ritma ter
osebnostnih sprememb, kar pri nadaljnji obravnavi posameznika zavzema pomembno
vlogo. V strokovnih virih navajajo, da je pri demenci pojav razli¢nih vedenjskih motenj od
30% do 80% s prevalenco slednjih od 36 % do 38 %, tako Ballard (2001, po
Bartholomeyczik idr., 2006), Pisljar (2001) in Pentek (2001). Prav Jackson idr. (1997, v
Bartholomeyczik idr., 2006) ter Sounder (1999, v Bartholomeyczik idr., 2006) ugotavljajo,
da se vedenjske motnje pojavljajo pri 65 % oskrbovancih v domovih starej$ih obanov. V
Nemciji so raziskovalci Weyerer idr. (2006) ugotovili, da se motece vedenje oskrbovancev
z demenco v domovih starej$ih obcanov kaze v 40 % do 50 % primerov. Zelo razli¢ni
izsledki pa so bolj verjetno posledica neenotne definicije vedenjskih motenj in razli¢ne

metodologije, vkljucujo€ raziskovalni instrumentarij kot odraz realnega stanja.

Strokovnjaki Pisljar (2001), Pentek (2001) in Kogoj (2007b) opozarjajo, da je depresivnost
pogosta motnja v zacetni fazi demence, ki se poleg drugih znakov kaze tudi z umikom pred
ljudmi. Razli¢ni znaki in oblike depresivnosti so obicajno kratkotrajne narave in se kazejo
kot Zalostno razpoloZenje z obcutki razocaranja, negotovosti in osamljenosti. Posameznik
se tako nezavedno sooca z dvojno izgubo, in sicer kognitivnih sposobnosti ter zaupanja v

smisel zivljenja.

Avtorja Gutzmann in Zank (2005) sta ugotovila komorbidnost demence in depresivnosti v
90 % vseh primerov ter svetujeta previdnost pri diagnosticiranju, saj se depresija lahko
kaze kot oblika psevdodemence.*® Drugi znaki, ki opozarjajo na depresivnost, so apatija,
izguba zanimanja s pomanjkanjem aktivnosti in energije ter z obcutki ni¢vrednosti in
krivde z nagnjenosti k izrazanju suicidalnih misli. Depresivnost, tako Pisljar (2001), se
lahko kaZe tudi v obliki prestrasenosti in razdrazljivosti z motnjami zbranosti in misljenja.
Poleg depresivnosti se motnje na Custvenem podrocju lahko kazejo kot emocionalna
labilnost z jokom, zalostjo, razdrazljivostjo, prestrasenostjo in redkeje evforijo, kot navaja
Lind (2000). Wagner (2002) in Pisljar (2001) opozarjata, da se v okviru demence v 30 %
vseh primerov pojavljajo motnje zaznav v smislu napacnega prepoznavanja realnega
okolja, kar se pri prizadetem lahko kaZe kot prestraSenost. Blodnje, pa se lahko razvijejo
tudi v povezanosti z napaCnim zaznavanjem ter zalaganjem predmetov, izgubo in
pozabljanjem reci (Pisljar, 2001).

* Psevdodemenca, navidezna demenca, navadno zaradi depresije ali ekstremne apatije (Tavzes,
2002).
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Kverno idr. (2009) navajajo, da se pogostost halucinacij med procesom demence kaze v
15 % do 20 %, obicajno kot napaéne opti¢ne ali avditorne zaznave, tako da se posameznik
pogovarja z nekom, ki v realnosti ne obstaja, ali pa vidi neznance, ki mu kradejo reci.
Vzrok je treba iskati v spremembah biokemi¢nih procesov v mozganih, ki so odgovorni za
razlikovanje med realnim in imaginarnim zaznavanjem, S$e¢ navajajo zgoraj navedeni

avtorji.

Sesok in Sever (2003) navajata, da je napa¢na presoja obolelih spremljajo¢i znak v stadiju
tezjih kognitivnih primanjkljajev, tako da prizadeti ne prepoznava niti najblizjih iz svojega
zivljenja, obcutek ima, da zivi s popolnimi tujci. Dogodki in ljudje na televizijskem
zaslonu mu vcasih predstavljajo trenutno realnost, poskusa se jih dotakniti in se jim
priblizati. Posameznik ne prepoznava ve¢ lastne podobe v ogledalu, se z njo pogovarja in
se je vCasih prestraSi, zaradi Cesar se pocCuti ogrozeno. Senco na tleh zaznava bistveno
vecjo kot v resnici je ter ne razlikuje dvodimenzionalne od tridimenzionalne slike, kot
navajajo Lind (2000), Pentek (2001) in Pisljar (2001).

Pomanjkanje lastne pobude se pri vecini prizadetih kaze s pasivnostjo, apatijo in socialnim
umikom. To vedenje je v okolici dobro sprejeto, saj ne predstavlja motnje, ker ne
obremenjuje drugih s posebnimi intervencijami. V profesionalnih krogih se postavlja
vprasanje, ali je pomanjkanje notranjih vzgibov sicer osebnostna poteza, ki jo je treba
upostevati, in v katerem trenutku to predstavlja nenormalno vedenje sicer premorbidne

osebnosti.

Lind (2000) in Pisljar (2001) navajata, da se motoric¢ni nemir kaze pri 50 % do 60 % vseh
oseb z demenco, ki se z napredovanjem bolezenskega procesa lahko krepi in kaze s
tipicnim brezciljnim tavanjem, iskanjem davno preminule matere, pomembne druge osebe
ali pa z zeljo zapustiti hiSo ali poiskati drug kraj in okolje. Nepretrgano gibanje ima
pogosto povezave z neprijaznim okoljem, dolgoCasjem, stresom, napetostjo in izgubo
nadzora. Nemir pa lahko predstavlja tudi reakcijo na spremenjeno Zivljenjsko okolje in ga
ne preprecujemo, temve¢ poskuSamo prepoznati ali spremeniti motece dejavnike, zaradi
katerih imajo nemirni posamezniki manj socialnih stikov (Lind, 2000; Kverno idr., 2008;
Yu idr., 2009). Nemir lahko spremljajo akusti¢ne motnje v obliki kricanja, zmerjanja,
klicanja in vpitja, a se tekom dneva intenzivnost posameznih motenj spreminja. Omenjene
motnje se pojavljajo v 11 % do 31 % vseh primerov in so tesno povezane z obcutenjem
osamljenosti, z neustreznim neposrednim telesnim stikom pri oskrbi, s pomanjkanjem
senzori¢ne stimulacije, z bolecino in s sekundarnimi boleznimi. Kricanje in tudi druge
akustiéne motnje neposredno motijo druge ljudi v okolju ter povzrocajo povecCanje
nezadovoljstva, zato jih v praksi Se posebej skrbno obravnavamo (Kverno idr., 2008; Yu
idr., 2009).
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Agresivnost je vkljuéno z nemirom najpogostejSa oblika motecega vedenja, ki se kaze z
razlicnimi oblikami fizi¢nega in verbalnega nasilja, kot so grizenje, suvanje, odrivanje,
klofutanje, praskanje, brcanje, S$¢ipanje, zmerjanje, ponizevanje ali pljuvanje. Cohen-
Mansfield (1996, v Pisljar, 2001) navaja, da agresivnost nastopa v povprecju pri 23 % vseh
obolelih ter v institucionalnem okolju pri kar 50 % obolelih. Z agresivnostjo je povezana
tudi katastrofi¢na reakcija kot nenadna, nepri¢akovana reakcija posameznika s fizi¢nimi in
verbalnimi znaki, kot so kri¢anje, jeza, fizi€en napad ali umik v depresijo. Poznana je tudi
situacijsko pogojena agresivnost, ki se pojavlja pri oskrbi, Se posebno takrat, ko je
razvrednotena osebnost posameznika. Spontana agresivnost nima sprozilne situacije, saj je
v tesni zvezi z okvaro moZzganskih funkcij, kakor navajajo Pentek (2001), Pisljar (2001) in
Wagner (2002).

Cohen-Mansfild, Libin in Marx (2007) so v svoji placebo kontrolirani raziskavi zajeli 12
domov za ostarele v Merylandu s 167 oskrbovanci z demenco ter ugotovili, da je mo¢
agitirano vedenje ucinkovito obvladovati z nefarmakoloSkimi sredstvi, z individualnim
pristopom glede potrebe, kognitivne, fizi€ne in senzoricne sposobnosti ter z zivljenjsko
vlogo. Intervencije so vkljuCevale spremembo fizicnega in socialnega okolja z nosilci
pozitivnega vedenja, odstranitev ovir, uporabo glasbe, senzorno stimulacijo, simulacijo
socialnega stika prek video posnetkov druzinskih ¢lanov, neposredne stike ena na ena,
simuliranje aplikacije terapije in kreativnih tehnik, telesne dotike ali terapije z domacimi
ljubljencki. Intervencije so izvajali deset dni z najdaljSim intervencijskim ¢asom Stiri ure
pri najhujsi obliki agitacije. Opazovanje pozitivnih in negativnih ucinkov je izvedeno s
posebnim instrumentarijem (Agitated Behavior Mapping Instrument). Vrednotenje je
temeljilo na neposrednem opazovanju in analizi pridobljenih podatkov. Raziskava je
prispevala k oblikovanju protokolov obravnave verbalne agitacije in fizi¢nega
neagresivnega vedenja (Cohen-Mansfild, Libin in Marx, 2007).

Poseben vedenjski problem pri demencah predstavlja dezinhibitorno vedenje,” ki je
opredeljeno kot socialno nesprejemljiva in impulzivna aktivnost posameznika, navaja
Pisljar (2001). Prizadeti je nekritiCen, neuvideven za lastno ravnanje in pogosto z
agresivnimi izbruhi. Taks$no vedenje predstavlja enega prvih znakov pri zilni in
frontotemporalni demenci, ki se lahko kaze tudi s patoloSkim hazardiranjem, impulzivnim
zapravljanjem denarja in premozenja ter uzivanjem alkoholnih pija¢, kar dodatno povzroca
konflikte v socialnem okolju ter pogosto spremeni sicer dobre socialne odnose (Lind,
2000; Pisljar, 2001).

* Dezinhibitorno vedenje, dezinhibicija: razvrtje, popustitev civilizacijsko utemeljenih psihi¢nih,
nravstvenih zavor (MilCinski, 1993).
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Kogoj (2007b) omenja, da velik delez za demenci obolelih oseb kaze motnje dnevno-
noc¢nega ritma v obliki spremenjenega ciklusa spanja in budnosti, s pogostim zbujanjem in
tezavami pri uspavanju. Motnje spanja in pocitka se pogosteje pojavljajo z napredovanjem

demence.

Razli¢ne spremembe na vedenjskem in Custvenem podrocju dodatno kazejo vecplastnost
problema demence ter tako opozarjajo na zahtevnost obravnave z upoStevanjem
individualnosti posameznika (Kogoj, 2007a). Diagnosti¢ni kriteriji upoStevajo jasne
klini¢ne znake, tako da vedenjske in psihi¢ne simptome lahko razumemo kot odziv na
spremenjeno zaznavanje okolja, ali pa gre vzrok iskati v strahu pred kognitivnimi

spremembami ter nezelenimi ucinki zdravil.

Telesni simptomi pri demenci

Pentek (2001) in Kogoj (2007b) ugotavljata, da so oboleli za demenco relativno dolgo
telesno zdravi in nimajo simptomov, ti se pokazejo v zadnjem stadiju. Pocasnost pri
gibanju ter razli¢na napetost miSic s spremembo drze se pojavita Sele z napredovanjem
procesa. V poznem stadiju, kakor poroa Mesec (2001), se pojavijo znaki difuzne
mozganske disfunkcije s pojavom primitivnih refleksov, kot so refleks prijemanja, sesalni
refleks in refleks Sobljenja. Pentek (2001) opisuje, da zadnji stadij pomeni popolno
odvisnost posameznika pri vseh zivljenjskih aktivnostih, saj negibnost in embrionalni
polozaj™ osebe v postelji ter sekundarne motnje, ki se pridruZijo zaradi lezanja, kot so

razjede zaradi pritiska, embolija, tromboza in infekcije, ovirajo njihovo samostojnost.

Kompetence oseb 7 demenco

Kogoj (2007b) in Mali (2007) so si enotni v mnenju, da osrednji element obravnave oseb z
demenco predstavljajo tezave na podro&ju dnevnih’' in Zivljenjskih aktivnosti, ki jih
posamezniki niso ve¢ sposobni samostojno opravljati, in zajemajo ve¢ dimenzij, kot so
odnos med Se ohranjenimi sposobnostmi in pojavom psihi¢nih motenj, izvajanje aktivnosti
glede na dnevno strukturo in ravnanje z dnevnimi tezavami. Dnevne aktivnosti so
zivljenjsko pomembne, njihovo izvajanje je pogosto avtomatizirano, omejitve na tem

podrocju pa pomenijo odvisnost od pomoci drugih, se strinja Pentek (2001).

* Embrionalni poloZaj je polozaj zarodka z upognjeno hrbtenico in telesno orientacijo v smeri
brada koleno (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

>! Dnevne aktivnosti so sposobnosti posameznika, da je samostojen pri oblaéenju, obuvanju,
hranjenju, osebni negi idr. (ADL — Activities of Daily Living) (Pentek, 2001).
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Samostojno  izvajanje instrumentalnih  aktivnosti’> natantneje pomeni vodenje
gospodinjstva, vzdrzevanje socialnih stikov, skrb za prostocasne aktivnosti ter vodenje
financ, kar za demenco obolelim osebam zelo zgodaj predstavlja velike tezave, saj v
zacetku potrebujejo diskretno usmerjanje, nato pa vodenje in cedalje ve¢ neposredne

pomoci.

Tako Zivin (2003) meni, da se z razvojem demence kompetentnost za izvajanje aktivnosti
in neodvisno Zzivljenje zmanjSuje zaradi kognitivnih motenj ter tezav v prilaganju in
spoprijemanju z vsakodnevnimi nalogami. Kogoj (2003 in 2007b) in Pentek (2001) to
mnenje podpirata in dodajata, da se tezave najprej pojavijo pri opravljanju kompleksnih

instrumentalnih, nato pa Se obi¢ajnih aktivnosti.

Subjektivno pocutje

Kriticni pogled na subjektivno pocutje prizadetega se od bolezni usmerja tudi na
vrednotenje obravnave, oskrbe in zdravstvene nege s subjektivno oceno aktivnosti, ki ima
vpliv na zZivljenje posameznika, navaja Pentek (2001). Roth (2002) v svoji ekspertizi
'Kakovost v domovih' [Qualitit in Pflegeheimen] natancneje opredeljuje pocutje, ki
vkljucuje dve ravni, subjektivno z elementi realnosti, obcutljivosti in presoje ter
objektivnimi pogoji, kot napovednim dejavnikom subjektivnega pocutja. Razlike v oceni
pocutja s starostjo kazejo nizka odstopanja, ki so bolj odvisna od senzori¢nih funkcij in
zadovoljevanja zivljenjskih aktivnosti. Arnold-Milosevi¢ in Mali (2005) ter Mali (2007a)
opozarjajo, da diskusije o subjektivnem pocutju in kakovosti zivljenja oseb z demenco
zajemajo SirSi okvir terapevtskih moznosti, nacrtovanja oskrbe, razvoja in kakovosti
standardov, pa tudi moralno eti¢na vprasanja. Kognitivni primanjkljaji, omejen vpogled v
bolezensko stanje ter vprasljivo samovrednotenje kompetenc so razlogi, ko je pri
samooceni pocutja prizadete osebe treba uporabiti zahtevnejSi instrumentarij, pa dodaja
Wagner (2002).

>? Instrumentalne aktivnosti vkljuGujejo kuhanje, gospodinjsko delo, uporabo prevoznih sredstev,
javnih sluzb, ki omogocajo samostojno funkcioniranje IADL (Instrumental Activities of Daily
Living) (Pentek, 2001).
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1.4 Prevalenca® in incidenca®™

Demografska struktura evropskega prebivalstva v sodobnem c¢asu kaze veliko povecanje
deleza starih in Se posebej zelo starih ljudi, s tem tudi verjetnost naraScanja Stevila oseb z
demenco (Strategija varstva starejsih do 2010). Verjetnost obolevnosti za demenco se
vsakih pet let podvoji in znasa med 65 in 69 leti 1,2 %, med 70 in 74 leti Ze 2,8 %, med 75
in 79 leti 6,0 %, med 80 in 84 leti kar 13,3 % in med 85 in 89 leti Ze 23,9 % ter nazadnje
pri 90 in vec letih znasa ta vrednost 34,6 % vseh obolelih v populaciji, poudarja Bickel
(2001). Podobna prevalenca je objavljena v Berlinski studiji — BASE [Aging from 70 to
100], ki je pri 90 in ve¢ let starih ljudeh znasala 32 %, navajajo Baltes idr. (2001).
Povprecje deleza obolelih za demenco v splos$ni populaciji starih nad 65 let znaSa okoli
7,2 %. Podatki za Nemcijo kazejo, da je 70 % vseh obolelih za demenco starejSih od 80 let,
navajata Roth (2002) in Eichener (2004).

V Sloveniji je po podatkih iz leta 2005 zivelo 310.000 oseb, starej$ih od 65 let, in od teh
kaze znake demence po priblizni oceni glede na prevalenco in starostne skupine 22.320
posameznikov (Strategija varstva starejsih do leta 2010). Na tem mestu je treba
izpostaviti, da je raziskovalnih Studij o presenilnih oblikah demenc zelo malo. Bickel
(2001) je v Nemciji ugotovil, da je v starosti med 45 in 65 let prevalenca demenc zelo

nizka in zna$a le okoli 0,1 %.

Incidenca novih odkritih primerov demenc v populaciji s starostjo raste, tako med 65 in 69
letniki znasa 0,4 %, po 80. letu pa Ze 10 % (Bickel, 2001). V Sloveniji je leta 2005 Zivelo
60.030 oseb, starih 80 in ve¢ let, kar pomeni okoli 6.000 novih primerov demence v

omenjeni populaciji, ¢e k tem pristejemo tudi mlajSe obolele (Strategija varstva starejsih
do leta 2010).

1.5 Rizi¢ni dejavniki

Napovedni dejavniki za demenco so v veliki meri odvisni od starosti, spola in pricakovane
zivljenjske dobe ljudi. Realno to pomeni, da daljsa zivljenjska doba Zzensk pojasnjuje vecje
Stevilo zensk, obolelih za demenco. Slednje Bickel (2001) v svoji raziskavi potrjuje, ko
ugotavlja razmerje 70 % obolelih zensk in 30 % moskih. Podobna situacija se pojavlja v
slovenskih domovih starejSih ob¢anov, saj raziskava za namen pri¢ujoc¢e doktorske naloge

kaze povprecje na manj kot 20 % moskih oskrbovancev, obolelih za demenco. Razlog za to

>3 Prevalenca je $tevilo vseh obolelih v populaciji v dolodenem obdobju (Slovenski medicinski e-
slovar, 2004).

>* Incidenca je §tevilo novih primerov bolezni v dolodenem &asu v dologeni populaciji (Slovenski
medicinski e-slovar, 2004).
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stanje je verjetno niZja povprecna starost moskih ob smrti in nega v domacem okolju, pa
tudi drugi dejavniki tveganja, kot so visok krvni tlak, povisane vrednosti holesterola v
serumu, pomanjkanje vitaminov (B12), moZganska kap in druge poSkodbe mozganov, ki
so jim moski bolj izpostavljeni. Bolezen v druzinski anamnezi ni raziskana, eprav avtorja
Bickel (2001) in Wagner (2002) omenjata vpliv dednosti s 5-10% deleZzem.
Sociodemografski dejavniki, kot so izobrazba, pripadnost vi§jemu druzbenemu statusu, pa,

kot Ze omenjeno, delujejo zasc¢itno v smislu vi§je kognitivne zaloge.

1.6 Diagnostic¢ni postopki

Potrditev diagnoze demence zahteva natancno oceno kognitivnih funkcij z
nevropsiholoskimi testi. Za ugotavljanje vzroka se izvajajo preiskave; tako racunalniska
tomografija (CT) lahko pokaZe moZganske kapi, kar govori za Zilni vzrok demence, ali pa

atrofijo hipokampusa s spremembami likvorja, kar kaze na Alzheimerjevo demenco (AD).

Poleg zgoraj opisanega Pentek (2001), Pisljar (2001) in Kogoj (2007b) navajajo, da so
heteroanamnesticni podatki in informacije svojcev ali oseb, ki zivijo v skupnem
gospodinjstvu ali bliznji okolici, dragocen vir podatkov za orientacijsko sliko, kdaj in kako
so se spremembe zacele. Pacienta s kognitivnimi primanjkljaji obicajno ob obisku
institucije spremlja eden od svojcev, tisti, ki je najve¢ z njim v stiku in mu tudi najbolj
zaupa. Spremljevalci najpogosteje navajajo motnje na podro¢ju spomina in koncentracije
ter teZave s poimenovanjem stvari in oseb. Svojci pri obolelem ¢lanu druZine opazijo tudi
spremembe razpolozenja, vedenjske odklone, pomanjkljivo skrb zase ter pogostejSa
obtozevanja najblizjih ali drugih ljudi iz okolice. S klini¢nim pregledom je treba z vecjo
stopnjo zaupanja loc€iti znake demence od znakov drugih bolezni, ki tudi kazejo prehodne
kognitivne motnje. Laboratorijske preiskave krvi in drugih tekocin obi¢ajno vsaj na
zaCetku ne kazejo vecjega odstopanja od normalnih vrednosti, pravi Pisljar (2001).
Doloc¢anje specificnega proteinskega markerja v likvorju predstavlja zanesljiv nain za

diagnostiko demence,vendar se redkeje uporablja, ki je zelo drago.

Mesec (2001) navaja, da nevroloSke diagnostiéne metode temeljijo na ugotavljanju
patoloSkih sprememb v osrednjem ziv€evju in nevroloskih izpadov posameznih funkcij.
Pogosto nevroloske spremembe zaradi starosti tezko loc¢imo od tisih pri demenci, zato se v
teh primerih ob heteroanamnesti¢nih podatkih nacrtujejo dodatne preiskave z ra¢unalnisko
podprtimi sistemi, kot so racunalniSka tomografija, magnetna resonanca (MR), pozitronska
emisijska tomografija (PET), raCunalniSka scintigrafija (CS) in elektroencefalografija

(EEG) z vidnimi evociranimi potenciali (VEP), ugotavlja Pirtosek (1998).

Patoloski izvid racunalniske tomografije obi¢ajno kaze na strukturne spremembe v

mozganovini in mozganskem ozilju z morebitnim lociranjem ZzariS¢, ki povzrocajo

23



specificno simptomatiko v smislu izpadov posameznih funkcij (Mesec, 2001).
Racunalnisko podprte preiskave lahko razkrivajo mozgansko atrofijo dolocenih struktur z
drugimi prepoznavnimi spremembami v mozganih (Pentek, 2001; Wagner, 2002). Za
namen kliniénega razlikovanja degenerativne® in vaskularne® oblike demence se
uporablja Ishemicna tockovna lestvica po Hachinskem (skupni sestevek vseh tock je 18), ki
uposteva nenaden zacetek, slabsanje v zagonih, neenakomeren potek, no¢no zmedenost,
ohranitev osebnosti, depresijo, telesne simptome, custveno inkontinenco, arterijsko
hipertenzijo, mozganske kapi v anamnezi, znake ateroskleroze, ZzariS¢ne nevroloske
simptome ter druge znake demence. Prizadeti z Alzheimerjevo obliko demence, ki je
najpogostejSa (kar 70 % vseh primerov), na tej lestvici doseZejo manj kot 4 tocke.
Posamezniki z meSano klini¢no slike sliko demence dosezejo na tej lestvici najvec 7 tock.
Vaskularnih demenc je okoli 25 % vseh demenc (Grad, 1998; Mesec, 2001).

Klini¢ni testi za ugotavljanje kognitivnega upada so pomemben diagnosti¢ni instrument za
postavljanje diagnoze. V Kklini¢ni praksi se najpogosteje uporablja Kratek preizkus
spominskih sposobnosti (KPSS), ki zajema orientacijo, pomnjenje, pozornost, ratunanje,
reprodukcijo, poimenovanje predmetov, ponovitev stavka, izvajanje tristopenjskega ukaza,
izvajanje pisnega navodila, pisanje ter prerisovanje. Test je preveden in prirejen za
slovensko klini¢no prakso z natan¢nimi navodili glede izvedbe in interpretacije rezultatov
(Jensterle idr., 2000). Maksimalno Stevilo vseh dosezenih tock je 30, rezultati se
interpretirajo glede na stopnjo kognitivnega upada naslednjimi z rezultati: od 23 do 19 tock
kaze na blazjo prizadetost; od 18 do 11 kaze na srednjo prizadetost ter 10 in manj toc¢k

potrjuje hujso prizadetost. Celotno testiranje traja 10 do 15 minut.

Drug orientacijski test je Test risanja ure (TRU), ki v razliénih modifikacijah pokaze
izvajanje ukaza na osnovi verbalnega navodila in vidne predloge. Testiranec mora med
izvajanjem testa na pripravljeno predlogo kroga (ena izmed verzij — nekatere nimajo
predloge) narisati kazalce na Stevil¢nici, ki kazejo dolocen ¢as, npr. 10 minut ¢ez 11. uro.

Najvi$ja dosezena vrednost vseh tock znasa 13 tock (Pentek, 2001).

Veljavnost klinicnega testa zagotavlja pri interpretaciji rezultata nic¢elno tveganje, zato se
spominske letvice uporabljajo in izvajajo v standardiziranih pogojih. Klini¢ni testi, ki
natancneje loCujejo posamezne odklone, pa so Preizkus spoznavnih sposobnosti (Mini-

Mental State Examination) (Folstein, 1975), Bostonski preizkus poimenovanja (Boston

>> Degenerativna vrsta demence kaZe strukturne spremembe moZganskega tkiva ter vidno
napredovanje bolezenskih znakov brez opaznih obdobij remisije (Slovenski medicinski e-slovar,
2004).

%6 Vaskularne oblike kaZejo spremembe na mozganskem oZilju in oboleli vsaj v zadetku bolezni
dosezejo obdobja relativnega zdravja z ohranjanjem funkcionalnih sposobnosti (Slovenski
medicinski e-slovar, 2004).

24



Naming Test), Preizkus sposobnosti tekocega govorjenja (Verbal Fluency), Spominski test
z zaporedjem besed (Constructional Praxis ter Word List Memory Test), navaja Kogoj
(2003). Vsekakor je pri ocenjevanju treba upostevati nekatera dejstva, kot so plasticnost
mozganskih funkcij in kognitivno rezervo, od koder posameznik nekaj ¢asa nadomesca

svoje funkcionalne primanjkljaje.

1.7 Zdravljenje

Roth (2002), Wagner (2002) in Kogoj (2007b) navajajo, da zdravljenje demenc danes
poteka veCinoma simptomatsko, s podporo razlicnih rehabilitacijskih moznosti ter z
intervencijami na individualni ravni obolelega za demenco, svojcev in poklicnih
negovalcev, vkljuéujo¢ tudi okolje. Ce je vzrok znan, zdravljenje poteka tudi vzro¢no.
Napredovanje demence vpliva na odvisnost posameznika pri samooskrbi z bistvenim

vplivom na nizjo stopnjo kakovosti njegovega zivljenja.

Medikamentozno zdravljenje deluje na treh klju¢nih podro¢jih — na ravni blokade
acetilholinesteraze pri demenci Alzheimerjevega tipa ter demenci Lewyjevih telesc, ki
blazi simptome demence in preprecuje napredovanje znakov z aplikacijo antidementivov
(Ebixa®, Rimenyl®, Yasna®Il, Aricept®). Drugo podro¢je zdravljenja predstavlja
delovanje na nekognitivne znake z antipsihoti¢nimi’’ in antidepresivnimi zdravili,®
benzodiazepini,” stabilizatorji razpolozenja.®® Zdraviti je treba tudi spremljajoe kroniéne
ali akutne motnje, ki klini¢no vplivajo na potek demence in znizujejo kakovost Zivljenja
(Knauf, 2004; Kogoj, 2007a, 2007b).

Terapevtski u¢inek mora biti razviden v pocasnejSem poteku procesa in daljSem ohranjanju
kompetenc z odlogom institucionalne obravnave ter v razbremenitvi svojcev in
negovalcev. To potrjuje raziskava Spijker idr. (2008), ki pravi, da je vklju€enost oseb z
demenco in izbira specificnih podpornih intervencij pomemben dejavnik pri zamiku
institucionalizacije. Metaanaliza 13 programov za osebe z demenco in njihove neformalne
pomoc¢nike kaze na zmanjSanje institucionalne namestitve in podaljSanje bivanja doma.

Spijker idr. (2008) Se navajajo, da ucinkoviti programi vkljucujejo dogovarjanje, osebno

°7 Antipsihoti¢na zdravila zdravijo znake psihoze, kot so blodnje in halucinacije (Slovenski
medicinski e-slovar, 2004).

*¥ Antidepresivna zdravila zdravijo razpolozenjske in Eustvene motnje (Slovenski medicinski e-
slovar, 2004).

> Benzodiazepini so zdravila za zmanj3anje strahu in utesnjenosti (Slovenski medicinski e-slovar,
2004).

% Stabilizatoirji razpoloZenja so zdravila za doseganje uravnoteZenega razpoloZenja (evtimnosti,
dusevne umirjenosti), ravno prava mera med veseljem in Zalostjo (Tavzes, 2002).
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asistenco o moznih reSitvah, izbiro podpornih strategij in pomoc¢ za izboljSanje kakovosti
zivljenja oseb z demenco. V skladu s prej povedanim je pomembno, da poleg velike izbire
intervencij neformalni pomocniki to delo opravljajo z osebno zavzetostjo in
zadovoljstvom, kar daje obCutek svobode in nadzora nad negovanjem ter vidnim uc¢inkom,
navajajo Spijker idr. (2008). V zvezi s povedanim pa Bellantonio idr. (2008) navajajo
rezultate raziskave, v katero je bilo vklju¢eno 55 obolelih, ki so ziveli doma s podporo
pomoc¢nikov. Avtorji (Bellantonio idr., 2008; Spijker idr., 2008) zatrjujejo, da so z
intervencijami multidisciplinarnega tima v okolju zmanjSali tveganje za nepricakovan
odhod v institucijo za 13 %, nujno medicinsko obravnavo za 12 %, hospitalizacijo za 45 %
in smrtnost za 63 % s statisticno pomembnostjo P<0,001. Specifi¢ne vedenjske in custvene
spremembe se upostevajo pri obravnavi, saj omejujejo moznosti za ucenje in potrebujejo
takojsSnjo obravnavo (Wagner 2002; Roth 2002).

Teoreti¢ne podlage rehabilitacijskih in psihosocialnih intervencij pri obravnavi oseb z
demenco so podprte s psihosocialnim modelom, modelom prilaganja in spoprijemanja ter s
teorijami vsezivljenjskega osebnostnega razvoja (Pavlik idr. 2004). Empiri¢nih $tudij na
teh podrocjih prakticno ni oziroma so omejene le na pilotske raziskave (Berger idr., 2004;
Burgener idr., 2009; Yu idr., 2009). Studije o uporabi kognitivnega treninga kaZejo na

boljse funkcioniranje pri izvajanju Zivljenjskih aktivnosti, tako Frank in Konta (2005).

Nacrtno delo s svojci in negovalci obolelih za demenco je pokazalo u¢inkovite rezultate pri
vecjem razumevanju sprememb in sodelovanju pri zdravljenju, navajata Roth (2002) in
Wagner (2002). Oblikovanje neposrednega okolja za osebe s kognitivnimi primanjkljaji
mora delovati spodbudno in dajati obCutek varnosti. Raziskave, tako Kogoj (2007b), Perez
idr. (2001) ter Wagner (2002), potrjujejo vpliv okoljskih dimenzij na vedenjske motnje,
dezorientacijo in strah. Nadrtna uporaba senzorne stimulacije,’’ kot so glasba, aroma,
svetloba, v zaupnem in varnem okolju pa pozitivno vpliva na ohranjanje telesnih in

socialnih aktivnosti.

Bohlken idr. (2005), Frank in Konta (2005) ter Bossen, Specht Pringle in Mc Kenzie
(2009) zatrjujejo, da se danes kljub dokaj zanesljivi medicinski diagnostiki, poznavanju
sprememb procesa demence in z raziskavami potrjenim uc¢inkovitim metodam dela, delo z
osebami z demenco $e vedno opira predvsem na zdravstveno obravnavo in se v prakso
zanemarljivo malo uvajajo drugi koncepti dela, ki so usmerjeni v interakcijo med
posameznikom in okoljem ter v odzive okolja na prizadetega Cloveka, s spodbujanjem
samostojnosti in zadovoljstva oseb z demenco. Tako Flaker idr. (2004), Grebenc in Flaker

(2007) ter Mali (2007b) podpirajo oceno tveganja kot metodo za nacrtovanje neodvisnega

%! Senzorna stimulacija je vzpodbujanje k aktivnostim prek razliénih &util, npr. vida, sluha, dotika
idr. (Slovenski medicinski e-slovar, 2004).

26



zivljenja tako v domacem okolju kot v instituciji ob upostevanju formalnih, moralnih in

osebnih potreb za opravljanje nalog v interesu uporabnika v tem primeru oseb z demenco.

2  PREGLED LITERATURE

Avtorica je za namen doktorske disertacije sistemati¢no preiskala dostopno literaturo na
slovenskem jezikovnem podrocju, raziskave v tujih zbirkah podatkov ter publicirane

objave v tujih znanstvenih revijah.

Sistemati¢ni pregled in izbor relevantne literature je avtorica opravila prek dostopnih
bibliografskih zbirk podatkov z dostopom iz spletne knjiznice DiKUL, ki ima povezave s
tujimi zbirkami podatkov (PubMed, Medline, CINHAL) in strokovnimi knjiznicami.
Klju¢ne besedne zveze so se v angleskem jeziku nanaSale na populacijo oseb z demenco,
obravnavo v instituciji in intervencije: dementia, elderly with dementia, institutionalisation,
nursing home care, dementia care setting, psychosocial intervention, nonpharmalogical

intervention, meta-analysis.

V zbirki podatkov Medline je bilo v zvezi z demenco kot boleznijo in njeno obravnavo je
36 zadetkov, ki raziskujejo nefarmakoloSke oblike intervencij z osebami z demenco in
njihovimi svojci doma, v institucionalnem varstvu ali bolnisnici. Uporabni c¢lanki
raziskovalnih §tudij so temeljili na najvi§jem kriteriju citiranosti v indeksiranih znanstvenih
revijah ter Studijah raziskovane populacije, institucionalne obravnave, Studijah primera,

nadzorovanih klini¢nih Studijah, nefarmakoloskih $tudijah, napisanih v angleskem jeziku.

V slovenski bibliografski zbirki COBISS so najdena dodiplomska dela z letnicami izida od
2000 do 2009. Slovenske fakultetne knjiznice premorejo le skromno Stevilo predvsem
dodiplomskih del na temo psihosocialne obravnave demence v institucionalnem okolju,
najdena je ena magistrska naloga ter ena doktorska disertacija avtorice Malijeve (2003,
2007a). Znanstvenih objav o modelih in metodah dela z osebami z demenco v
institucionalni obravnavi v Sloveniji ni, saj demenca Se vedno velja za bolezen, ki se jo
obravnava po medicinskem modelu in so objavljene predvsem raziskave s podrocja

delovanja in u¢inka zdravil.

Slovenski avtorji z najve¢ publiciranimi prispevki s podro¢ja demence v medicini so
Kogoj, A. (2007), Pisljar, M. (2001), Mesec, A. (2001), Grad, A. (1998), na podroc¢ju
socialne obravnave Milosevi¢ Arnold, V. (2005). in Mali, J. (2007) ter socialne
gerontologije Ramovs, J. (2005).
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Tabela 2:

Pregled znanstvenih ¢lankov in diplomskih del

Balwin, K., Sands,
L

Avtor/ji Naslov raziskave Vir

Edwards, N., Effect of exercise on negative affect in Alzheimer Disease &
Gardiner, M., resistant in special care units with Associated Disorders.
Richie, D. M., moderate to severe dementia 22(4):362-8, 2008 Oct-Dec.

Andren, S.,
Elmstahl, S.

Effective psychosocial intervention for
family caregivers lengthens time elapsed
before nursing home placement of
individuals with dementia: a five —year
fallow-up study.

International Psycho
geriatrics. 20(6):1177-92,
2008 Dec.

Molyneux, G. J.,
McCarthy, G. M.,
McEniff, S., Cryan,
M., Conroy, R. M.

Prevalence and predictors of care burden
and depression in carers of patients
referred to an old age psychiatric service.

International Psycho
geriatrics. 20(6):1193-202,
2008 Dec.

Macdonald, A.,

Lon-term care and dementia services: an

Age&Aging. 36(1):16-22,

Vernioij-Dassen, M,.

Interventions in Delaying the

Cooper, B. impending crisis 2007 Jan.

Selwood, A., Quality of live in dementia-a one-year International Journal of
Thorgrimsen, L., follow-up study. Geriatric Psychatry.
Orrell, M. 20(3):232-7, 2005 Mar.
Spijker, A., Effectiveness Nonpharmakological J Am Geriatr Soc 56:1116-

1128, 2008.

institucionalnega varstva starih ljudi v
Sloveniji

Vasse, E. idr. Institutionalization of Patients with
Dementia: A Meta-Analysis.
Zeltzer, B. B. Roommate-pairing: a no pharmacologic American Journal of
therapy for treating depression in early to | Alzheimer's Desease
mid stages of Alzheimer's disease and &Other Dementias.
dementia. 16(2):71-2, 2001 Mar-Apr.
Turinek, H. Druzabna igra pri obravnavi starostnikov | Pedagoska fakulteta
z demenco Ljubljana, Diplomsko delo,
2002
Serec, A. Osebe z demenco v domovih starejsih Pedagoska fakulteta
obcanov Ljubljana, Diplomsko delo,
2006
Knuplez, V. Delo s starostniki z demenco Pedagoska fakulteta
Ljubljana, Diplomsko delo,
2001
Kolar, U. Modeli varstva dementnih stanovalcev v Visoka $ola za socialno
domovih za stare delo, diplomsko delo, 2002
Cuden, M. Aktivnosti za stanovalce z demenco v Fakulteta za socialno delo,
domovih za starejSe ob¢ane v Sloveniji diplomska naloga , 2005
Rotar, M. Odnosi med osebami z demenco in Fakulteta za socialno delo,
njihovimi svojci diplomska naloga , 2006
Mali, J. Vloga in pomen socialnega dela v razvoju | Fakulteta za socialno delo,

doktorska disertacija , 2007
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3 RAZISKOVALNE STUDIJE NA PODROCJU DEMENC

Vedji delez obolelih za demenco v druzbi velja razumeti kot svarilo, da je na tem podroc¢ju
Se vedno premalo storjenega, kar je Ze vplivalo na raziskovanje razlicnih fenomenov
demence ne samo z medicinskega temve¢ tudi s socioloSkega vidika. V delo z obolelimi se
v tujini poleg medicinskega osebja vse bolj vkljucujejo socialni pedagogi, socialni delavci,
psihologi, kinezioterapevti, muzikoterapevti in posebni trenerji za izvajanje posebnih
terapevtskih intervencij in aktivnosti. Meje oskrbe so danes postavljene SirSe in zajemajo
vse ravni C¢lovekovega delovanja, upostevajo¢ tudi omejitve, ki nastanejo zaradi demence
(Kogoj, 2007a; Roth, 2002).

V slovenskem prostoru, je delo z oskrbovanci z demenco usmerjeno predvsem na
zdravstveno-negovalne tezave obolelih ter na poudarjanje njihovih primanjkljajev.
Zaposleni s tretjo stopnjo izobrazbe najvecji del ¢asa negujejo, kar pomeni, da so socialne,

duhovne, psihi¢ne potrebe postavljene v ozadje.

3.1 Medicinske raziskave

Kogoj (2007b) opisuje, da gre na podrofju demenc za pomemben proces na ravni
nevrotransmiterja acetilholina, katerega naloga je posredovanja informacij v druge dele
mozganov. Tako se je znanstvenikom odprla pot za iskanje terapevtskih mozZnosti
povecanja koncentracije acetilholina z vplivanjem na procese produkcije in zmanj$anje
razgradnje acetilholina v moZganih. Farmakoloskih $tudij na temo demenc je veliko, danes
se raziskovanja nadaljujejo v zgoraj omenjeni smeri z iskanjem optimalnega zdravljenja

demence.

Prva raziskovanja sredi 80-tih let preteklega stoletja so temeljila na vplivu lecitina in
holina, ki se nahajata v nekaterih Zivilih, sintezi acetilholina ter posledi¢no na kratkotrajnih
izboljSanjih pozornosti in budnosti ter zmanjSanju zmedenosti kljub obCasnim epizodam
nemira, kot pravi Ettiene (1985, v Mielczarek, 2005).

Medicinske raziskave nimajo klju¢nega pomena za pri¢ujoco doktorsko disertacijo, zato se
omejujem le na relevantne nemedicinske raziskave, raziskujem podro¢je nemedicinskih
terapevtskih metod in tehnik, ki naj bi se izvajale v domovih, kjer Zivijo ljudje z demenco.
Pricakovani ucinki psihosocialnih intervencij na bi bili prepoznavni v ucinkovitem

obvladovanju okolja z ohranjanjem kompetenc in kakovosti Zivljenja.
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3.2 Raziskave psihosocialnih intervencij

V primerjavi s farmakoloskimi Studijami na podro¢ju demenc klini¢nih §tudij na podroc¢ju
psihosocialnih dimenzij s standardiziranim instrumentarijem primanjkuje. Kvalitativne
Studije posamic¢nih primerov je teZko preveriti, posebej pa je treba upoStevati variabilnost
bolezenskega procesa in interindividualne razlike med posamezniki. Nadaljnji
pprimanjkljaj se kaze v omejenosti obsega raziskave, ki temelji na ucinkovitosti
posamicnih intervencij. Kvalitativna analiza vecjega Stevila posami¢nih primerov omogoca

oblikovanje uporabnih spoznanj, ki jih lahko prenesemo v prakso.

Raziskovalno vprasanje, ki terja odgovor in sem ga zastavila tudi sama, se glasi: »Katere
intervencije, pri katerih osebah in pod katerimi pogoji kazejo ugoden vpliv?« V novejSem
casu se vse bolj ugotavlja pomen rehabilitacije z vplivanjem na podro¢ju vedenja ter z
vrednotenjem intervencij ob uposStevanju specificnosti okolja, ter cilji, kot so, solidno
kognitivno funkcioniranje, redukcija vedenjskih motenj in pozitiven vpliv na kakovost

zivljenja obolelih, navajajo Radzey idr. (2001) ter Jantzen (2004).

Pomemben prispevek na podro¢ju negovanja oseb z demenco v Evropi je prispevala
kvalitativna Studija 'Dnevna oskrba' [Vesorgung mit Tagespflege] s podro¢ja zdravstvene
oskrbe, ki jo je zacel Tom Kitwood v Bradfordu. Kakor navaja Kitwood (1991, v Capstick,
2004), je glavna temo raziskave kakovost dnevne oskrbe, ki je zajela skrb za socialno
interakcijo in aktivnosti oseb z demenco. Kitwood je prvi opozoril, da problemati¢no
vedenje oseb z demenco ne izhaja le iz medicinskega pojmovanja patoloskih sprememb v
mozganih, temvec je lahko posledica nelagodnega pocutja, ki ga vzdrzujejo negovalci z
neustreznimi odzivi. Tako psihosocialno okolje, kot navaja Kitwood (1991, v Capstick,
2004), kognitivne simptome stopnjuje, saj negovanje pogosto temelji na rutinskem
varovanju ter zascCiti oseb z demenco do smrti ob nezavednem strahu negovalcev pred
lastnim staranjem in invalidnostjo. V svojih raziskavah je Kitwood poudarjal predvsem
pomen socialnega konteksta oskrbe, ki vpliva na zadovoljstvo oskrbovancev in na
ohranjanje njihove identitete. Kitwood je z instrumentarijem 'Merjenje oskrbe oseb z
demenco' (Dementia Care Mapping — DCM) razvil instrumentarij in sistem merjenja
kakovosti oskrbe v instituciji, navajajo Radzey idr. (2001). Innes (2004) v prispevku
'Umescanje DCM za izboljsanje prakse zdravstvene nege' [Der Einsatz des DCM zur
Verbesserung der Pflegepraxis] poroca, da je bilo z DCM lestvico dobrega pocutja ob
zaCetku raziskave izmerjeno povpre¢no (ne)zadovoljstvo za demenco obolelih
posameznikov z oceno -3 pri 0,30 % in -1 pri 7,70 % opazovanih oseb, kar se je ob
zakljucku raziskave zmanjSalo za 50 %. Pozitivno pocutje, ki je bilo izmerjeno na zacetku,
je bilo ocenjeno +1 pri 68,80 %, +3 pri 21,10 % opazovanih oseb in +5 pri komaj 0,80 %.
Konéno vrednotenje je pokazalo pomembno izboljSanje pocutja pri +3 na 26 %. Zaradi

pomembnega vpliva psihosocialnih dejavnikov v oskrbi oseb z demenco, bi kazalo
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nadaljevati raziskovanje v slovenskem kulturnem prostoru ter premakniti miselnost od

medicinskega k psihosocialnemu modelu obravnave.

Z drugim DCM instrumentom pri isti populaciji je bil ugotavljan vedenjski profil. Z
aplikacijo psihosocialnih intervencij so se ob zakljucku iste raziskave 'Dnevna oskrba’
kazale pozitivne spremembe na podro¢ju socialnih stikov, zaposlitve s kreativno
dejavnostjo, udelezbe v igri, zaposlitve z ro¢nim delom, zaposlitve z intelektualno
aktivnostjo, udelezbo pri Sportni in religiozni dejavnosti. Z nacrtovanim delom in
aplikacijo intervencij je skoraj popolnoma izginila socialna izoliranost in ponavljajoca se
samostimulacija,®® kar je za paciente pomenilo vi§jo raven funkcioniranja in kakovosti
zivljenja, ugotavljajo Radzey idr. (2001) in Capstick (2004). Kitwood (1991, v Capstick
2004) poudarja omejene moznosti vpogleda v notranje doZivljanje obolelih.
Zadovoljevanje potreb posameznikov z demenco, predvsem potrebe po ljubezni in
varnosti, usmerja na Bowblyjevo teorijo navezanosti (Zvelc in Zvelc, 2006) ter specifiéne
oblike vedenja oseb z demenco za zagotavljanje varnosti, saj osebe z demenco v strahu
iS¢ejo osebo, ki lahko ponudi zaupanje, povezanost, pripadnost, vkljucenost in ljubezen.
Zato osebe z demenco pogosto klicejo mamo, oceta ali druge bliznje svojce, ker z njimi

zadovoljijo omenjene potrebe.

V raziskavi 'Novo pojmovanje demence — razvoj kakovosti v domovih s podporo DCM v
okrozju Main-Kinzig, zvezni projekt od 2002 do 2004' [Demenz neu denken — DCM
gestiitzte Qualitdtsentwicklung der Pflege von Menschen mit Demenz in Einrichtungen des
Main-Kinzig-Kreises, Bundesmodellprojekt 2002 bis 2004 (Gregor, 2004) je pravtako
uporabljen instrument (Dementia care mapping, DCM), s katerim je ocenjena oskrba v
domovih, predvsem s ciljem izboljSanja dobrega pocutja ter kakovosti negovanja oseb z
demenco. Pomemben namen projekta je podpora procesom spreminjanja dotedanje prakse
pri oskrbi in spodbujanje dinamike razvoja. Studija kaze pomemben premik, ki se je zgodil
v miselnosti zaposlenih. Povecalo se je zavedanje, da sta socialni stik in odnos enako
pomembna kot telesna nega, kar je prispevalo k senzibilizaciji zaposlenih za socialne in
odnosne potrebe oseb z demenco in k razvijanju novih aktivnosti, kot so pogovor in
spodbuda. Zaklju¢no porocilo zgoraj omenjene raziskave poudarja razvoj profesionalnih
kompetenc zaposlenih, suvereno delo z oskrbovanci ter vi§jo stopnjo zadovoljstva tako
oskrbovancev kot zaposlenih. Projekt je v Nemciji spodbudil razvoj individualizirane
oskrbe, v srediScu katere je oseba s svojo Zivljenjsko biografijo, potrebami in potenciali
vklju€ena v interaktiven odnos, kjer je medicinski termin demence postavljen v ozadje, kot

poroca Gregor (2004).

62 Samostimulacija je pojav, ko se oboleli ziblje, drgne, puli lase ali §¢ipa tudi do bolegine, da
povzroci aktiviranje Cutne zaznave (Mil€inski, 1993).
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Isti projekt je odprl nove dimenzije obravnave oseb z demenco. Vendar od zaposlenih
zahteva dodatno izobrazevanje za uspesno razumevanje dinamike procesov pri demenci ter
za izvajanje psihosocialnih intervencij na individualni in skupinski ravni. Projekt je
nedvoumno odprl novo kulturo obravnave oseb z demenco ter zajel nova podrocja
delovanja predvsem za razlicne strokovnjake, kot so socialni pedagogi, ergoterapevti,

muzikoterapevti in drugi.

Projekt se je dotaknil pomembnih Zivljenjskih dimenzij, kot so obCutenje varnosti, pomoc
pri orientaciji, sprejemanje realnosti, podpora pri funkcioniranju, ohranjanje kompetenc,
stimulacija aktivnosti, spodbujanje avtonomije, nadzor v okolju, priloznost za socialno
interakcijo, uravnavanje zasebnosti ter kontinuiteta v povezavi z zZivljenjem s prilagajanjem
spremembam. Vseh 12 institucij, za oskrbo obolelih za demenco v okroZju Main-Kinzig, ki
so bile vkljucene v projekt, je med potekom raziskovanja postopoma zacelo uvajati
spremembe, ki so predvsem pozitivno vplivale na kakovost zivljenja oseb z demenco,

navaja Gregor (2004).

Raziskava je prav tako ovrednotila pozitivne spremembe pri tem, da je osebje zmanjSalo
Stevilo manj primernih oblik vedenja do obolelih oskrbovancev. Tako se je zmanjSalo
Stevilo neustreznih ravnanj pri podajanju informacij, odvzemanju kompetenc, zmerjanju,
ignoriranju in pootrofenju. Strokovno neustrezno ravnanje osebja je bilo najpogosteje
opazeno ob hranjenju, telesni negi in transferju. Zaposleni so v €asu trajanja projekta prav
tako ocenjevali obremenjenost zaposlenih v delovnem procesu, ki je ob zacetku projekta
ocenjena z oceno 3, ob zakljuCku pa z oceno 2,6 na lestvici I — malo in 5 — zelo

obremenjen, tako ugotavlja Gregor (2005).

Druga raziskava z naslovom 'Raziskovanje in merjenje razlik med integracijskim in
segregacijskim nacinom oskrbe in nege v domovih z vplivanjem na ohranitev vsakodnevnih
kompetenc in socialnega vedenja obolelih za demenco' [Untersuchung zu Unterscheiden
zwischen dem integrativen und segregativen Betreuungs — und Pflegeansatz in
Altenpflegeheimen gemessen an der Auswirkungen auf den Erhalt der Alltagskompetenzen
und das soziale Verhalten demencziell Evkrankter] je izvedena med letoma 2003 in 2005 v
okviru Instituta za znanost v zdravstvu in zdravstveni negi, Univerze v Hallen-Wittenbergu
v sodelovanju z drugimi institucijami ter domovi starejSih obCanov. Raziskava potrjuje
spoznanja, da je cilj negovanja in skrbi na podrocju gerontopsihiatrije ter gerontologije
razvoj novih konceptov za ohranjanje kompetenc z utrjevanjem ter spodbujanjem
samostojnega funkcioniranja oskrbovancev v skupnosti (Behrens in Waselewski, 2005).
Kakovost 7zivljenja obolelih za demenco je predvsem odvisna od individualne
naravnanosti, usmerjenosti na zadovoljitev potreb glede na ponudbo moznosti. Tako
ugotavljajo, da je pojav vedenjskih motenj v institucionalni oskrbi v domovih poleg drugih

dejavnikov predvsem posledica neustreznih spodbud, pomanjkanja komunikacije in k
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pozitivnim virom usmerjenih aktivnosti, kakor navajajo tudi pomanjkanja ustreznega

kadra. Zgoraj potrjene ugotovitve potrjujejo Flaker idr. (2004) in Mali (2007).

Arnold-Milosevi¢ in Mali (2005) ter Flaker idr. (2004) menijo, da posamezni sistemi
oskrbe obolelih za demenco vplivajo na ohranjanje avtonomije in kompetenc, kar bo treba
tudi v slovenskem prostoru Se natan¢neje raziskati in analizirati ter istoCasno spreminjati
prakso, saj smo price demografskemu razvoju, ki je tesno povezan s staranjem in ve¢jimi

potrebami tako po zdravstveni oskrbi kot tudi obravnavi oseb z demenco.

Ugotavljamo, da porast Stevila oseb z demenco v domovih in ob tem specializirana
obravnava kroni¢nih bolezni postaja vse vecji problem ob sicer zmanjSanih finan¢nih
transferjih, omejitvah zaposlovanja visoko kvalificiranega osebja, (ne)ustanavljanju
multiprofesionalnih timov in (ne)oblikovanju novih strategij ter standardov dela. Politika
razvoja ¢loveskih virov bo torej morala najti nacine, kako v globalnem svetu poskrbeti za

kakovost sobivanja ter inkluzije starih ljudi, Se posebej oseb z demenco.

Tako se danes ob teh ugotovljenih problemih pri oskrbi kaze vse vecja potreba po daljSem
Zivljenju starejSih in obolelih oseb v domacem okolju. Knauf (2004) navaja, da so pri tem
najpomembnejsi svojci, ki doma negujejo obolelega ¢lana kar v 82,2 % delezu. Avtorica
navaja, da so negovalci doma pretezno Zenske, Zene in hcerke, redkeje snahe. Povpre¢na
starost negovalk v domacem okolju je bila leta 1990 58,1 in leta 2000 61 let (Reichert,
2000, v Knauf, 2004). Razlogi za prevzemanje skrbi za obolelega svojca so predvsem
hvaleznost, spostljiv in prijazen predbolezenski odnos, religiozen pogled na situacijo,
finan¢ni razlogi, tradicionalna vloga v druzini, kar pogosto predstavlja tudi vir konfliktov.
Pomen druzine pri negovanju zajema druzinske procese, kot so pozicija moci, dinamika
odnosov, spoprijemanje za nalogami. StarejSi, Se posebej bolni, potrebujejo podporo

druzine za zadovoljno Zivljenje v znanem domacem okolju.

Klju¢na obremenitev svojcev izhaja iz spremembe vlog in dinamike odnosov med osebo,
ki pomo¢ prejema, in tisto, ki pomo¢ nudi. Razlogi za povecanje neformalne pomoci so:
vecje Stevilo enoclanskih gospodinjstev, loCeno zivljenje generacij in lo€itve, ki jih
omenjata Blinkert in Klie (2004, v Hoffman, 2006). Ista avtorja kot problem vidita Se
manj$e Stevilo otrok v generaciji, na katere potencialno rac¢unamo v vlogi skrbnikov,
zaposlenost Zensk, ki nosijo breme negovanja in oskrbe, ki je podprto s kulturnimi in

socialnimi normami.

Lawton idr. (1970, v Radzey idr., 2001) so raziskovali vpliv posebnega okolja, na primer
enoposteljne in vecposteljne namestitve, v posebnih geriatricnih enotah za osebe s
kognitivnimi primanjkljaji (SCU — special care units) v Zdruzenih drzavah Amerike. V 80-

tih letih preteklega stoletja so ustanavljali tako imenovane posebne enote za oskrbo
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obolelih za demenco s prilagojenim fizi¢nim okoljem in s posebej izSolanim osebjem.
Lawton idr. (1984), Benson idr. (1988), Bullok idr. (1988) ter Mc Cracken idr., (1989) v
(Radzey idr., 2001) navajajo v svojih raziskavah, da so posamezni simptomi obvladljivi s
primernimi intervencijami, ki ohranjajo kompetence obolelih za izvajanje dnevnih
aktivnosti, vzbujajo pozitivne reakcije obolelih ter izbolj$ajo njihov funkcionalni status in
tako vplivajo na kakovost njihovega zivljenja. Bivanje v tovrstnih ustanovah, podobno kot

v stanovanjskih skupinah, ni pomembno vplivalo na upocasnitev bolezenskega procesa.

Raziskovanja v posebnih enotah so najprej temeljila na predpostavki, da specializirana
obravnava in ustrezne intervencije visoko izobrazenega osebja vplivajo na funkcionalni
status in vedenje obolelih. Posebne oblike vedenja so ocenjevali s standardiziranimi
lestvicami. Funkcionalne sposobnosti so merile aktivnosti za samostojno izvajanje
vsakodnevnih aktivnosti obolelih, tako Radzey idr. (2001) ter Eichener idr. (2004).

Vrednotenje obravnave oseb z demenco v specializiranih ustanovah v Ameriki je
obremenjeno z metodoloskimi napakami, saj se kompleksni problemi in vplivi tezko
objektivizirajo, ker proces demence kaze razli¢ne variacije na individualni ravni. Posebne
aktivnosti in psihofarmakoterapija pa imata povsem razli¢en ucinek, Se opozarjajo Radzey
idr. (2001).

Raziskovalci se danes, ob upoStevanju nastetih dognanj, vse bolj ukvarjajo s
preusmerjanjem na holisti€en pristop, vklju€ujo¢ zadovoljstvo in kakovost Zivljenja
(Woods, 1999, v Radzey idr., 2001) ter Van Haitsma (2000). Sprememba paradigme
temelji na prizadevanjih za ohranitev integritete osebnosti in njenega odnosa do sveta, kar
sicer zahteva prepoznavanje primanjkljajev, a hkrati razvoj novih metod obravnave z
namenom obcutenja zadovoljstva in vi§je ravni kakovosti Zivljenja, Se navaja Jantzen
(2004) in Knauf (2004).

Postavljata se torej dve poglavitni vprasanji: prvo, kako izmeriti kakovost zivljenja, in

drugo, kateri dejavniki vplivajo na kakovost Zivljenja oseb z demenco.

Vecdimenzionalni koncept kakovosti Zivljenja je opredelil Ze Lawton idr. (1996) kot
kombinacijo osebnostnih kompetenc, upostevajoC fizicne in kognitivne dimenzije, stanje
brez boleCin in trpljenja, pozitivno obcutenje stanja ugodja, socialno vkljucenost ter
soodlocanje pri aktivnostih. Knauf (2004) ter Radzey idr. (2001) opozarjajo, da je merjenje
tovrstnih dimenzij in posamicnih uéinkov tezko in nezanesljivo, razloge za to pa je treba
iskati v potrjenih dokazih, kot so: da je demenca (vefinoma) neustavljiv proces, ki kljub
dobri oskrbi vodi do funkcionalnih primanjkljajev, z nepredvidljivo variabilnostjo

vedenjskih simptomov.
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Raziskava v okviru pri¢ujoc¢e doktorske disertacije realno potrjuje razsirjena stalisca, da se
v institucionalni obravnavi oseb z demenco na individualni ravni najve¢ ukvarjamo z
vedenjskimi problemi obolelih, kar potrjujejo dejstva, da imajo vsi v raziskavo vkljuceni
domovi redno zaposlenega zdravnika in pogodbeno psihiatra, ki najmanj enkrat tedensko s
farmakoterapijo in zelo redkimi psihosocialnimi intervencijami vpliva na redukcijo motenj
oskrbovancev. V kontekst vedenjskih motenj pri demenci je treba poleg primarnega vzroka
organskega procesa na mozganih obravnavati tudi prilagoditvene tezave, ki izhajajo iz
nezadovoljenih psihosocialnih potreb, kar je treba zajeti v okviru celostne oskrbe, za
slednje pa ob neustreznih kadrovskih normativih in drugih pogojih resni¢no primanjkuje

Casa ali prepogosto tudi pozornosti odgovornih.

Prevalenca vedenjskih motenj, kot so vpitje, nemir, agresivni izbruhi, vztrajno klicanje, so
v ameriskih specialnih domovih med 64 % do 83 % vseh obolelih in se lahko spreminjajo
skozi potek dneva ali posameznih stadijev bolezni Radzey idr. (2001). Terapevtski pristop
vkljucuje predvsem dva vidika — omejevanje nezelenega ter spodbujanje primernega
vedenja z intervencijami v okolju in s socialnimi stiki, kot navajajo Lawton idr. (1996),
Pisljar (2001), Wagner (2002), Groleger (2005) in Velikonja (2005).

4 MODELI OBRAVNAVE OSEB Z DEMENCO

4.1 Medicinski model

Model medicinske obravnave oseb z demenco sloni na nevroloskem pristopu z
ugotavljanjem patofizioloSkih sprememb v mozganih, psiholoskem pristopu z
opazovanjem in merjenjem kognitivnih primanjkljajev z opazovanjem spremljajocih
vedenjskih in Custvenih spremembam, ki temelji na simptomatskem zdravljenju, navajata
Pentek (2001) in Kogoj (2007a).

Pirtosek (1998), Wagner (2002), Kogoj (2003) in Zivin (2003) navajajo, da medicinski
pristop poleg obseznih diagnosti¢nih metod posega v obcutljivo podrocje zdravljenja
demence, ki se osredotoCa na selektivno predpisovanje zdravil za izboljSanje spominskih
funkcij in kognitivnega funkcioniranja s posebnim opazovanjem neZelenih u¢inkov zdravil,
ki neugodno vplivajo na posameznikovo kakovost zivljenja. Kogoj (2007b) meni, da so
spoznanja o nevrotransmiterjih ter njihovi vpletenosti pri spominskih funkcijah v zadnjem
Casu prispevala k razvoju farmakoterapije, tako da uc¢inkovine delujejo na vec podrocjih ter
tako vplivajo na ucenje, spomin, logicno misljenje, spominski priklic, izboljSajo pozornost

in motivacijo, preprecujejo kognitivni upad ter zmanjSujejo vedenjske simptome bolezni.
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Opazovanje in merjenje intervencij pri oskrbovancih z demenco, vklju¢enih v pri¢ujoco
raziskavo, potrjuje medicinski model obravnave, saj ta sloni na funkcionalnih
primanjkljajih, izgubah in patoloskih spremembah, a hkrati premalo spodbuja k
samostojnemu funkcioniranju. Izpad razli¢nih funkcionalnih sposobnosti se nadomeséa z
negovanjem, v katerega je posameznik premalo vkljuen in (ne)dejaven. Tako so
oskrbovanci delezni velikega Stevila razlinih medicinskih intervencij, splo$nih in
specialisti¢nih pregledov v ambulanti in bolnisnici, prejemajo recepte za Stevilna zdravila,
ob katerih zaradi neaktivnosti Se veliko prej postanejo odvisni od pomoci drugih. Znani so
primeri institucionalne afazije, starostnega avtizma in gibalne oviranosti, do katerih je
priSlo zaradi osnovne napake v sistemu oskrbe, na kar opozarjajo prav zaposleni v
neposredni zdravstveni obravnavi. Tako Arnold-MiloSevi¢ in Mali (2005), Flaker idr.
(2004) ter Mali (2007a), ugotavljajo, da je pomembno ohranjanje neodvisnosti oseb z
demenco tudi v institucionalnem okolju, ki se sicer hitro izgubi v povprecju vecine

oskrbovanih.

Danes $e ni znano sredstvo, ki bi zaustavilo in obrnilo progredientni potek demenc, meni
Kogoj (2007a). Psihogeriatricni pogled na starost usmerja na plasticnost staranja v okviru
obstojecih potencialov, tako da upad fizicnih sposobnosti spodbuja razvoj psihi¢nih
sposobnosti ter da upocasnitev fizioloskega razvoja spodbuja k vecjemu psiholoSkemu
napredku. Prenesena spodbudna ugotovitev omogoca razvoj tudi osebam z demenco, le da
bo naloga socialnega pedagoga prepoznavanje in udejanjanje potencialov, saj ta mora
zaupati v sposobnosti obolelih in videti moznosti razvoja z iskanjem prave poti do njihove
realnosti, se strinjajo Tiersch (2002) ter Kruse in Ding-Grenier (2003).

Starostniki z demenco nimajo enotnega merila za dimenzije prostora in €asa, saj so enkrat
stari 50 drugi¢ 20 let, pravijo, da je ponedeljek, Ceprav je nedelja, tukaj in zdaj jim je
komaj Se razumljivo, zato s tezavo oblikujejo socialno perspektivo. Njihova ¢asovna
realnost je drugacna, poskusi korekcij pa jih spravljajo v zalost, agresijo in upor. Krajevna
dezorientacija je povezana z napacnim zaznavanjem, ki se nadaljuje s fenomeni tekanja,
neprestane hoje in iskanja izhoda. Tako motoricno vznemirjene pacientke Zelijo domov,
cakajo otroke, da pridejo iz Sole, in moza, da se vrne z dela, kuhajo in pospravljajo hiso, Se

navaja van Hiilsen (2008).

Vemo, da je osnovna pravica in dolZznost posameznika vkljucenost v vse aktivnosti, ki se
ga osebno dotikajo, znano pa je tudi dejstvo, da je z malosStevilnim osebjem to iluzorno
pricakovati. Delo z obolelimi za demenco zahteva temeljito spremembo miselnosti, ki jo je
treba premakniti iz zgolj zdravstvene oskrbe tudi na psihosocialno obravnavo. Nekateri,
sicer redki, zavodi v Sloveniji Ze sedaj uvajajo posebne metode dela z osebami z demenco,
ki nakazujejo smer razvoja v prihodnosti. Prav zaradi specificnosti obravnave oseb z
demenco oskrba in varstvo v domovih ter drugih institucijah zahteva prenovo kadrovskih
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in kvalifikacijskih normativov, poveCanje prostorskih kapacitet in reprogramiranje
finan¢nih transferjev. Prihodnost oskrbe v domovih bo v kratkem casu zahtevala temeljite
spremembe in reorganizacijo, kjer bo oskrbovanec kot posameznik zavzel osrednje mesto,
multidisciplinarni timi pa bodo skrbeli za kakovost celostne obravnave, predlagajo Flaker
idr. (2004) ter Arnold-Milosevi¢ in Mali (2005).

Poleg oskrbe v domacem okolju, ki jo izvajajo svojci, pa oboleli z demenco v instituciji
potrebujejo zagovornika njihovih pravic, saj dejansko z nastopom kognitivnih motenj niso
ve¢ zmozni poskrbeti zase in Se manj poskrbeti za druzbeno priznane norme. Pravice oseb
z demenco so sprejete na Evropskem zdruzenju za Alzheimerjevo bolezen in te so:
informiranost o diagnozi bolezni, prejemanje stalne zdravstvene nege, biti pri delu in
zabavi dejaven tako dolgo, kot je to mogoce, biti obravnavan kot odrasel ¢lovek in ne kot
otrok, resno sprejemanje izrazenih obcutenj, Zivljenje brez psihofarmakov, ¢e je to
mogoce, zZivljenje v varnem, zaupnem in strukturiranem okolju, vsakodnevna zaposlitev z
aktivnostmi, redni izhodi na prosto, ohranjanje telesnega stika vklju¢no z objemom,
poljubom in stiskom, biti z ljudmi, ki poznajo zivljenjsko zgodbo, vkljucevati se v kulturne
in religiozne obiCaje ter imeti zagotovljeno nego oseb, ki so primerno izobrazene na

podroc¢ju demenc (Bell in Troxel, 2006).

Kot smo Ze omenili, obravnava oseb z demenco in delo z njimi poleg medicinskega
modela zahteva zdruzevanje elementov drugih modelov, ki aktivirajo in vkljucijo
posameznika kot individuum s svojo biografijo, sedanjostjo in prihodnostjo. Raziskovanje
vseh ravni na podrocju institucionalnega varstva s preudarnim razmislekom o nujnem
uvajanju sprememb v strukturo obravnave bo zagotovo v bliznji prihodnosti vplivalo na

kakovost zivljenja posameznikov z demenco in njihovih svojcev ter skrbnikov.

Sprememba paradigme je dolgotrajen proces, saj od medicinskega pogleda na demenco
prehajamo k biopsihosocialnemu modelu, ki sloni na celostnem pristopu k osebi upostevaje
individuum v socialnem okolju z njegovimi kulturnimi in eti¢nimi posebnostmi (Cofone,
2001).
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Tabela 3:

Standardna paradigma demence (Cofone, 2001)

demenc
Demenca je bolezen.
Degenerativne demence so
primarno napredujo¢i moZganski
organski proces, kjer sta motena
osebnost in identiteta. Linearni Nacin
proces. razmisljanja

Predsodki

V ospredju so biokemicni procesi v Koncept

Medicinski model demence

moZganih.
Mozgani=Racionalnost=Osebnost.

Dejstva

vzroki demenc so v glavnem
organski

psihosocilani dejavniki nimajo
vecje vloge pri diagnozi ali terapiji
proces razgradnje mozganskega
tkiva je kronicen, napredujoc in se
lahko shematsko prikaze

lociti je treba vedenjske motnje od
normalnega vedenja oseb z
demenco

v ospredju je bolezen in ne oseba
pozornost je usmerjena v
obravnavo vedenja, lo¢evanje
osnovnih simptomov od
spremljajocih psihiatricnih znakov
obstaja terapevtski nihilizem »se
ni¢ ne da narediti, ali komaj kaj«
vsaka resna obravnava vkljucuje
predvsem zdravila in upanje na
zdravilno sredstvo

najvecje vsote denarja gredo v
medicinsko usmerjen razvoj
poznavanje drugih terapevtskih
metod je omejeno

druzbena norma se glasi »ne da se
ni¢ narediti«

IzkuSnje iz
prakse

Demenca kot bolezen

Stara kultura zdravstvene nege in

obravnave oseb z demenco

Osrednja teza

Biopsihosocialni model demenc

Demenco je treba obravnavati kot
obliko prikrajsanosti. Koliko je
oseba omejena, je odvisno
predvsem od kakovosti oskrbe.

Celostni pogled

Vsak je enkratna osebnost sestavljena
iz duhovnega, duSevnega in telesnega
s svojo individualno biografijo.

- trditev o organski osnovi in
procesih nima trdne podlage in je
plod stereotipnega misljenja

- dosedanja empiri¢na zasnova
medicinskega modela pusca odprta
vprasanja

- psihosocilani dejavniki, biografija,
osebnost, dozivljanje izgub in
socialno okolje igra pomembno
vlogo tako kot telesni dejavniki

- potek demenc je individualno
naravnan, tako obstajajo faze
remenc, izboljSanja ali stabilnosti

- v sredi$cu je osebnost z
individualno celovitostjo in
enkratnostjo;

- poudarek je na obcutjih, osnovnih
in specifi¢nih potrebah;

- miljejsko orientiran terapevtski
koncept ponuja kakovost zivljenja,
ker isto¢asno vliva na duh, duso in
telo;

- potrebnega je vec raziskovanja na
podrocju psihosocialnih dejavnikov;

- pogled negovalcev je enakovreden
in pomemben;

- praktic¢ne izku$nje je treba bolje
ovrednotiti, kakor tudi k osebi
usmerjene aktivnosti, ki so
umescene v prakso.

Demenca kot prikrajSanost
Nova kultura zdravstvene nege in
obravnave oseb z demenco
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4.2 Rehabilitacijski model

Rehabilitacijski model obravnave uspesno dopolnjuje medicinski pristop, saj temelji na
timski obravnavi, ki obravnavo individualizira z vklju¢evanjem posameznika glede na Se
ohranjene sposobnosti, zivljenjsko zgodovino, dejansko stanje in bolezenske zaplete. Tako
Kogoj (2007b) zaradi posebnosti in prepletanja problemov zagovarja sodobni pristop, kar
terja oblikovanje multidisciplinarnih timov v domovih, ki bodo skrbeli za nacrtovanje
obravnave, realizacijo ciljev, izvajanje aktivnosti in intervencij, skozi katere bodo
posamezniku omogocili maksimalno udejanjanje potreb, Zelja in pravic do optimalne
oskrbe. Kompleksnost obravnave pa vkljuéuje oceno funkcionalnih sposobnosti,
zdravstvenega in socialnega statusa ob hkratnem upostevanju okolja, tako Knauf (2004) in
Schonhof (2007).

Rehabilitacijski model pri obravnavi posameznikov z demenco vkljucuje interdisciplinarni
pristop slehernega, ki dela z njimi. Ta kontekst poleg kompenzacijskih moznosti ne le
negovanja vkljuuje predvsem k zdravju usmerjene aktivnosti kot osrednjo strategijo
razvoja. Tako sta Buettner in Fitzsimmons (2009) v raziskavi 'Promocija zdravja v
zgodnjem stadiju demence' [Health Promotion in early Stady Dementia] v projektu zajela
ohranjanje in/ali ponovno vzpostavljanje samostojnosti in zdravja, kar pomeni
preprecevanje in zmanjSanje tveganja za depresivnost, infekcije in odvisnost od negovanja,
kar je za obolele bistvenega pomena. Vsebinski cilj projekta je bil usmerjanje v fizi¢ne in
psihi¢ne aktivnosti, prehrano, varnost, obvladovanje stresa, rekreacijo, socialno podporo
ter samostojnost pri ohranjanju zdravja z oblikovanjem zivljenjskega sloga, s Cemer se
obdobje negovanja odlozi na poznejsi Cas. Izkazalo se je, da se osebe v zgodnjem stadiju
ucinkovito ucijo z uporabo posebnih tehnik poucevanja, saj jim je v 12 tednih skozi
trajanje pilotskega projekta uspelo pomembno izboljSati pozornost in aktivnost pri
izvajanju zivljenjskih aktivnosti. V Casu izobrazevalnega procesa so se v primerjavi z
zacetnim in kon¢nim vrednotenjem dimenzij najbolj izboljSali pripravljenost za reSevanje
tezav ter kognitivnih nalog, komunikacija, odnosi, spoprijemanje, varnost, rekreacija,
jemanje zdravil, prehranjevanje in ustna higiena, k zdravju usmerjeno delo ter splosno

zadovoljstvo udelezencev (Buettner in Fitzsimmons, 2009).

Malijeva v svoji obsezeni doktorski disertaciji z naslovom 'Vioga in pomen socialnega
dela v razvoju institucionalnega varstva starih ljudi' (2007) ugotavlja, da imajo osebe z
demenco svoje vire moc¢i s pozitivnimi psihi¢nimi in socialnimi potenciali, ki se kazejo s
procesi spoprijemanja in prilagajanja ter odnosa do zdravja. Razpolozljivi viri so tako
lahko notranji in zunanji, ki se dopolnjujejo ter zajemajo razlicne nacine reSevanja
zivljenjskih nalog za doseganje ciljev, kakor tudi za sprejemanje izgub in primanjkljajev.
Mozni pozitivni viri starejSih, Se posebej obolelih z demenco, se oblikujejo v ¢asu zivljenja

in vkljucujejo dobro funkcionalno rezervo, pridobljeno z dolgotrajnimi psihosocialnimi in

39



telesnimi aktivnostmi, sposobnostjo ustvarjanja odnosov, dopusCanje moznosti za
odvisnost od drugih ljudi, upostevanje lastne zivljenjske zgodovine, konstruktivni pristop k
depresivnim motnjam, temeljno zaupanje vase in obdajajoce okolje, pozitivne izkuSnje
povezanosti z nekom, sposobnost pozitivnega pristopa in komunikacije z ljudmi,
zaznavanje primanjkljajev z dejavnim pristopom, upostevanje ponavljajoCih vedenjskih
posebnosti, rutine in ritualov ter zavedanje, da osrednji pomembni elementi izhajajo iz
trajnejSih zivljenjskih izkuSenj, dobro lastno samopodobo, kompetentnost in pomembnost,
oblikovanje strategij spoprijemanja s stresom ter zmoznost sprejemanja podpore
(Stuhlmann, 2004; Kruse 2005; Haris in Sterin, 2006).

Flaker idr. (2004) v projektu 'Delo z dementnimi — priprava modela obravnave oseb z
demenco’ razpravljajo o notranjem viru pri vseh starejSih osebah, tudi tistih z demenco, kot
je pozitivno samovrednotenje, ki s psihosocialnimi intervencijami zagotavlja povrnitev
funkcioniranja in varnosti. Kompenzacijski model rehabilitacije je individualno naravnan,

saj dodatni viri vplivajo na izid rezultatov.

V obsezni berlinski Studiji 'The Berlin Aging Study 70 to 100" se psihi¢ne obremenitve v
procesu bolezni nanaSajo na spremembo navad, izgubo samostojnosti, izgubo kompetenc,
strah, obcutek biti drugim v breme, zavedanje o obremenjevanju socialnega okolja ter
izgubo zaupanja v lastne sposobnosti, tako navajata Baltes idr. (2001). Zgoraj omenjeni
dejavniki vplivajo na zmanjSanje virov mo¢i s povefevanjem stopnje ranljivosti ter z

vecjim tveganjem za izgubo avtonomije in neodvisnosti (Stuhlmann, 2004).

Za potrditev zgoraj opisanih dimenzij je treba kvalitativno analizirati celotno situacijo
obolelega, realno pristopiti k problemom z upostevanjem vseh deleznikov, torej svojcev,
Clanov SirSe socialne mreZze, podporne sluzbe, zdravnika in po potrebi drugih sluzb.
Posebno obremenjujoce okolis¢ine, kot so pojav znakov demence, vplivajo na oblikovanje
lastnega sloga spoprijemanja obolelih, tako da zdruzujejo vire pomoci, fleksibilno
omejujejo cilje in aktivnosti, kar potrjujeta v svoji teoriji selektivne optimizacije s
kompenzacijo (org. selective optimisation) tako Baltes in Baltes (1990). Subjektiven odnos
do zdravja vkljucuje opustitev rabe zdravju Skodljivih dejavnikov, kot so kajenje, pitje
alkoholnih pija¢, prekomerna telesna teza in neaktivnost, slednji pa je pri starejSih posebno

pogost dejavnik tveganja.

Proces rehabilitacije vkljuCuje tudi vire domacega okolja, saj so pri obravnavi oseb z
demenco Se kako pomembni, posebej socialna mreza svojcev s podpornimi aktivnostmi, ki
omogocajo kakovostno bivanje v domacem okolju, saj to povecuje zadovoljstvo z
zivljenjem. Dalj Casa trajajoCe negovanje v domacem okolju pa svojce kmalu prekomerno
obremeni, kar se kaze z mo¢no navezanostjo na dom, z obcutkom biti vedno pripravljen

tukaj in zdaj, s premalo prostega Casa zase, brez prostih nedelj ali praznikov, s socialno
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izolacijo, z dodatnimi telesnimi in psihi¢nimi napori zlasti pri negovanju oseb z demenco.
Svojci potrebujejo podporo, ki obsega znanja za razumevanje bolezenskih simptomov in
poteka bolezni, informacije o ponudbi razliénih moznosti razbremenitve, kot so dnevno ali
no¢no varstvo, stanovanjske ali negovane oblike pomoci, ter kompetence za oblikovanje
pristopa obolelim z demenco, socialno mrezo in stike z drugimi prizadetimi in s
profesionalnimi pomoc¢niki ter psihosocialno podporo, razbremenitev z vklju¢evanjem
drugih oseb v oskrbo, zaupnega zdravnika, prav tako materialno in socialno priznavanje
negovanja, poznavanje tehnik in aktivnosti za zmanjSanje obremenitev pri negovanju
(Baumgartner idr. 2003, v Handel, 2003). Menimo, da samo dobro izobrazeni svojci lahko
uspesno in z zadovoljstvom negujejo svoje obolele in da ob morebitnih tezavah najdejo

pravo mesto in ¢as za ustrezno pomoc.

Razumljivo je, da zdravim starostnikom svetovanje o preventivnih ukrepih pri
preprecevanju padcev koristi, ker bodo tako lahko nacrtovali izboljSave. Starostniki z
demenco namre¢ tezko nacrtujejo preventivne dejavnosti, jih pa lahko izvajajo tako s
podporo pomocnika ali brez nje. Tako poleg skrbi za preventivo padcev morajo Se imeti
pomo¢ pri orientaciji, saj ocena lastnih sposobnosti pogosto ni realna ob Stevilnih
dejavnikih tveganja v okolju, Se navajajo Stevilni avtorji, kot so Kogoj (2007b), Pisljar
(2001) in Wagner (2002). Tipi¢na za starejSe je prisotnost ve¢ bolezni hkrati in njihov
kroni¢ni potek, ki skupaj izmeni¢no ali istocasno vplivajo na potek rehabilitacije, se
strinjajo Pavlik idr (2004).

geriatricni v v
pacient / ] prilagajanje kompetence avtonomija / pocutje
oskrbovanec g "
A A
A
odnos do zdravjav |« notranji in zunanji |« specifi¢ni dejavniki
starosti viri okolja
A

Slika 1: Teoreticni model gerontoloske rehabilitacije (Baltes idr., 2000)

Rehabilitacijski model, navaja Eichener (2004) v raziskavi 'Bivanje starejsih Ijudi
potrebnih nege v Severnem Porenju in Westfaliji — oblike, modeli in prihodnje perspektive'
[Wohnen dlterer und Pflegebediirftige Menschen in NRW — Formen, Modelle,

Zukunfiperspektiven], upoSteva tudi mozne dejavnike tveganja, nespecifi¢ne simptome,
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podaljSan potek bolezni ter spremenjen odziv na zdravila. Kogoj (2007b) navaja
okoliscine, ki zavirajo proces rehabilitacije; to so spremljajoci geriatricni sindromi, ki se
kazejo kot omejeno gibanje, povecano tveganje za padce, depresivnost, poslabsanje
demence, slabsa prehranjenost, inkontinenca, kroni¢na bolec€ina, razjede zaradi pritiska, ki

zahtevajo dodatno obravnavo bolezni.

Schron (2005) navaja, da rehabilitacijski model zajema tudi strukturo nizkopraznih
programov, vkljuujo¢ formalne in neformalne pomocnike. Tako rehabilitacija vkljucuje
psihosocialne in psihoedukativne aktivnosti, ki vplivajo na subjektivho pocutje
oskrbovancev in njihovih svojcev. Z nemedikamentoznimi terapevtskimi ukrepi se tako
osredotoca na osebo z optimalnim prilagajanjem v smislu obvladovanja progresivne izgube
sposobnosti, podpore v okolju in svetovanja obolelim in njihovim svojcem. Posebna
pozornost je namenjena komunikaciji, ki po Kitwoodu (2003) vkljucuje vse zas¢itne oblike

dela, kot so igra, dotik, objem, pogajanje in drugo.

Tako zastavljene naloge rehabilitacije niso usmerjene le na prehodno zmanjSanje
prizadetosti, saj gre za spoprijemanje z boleznijo in je treba upoStevati tudi subjektivni
koncept, prav zaradi posebnosti starejSih ter specialnih vsebin, ocenjujejo Pavlik idr.
(2004) ter Schron (2005).

Avtorji Ding-Greiner in Kruse (2003) ter Pavlik idr. (2004) navajajo, da so za udejanjanje
rehabilitacijskih ciljev pomembna pripravljenost za aktivnosti, avtonomija in dobro
pocutje. vseh deleznikov. Subjektivna in objektivna komponenta rehabilitacijskega procesa
morata biti zdruzljivi, saj ima veliko odstopanje nasproten ucinek. Analiza dosezenih
uspehov mora upoStevati primerjavo med prej in potem, kompetentnost in zadovoljstvo
(Kruse in Ding-Greiner, 2003; Pavlik idr. 2004). Temeljna rehabilitacijska orientacija je
usmerjena v avtonomno in samostojno organizacijo zivljenja kljub zmanjSanim
sposobnostim in omejitvam na nekaterih podrocjih.

Za uspesen ucinek rehabilitacije obolelih moramo vklju€evati zdravju prijazno vedenje z
mobilizacijo funkcionalnih rezerv, trening za zmanjSanje Skode zaradi bolezni ter izkljuciti
dejavnike tveganja, kot so neprimerna prehrana s premalo gibanja ter zloraba psihoaktivnih
substanc, socialna izolacija ter neprimerno Zivljenjsko okolje, z namenom podaljSanja
trajanja zacetne faze bolezni. Okolje naj zato ponuja varnost, zaupanje in spodbudo s

proaktivnim vkljuevanjem ter maksimalnim zagotavljanjem avtonomije posameznika.

Rehabilitacija spodbuja potenciale za zmanjSanje napredovanja bolezni ter izboljSanje
telesnega in dusSevnega zdravja. Mihalko in Mc Auley (2000, v Kruse in Ding-Greiner,
2003) navajata Studije, ki so merile pozitivne uCinke telesnih aktivnosti na funkcionalne

sposobnosti pri osebah, starth med 71 in 101 let. Osemtedenski trening je pokazal visoko

42



v w

kontrolno skupino netreniranih. V skupini za trening telesnih aktivnosti so pomembno
zvisali socialne stike in kognitivne sposobnosti (Kruse in Ding-Greiner, 2003). Prav tako v
obsezni berlinski Studiji BASE (Baltes idr., 2001) navajajo kohortne skupine, kjer so
raziskovali funkcionalni status glede na starost, Stevilo zdravstvenih tezav, kroni¢ni potek
bolezni in druge demografske kazalnike, ki so s pomocjo kontinuiranih telesnih aktivnosti

ohranili relativno zdravje za samostojno obvladovanje Zivljenja.

Postavlja se vprasanje motivacije za telesne aktivnosti pri starejSih, ki bi jo kazalo razvijati
pod vodstvom Sportnega ucitelja z znanji gerontologije, Se posebej za ohranjanje ter razvoj
gibalnih sposobnosti v starosti. V Sloveniji so tako nekateri domovi starej§ih pod
vodstvom Fakultete za Sport vklju€eni v obsezen projekt 'THENAPA', ki temelji na vadbi
za starejSe z zmanjSano mobilnostjo. Prva vmesna porocila kazejo na pomembne pozitivne
ucinke telesno-gibalnih aktivnosti na zdravje, komunikacijo in medosebne stike (Dom
starej$ih ob&anov Sigka, 2009).

Rehabilitacijske intervencije s telesnimi aktivnostmi kazejo uspeh tudi pri izboljSanju
dobrega pocutja z vplivanjem na neZeleno vedenje, kot so vznemirjenost in kricanje.
Raziskavi 'Nova pojmovanja demence' ter 'Spodbujanje zdravja, preventiva in
rehabilitacija v starosti — naloge nege' nista ugotovili vecjega vpliva telesne vadbe na
izboljSanje kognitivnih sposobnosti ali pa metodoloSko nista zajeli vecjega vzorca s
primernim instrumentarijem, tako Pavlik idr. (2004) in Gregor (2004), kar potrjujejo tudi
Burgener idr. (2009).

Interdisciplinarno delo v oskrbi starejsih, Se posebej tisto, ki zadeva rehabilitacijo oseb z
demenco v institucionalnem varstvu v Sloveniji, v praksi ni zaZivelo, razen ko gre za
funkcionalno rehabilitacijo. Razlog za to so trenutno veljavni kadrovski in kvalifikacijskih
normativi, ki ne dopuScajo oblikovanja stalnih multidisciplinarnih timov, distanca
managementa do uvajanja novosti v proces oskrbe, ovire v prestrukturiranju oskrbe iz dela
za v delo z, zaradi Cesar se interdisciplinarno delo v domovih Se dolgo ne bo uveljavilo, se
strinjata Mali in Arnold-Milosevi¢ (2007). Vsako razmiSljanje politicnih in vodilnih elit o
stroskih v Casu recesije kot vlozku je popolnoma ni¢no v primerjavi z dostojanstvom
obolelih, da do zadnjega trenutka Zivijo dostojno in zadovoljno, saj je to njihova ¢loveska

pravica.

4.3 Ekoloski model

Weyerer idr. (2006) se opirajo na znana dejstva, da med posameznikom in okoljem obstaja
interakcija, saj gre tu za doZivljanje in odnose posameznika v kontekstu okolja.

Usklajenost med posameznikom in okoljem je tako razumljena kot pozitiven odziv na
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zahteve okolja in specifi¢ne kompetence posameznika, v tem primeru oseb z demenco, kot
tudi odziv okolja na obolele z demenco. Omenjeni avtorji izhajajo iz predpostavke, da se
pri osebah z demenco z nizanjem kompetenc povecuje vpliv okolja na vedenje in zZivljenje.
Tako se pozitiven vpliv okolja kaze v oblikovanju individualnega terapevtskega miljeja, ki
vpliva na vedenje, podpira orientacijo z nadomeSCanjem izgub, upoSteva preostale
sposobnosti ter oblikuje nove nacine spoprijemanja z umes¢anjem lastnih izkusenj. V
obratnem primeru pa neugodni okoljski dejavniki spodbujajo vedenjske motnje in zavirajo
samostojnost. Tako so Grunier idr. (2008) v pilotskem projektu primerjali specialno in
obiajno obravnavo ter prisli do spoznanja, da je za vzdrzevanje samostojnosti in
neodvisnosti pri oskrbovancih z demenco poleg okoljskih dejavnikov pomemben Se
terapevtski odnos z elementoma dajanja podpore in krepitve varnosti. Prav tako je v
raziskavi 'Nova pojmovanja demence v okroZju Mainz-Kinzig' (Gregor, 2004) opisan
poseben milje, ki terapevtsko in kompenzacijsko deluje na starostnike z demenco.
Posebnost tega miljeja pomeni prostorsko oblikovanje s poudarkom na prijetni atmosferi
skupnega prostora ter individualnih prostorih za dnevne aktivnosti, kar omogoca

usklajenost med prijetno stimulacijo in potrebo po miru z moznostjo izbire.

Diiring (2006) tako institucije za varstvo in oskrbo starejSih razvr§éa v §tiri ravni, in sicer
prva, mikroekoloska raven zajema razlicne velikosti enot z vkljuenim neposrednim
okoljem ter pomoznimi skupnimi prostori. Druga raven zajema doZivljanje subjektivne
realnosti institucionalnega okolja, in to predvsem v smislu obremenilnih situacij, in
dejanskega okolja, ki vkljucuje organizacijsko strukturo. Tretja perspektiva razlikuje
poglede na domsko okolje s prostorsko-fizi€nimi ali socialnimi kazalci okolja. Nazadnje, je
Cetrta raven pogleda na institucijo, ki usmerja na razli¢ne atribute, kot so, kako okolje
funkcionira: po rigidnih pravilih ali pa stimulira sozitje razlicnih struktur, navajata Saup
(1993, v Diiring, 2006) in Sulimma (2003).

Do podobnih ugotovitev je prisSla Malijeva (2007) v raziskavi 'Vloga in pomen socialnega
dela v razvoju institucionalnega varstva starih ljudi v Sloveniji', ki omenja, da je ve€ina
domov zgrajenih v 70-tih letih preteklega stoletja, v neposredni oskrbi so zaposleni tisti s
3. ali 4. stopnjo izobrazbe, ve¢ina domov pa nima niti enotnih smernic za delo z obolelimi.
Neusklajenost med dejanskimi potrebami in institucionalnim okoljem posameznikov se
odraza v kakovosti Zivljenja in v zadovoljstvu oskrbovancev. Zato je razmiSljanje o
dimenzijah okolja, poleg psihosocialnih intervencij, Se kako pomemben del aktivnosti v
domski oskrbi.

Raziskovanja v institucijah glede na ekolosko perspektivo, tako Baltes (1983, v Diiring
2006), kazejo, da je najpogosteje obiskan prostor soba, najpogostejsi telesni poloZzaj
sedenje, pogosto vedenje pa gledanje predse in spanje. Socialna interakcija z drugimi in

zaposlenimi je na sorazmerno vecji razdalji glede na stopnjo odvisnosti pri samooskrbi.
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Analiza dnevnega dogajanja je pokazala, da se 90 % dnevnih aktivnosti izvaja na enoti in
60 % v sobi, kar opozarja na lo¢enost doloene populacije, kakrsna je populacija obolelih

za demenco.

Kritiéno opazovanje domskega zivljenja, daje sliko omejenih moznosti, najveckrat
standardizirana oprema sobe z negovalno posteljo in no¢no omarico deluje prevec
bolnisni¢no, kar vzbuja misli na nepokretnost in odvisnost od pomoci drugih oseb. Skupni
dnevni prostori z velikim Stevilom oskrbovancev ne dopuscajo individualnosti. Zasebnost
v takSnem okolju pogosto izgublja pomen, zaradi Cesar se pojavljajo znane vedenjske
oblike , kot so jeza, agresivnost, jok, umik in podobno. Poleg negativnih pa so znani tudi
pozitivni vplivi takega okolja, ki spodbuja socialno interakcijo, zlasti prijateljstva med
obolelimi, ko se ure in ure sprehajajo in pogovarjajo, Se posebno kadar gre emocionalno

navezanost (Diiring, 2006).

Osebe z demenco v domovih sodijo v posebno kategorijo in zanje obstaja segregirana,
polsegregirana in integrirana oblika oskrbe glede na lo¢enost od drugih oseb in aktivnosti,
namenjenih prav njim, navaja Kolar (2002). Segregirana oblika namestitve je povezana z
zakonskimi podlagami in organizacijo zavoda, ki ima za to obliko namensko urejene
prostorske, kadrovske in materialne pogoje. Zakon o dusevnem zdravju, ki je stopil v
prakti¢no veljavo 12. avgusta 2009, posebej dolo¢a pogoje za vsakrSno omejevanje
svobode osebam z dusevnimi motnjami, kamor sodi tudi demenca. Tako morajo v domovih
starejSih obCanov v segregirani obliki oskrbe upostevati dolo¢ila omenjenega zakona in o

tem voditi ustrezno dokumentacijo.

Tezave z orientacijo se poglabljajo tudi zaradi namestitve v novo okolje, kar je Se dodaten
razlog nemira, iluzij in strahu, dokler prizadeti ob pomoc¢i ne oblikuje lastne sheme
odzivanja ter sloga prilagajanja. Neprestano iskanje necCesa in glasno kricanje lahko
pomeni tudi pomanjkanje bliZzine zaupne osebe in obcutenje zivljenjske ogrozenosti. Zato
oskrbovanci predvsem na zacetku vztrajno izrazajo Zeljo po odhodu domov, na svoj

primarni dom.

Kvalitativna analiza podatkov pricujoCe doktorske disertacije potrjuje, da konstantnost in
kontinuiteta odnosov v varnem in zaupnem okolju pomembno vplivata na splosno pocutje
in zadovoljstvo oskrbovancev. Sedanji standardi omejujejo moznosti individualnega dela
in terapevtskega pogovora, saj ta v letnih poroc€ilih ne predstavlja intervencije oskrbe ali
zdravstvene obravnave in je omenjen le v dokumentiranih zapiskih zdravnika. Prilagajanje
na domsko okolje tako pomeni osem do dvanajst tednov intenzivnega individualnega dela s
posameznikom in njegovimi svojci, usmerjanja, vodenja in neposredne pomoci ob
upostevanju nacel dela s starejSimi, Se posebej obolelih z demenco, navajata Roth (2002) in
Eichener (2004).
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V slovenskih domovih in podobnih institucijah v svetu za oskrbo obolelih z demenco
postavljajo v ospredje varnost oskrbovancev, ki je usklajena z najnovejSimi spoznanji
znanosti, saj vemo, da oskrbovanci kazejo spremembe na mnogih podro¢jih. Znano je tudi,
da ustrezna osvetlitev vpliva na cirkadianski ritem,” ki biolosko uravnava budnost in
spanje, s tem pa tudi aktivnost in pocitek. Svetloba pozitivno vpliva na emocionalno stanje,
mobilnost in zbranost, kar je pri starostnikih z demenco treba dodatno upostevati, saj se
ucinek kaze na preventivi padcev, vedenjskih moten;j in pri orientaciji, navajajo Sulimma
(2003) ter Bartolomeyczik idr. (2006).

Projekt 'Uvajanje miljejskih terapevstko orientiranih stanovanjskih skupin za osebe z
demenco v stacionarnem okolju s spremljajoco evalvacijo' [Einfiirung milieutherapeutisch
orientierter Demenzwohngruppen im stationdren Bereich mit begleitender Evaluation
(MIDEMAS, 2000-2003] je v koncnem porocilu uposteval izkuSnje hamburske raziskave
'Identifikacija in merjenje kakovosti institucionalne oskrbe in obravnave obolelih z
demenco ' [Qualitditbeurteilung der Institutionellen Versorgung und Betreuung dementiell
Erkrankter], ki priporoCajo ureditev neposrednega okolja tako, da je opremljeno s
prepoznavno opremo, z enostavnim upravljanjem, primerno osvetlitvijo, brez temnih kotov
in senc, s svetlimi umirjenimi barvami in brez blescecih se povrSin. Oskrbovanci z
demenco so posebej obcutljivi na zvocne in vidne drazljaje iz okolja, tako pomanjkljivo
osvetljene prostore vidijo kot slepo ulico, temne barve hodnika jih spominjajo na brezno in
za prestopanje potrebujejo ogromno energije, zato reagirajo s pani¢nimi kriki. Dolgi
raz€lenjeni hodniki delujejo neskon¢ni in prosto stopnisc¢e odpira pot v brezno. Svetleca
tla, Stevilni ljudje, razlicni glasovi in zvoki pa le Se stopnjujejo vznemirjenost. Prav tako je
treba poskrbeti za varnost v okolju, ki jo lahko ogrozajo strupene roze, odprti balkoni in

moznost poZara, navajajo tudi Radzey idr.(2001) ter Dewing (2009).

Institucionalno okolje doma zaposlenim predstavlja delovno okolje, kjer se srecata,
profesionalec in aktivne pomoci ter podpore potreben oskrbovanec. Aktivnosti zaposlenih
so vklju¢ene v organizacijsko strukturo z dolofenimi nalogami. Odnos med njima je
odvisen od pri¢akovanj oskrbovancev, njihovih svojcev in skrbnikov, razli¢nih konceptov
dela, vedenjskih vzorcev, modelov obravnave ter vlog zaposlenih, saj so izSolani in imajo

za to delo tudi potrebne izkusnje.

Kvalifikacijska struktura zaposlenih kaze, da je v Sloveniji na ravni institucionalne oskrbe
v domovih starejSih obCanov in v socialnih zavodih zaposlenih najve¢ bolnicarjev oziroma
negovalcev, polovica manj zdravstvenih tehnikov in zelo malo diplomiranih medicinskih

sester kot nosilk zdravstvene nege in oskrbe. Tako je eden od domov, vkljuCenih v

%3 Cirkadianski ritmi so biologki in psiholoski ritmi v organizmu ¢loveka, znotraj 24 ur dneva, z
moznimi nihanji telesnih funkcij in so v tesni zvezi z motnjami spanja (Mil¢inski, 1993).
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raziskavo za namen pri¢ujocega dela, imel 31. decembra 2007, 505 oskrbovancev, od tega
60,7 % oseb v 3. kategoriji®* oskrbe in 51 % oseb z vodilno psihiatri¢no diagnozo, kjer je
najve¢ demenc. V domu je bilo skupaj 231 zaposlenih, od tega je imelo 64,9 % zaposlenih
najve¢ 4. stopnjo izobrazbe, 22,9 % 5. stopnjo in le 12,1 % visoko in univerzitetno
izobrazbo, vendar so ti veCinoma zaposleni v upravi (Letno porocilo, 2008). Zahtevna
populacija v institucionalnem varstvu, kot so osebe z demenco, potrebuje individualizirano
obravnavo z nefarmakoloSkimi ukrepi, kjer sta kombinaciji vkljuenosti in izbire

poglavitni lastnosti intervencij, navajajo Spijker idr. (2008).

Razvidno je, da struktura oskrbovancev in zaposlenih glede na kategorijo oskrbe ter
vodilno diagnozo ni v optimalnem sorazmerju. Lociti bi bilo treba neposredno in posredno
delo z oskrbovanci, aktivacijsko usmerjeno obravnavo, saj kadrovski normativi iz tujine
govorijo v prid neposrednemu delu z oskrbovanci. Raziskava Rotha (2002) 'Kakovost v
domovih' (Qualitdit in Pflegeheimen) v nemskem okolju v 27 domovih s 730 starostniki
opisuje, da na enega negovalca pripada najmanj 1,7 do 4 oskrbovancev, v povprecju pa 2,5
do 2,7. V domovih je bilo okoli 80 % oskrbovancev s kognitivnimi motnjami, od tega
najveC z demenco. V povprecju traja ¢as za neposredno oskrbo na enega oskrbovanca ter
pomo¢ pri 22 aktivnostih 83 minut z dodatnimi 50 minutami za posredno oskrbo. Visok
delez posredne oskrbe vkljuCuje gospodinjske aktivnosti ter predajo sluzbe,
dokumentiranje in nacrtovanje ter vodenje s koordinacijo. Glede na 3. kategorijo oskrbe je
v omenjeni raziskavi ugotovljeno pomanjkanje osebja, ker se 75 % Casa porabi za osnovno
oskrbo. Pridobljeni rezultati raziskave opozarjajo Se na dejstvo, da se zaposleni usmerjajo
na akutno obravnavo ter tako nekateri oskrbovanci ostanejo tudi po ve¢ ur brez
individualne ali skupinske aktivnosti, ki bi vkljuevala razpolozljive vire posameznika,
navajajo Wingefeld in Schnabel (2002, v Roth, 2002). V isti raziskavi Roth (2002) navaja,
da dve tretjini domov nista imeli strokovnih navodil, polovica vseh ni imela smernic
kakovosti in priporocil za kakovostno oskrbo na strani nosilca dejavnosti. Tretjina domov
je bila delezna podpore na podrocju kakovosti, polovica vseh vprasanih o spremembah je

izrazila zeljo, da ostane vse nespremenjeno.

Raziskava, ki jo je opravil Roth (2002) in v kateri je sodelovalo 533 zaposlenih, se usmerja
Se v druge dimenzije oskrbe. Pomanjkanje osebja zagotovo vpliva na kakovost oskrbe, ob

tem pa avtor navaja neraziskano podrocje nasilja, zanemarjanja in posledic daljSega lezanja

64 Kategorija zdravstvene oskrbe razvri¢a posameznike glede na stopnjo pomodi in odvisnosti pri
izvajanju zivljenjskih aktivnosti hranjenja, osebne higiene, odvajanja, gibanja idr. Sem sodijo
uporabniki z najzahtevnejSimi starostnimi in drugimi tezavami, ki v celoti potrebujejo neposredno
pomoc (3a) ali v celoti potrebujejo stalno osebno pomoc (3b). Cena se oblikuje na osnovi obsega
storitev. Najvi§ja ocena kategorije pomeni 4. stopnjo oskrbe, pomeni dovajanje tekocin, kisika,
popolno odvisnost (Pravilnik o razvr§¢anju in kategorizaciji oskrbovancev v socialno varstvenih
zavodih, 2007).
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v postelji, da ne omenjamo (zlo)uporabe zdravil v ¢asu, ko v domu ni prisoten zdravnik.
Vzroke za pomanjkljivo in nevarno oskrbo vidijo zaposleni v pomanjkanju ustreznega
osebja, v previsokih zahtevah, slabi komunikaciji, neustreznem nacrtovanju in organizaciji
dela. Ostali razlogi so bili pomanjkanje motivacije in nezadostna usposobljenost
(kvalifikacija) zaposlenih. V institucionalnem okolju zato pogosto prihaja do visoke
fluktuacije in zamenjave osebja zaradi nizkega placila, kar je Se dodaten razlog za
nezadovoljstvo zaposlenih, pravi Roth (2002). Podobnih raziskav v slovenskem prostoru
na temo neustrezne obravnave in zlorab ni, ¢eprav vsi vemo, da predstavljajo prikrito polje

delovanja v vseh institucijah, ki skrbijo za starejse.

Skozi proces raziskovanja za namen te disertacije sem opazovala in ocenila institucionalno
uteCenost delovnega c¢asa in strukture, (ne)upoStevanje individualnih sposobnosti,
(ne)vkljuCevanje svojcev v oskrbo, zelo nizek kadrovski normativ posebno v prazni¢nem
in no¢nem casu ob prenizki skrbi za kakovost, ki vkljucuje stalno dodatno izobrazevanje,
standarde postopkov in vpraSalnike za stanovalce in svojce, kar so odprta dejstva, ki jih je

treba spreminjati.

Podroc¢je institucionalne oskrbe in varstva pa ocitno zahteva nadaljnje raziskave, kakor
kazejo pisne pripombe zaposlenih, povzete iz v raziskavi uporabljenih vprasalnikov, glede
na njihovo fizi¢no in psihi¢no preobremenjenost, prezahtevno delo in visoko odgovornost,
glede na izobrazbo, ki ostajajo presliSane. Pojavlja se sindrom izgorevanja, zaradi Cesar se
stopnjuje nezadovoljstvo, pojavljajo se konflikti, zaradi zdravstvenih tezav naraScajo

bolniske odsotnosti z dela

Pricakovanja zaposlenih, da bo posameznik z demenco razumel normalne relacije v odnosu
do obdajajoCega sveta, so iluzorna, saj je njegovo videnje spri¢o znanih sprememb edino
pravo. Zato strpnost osebja z minimalnim dolo¢anjem meja predstavlja najboljse izhodisce
za ucinkovito delo z njimi, saj kritike in argumentiranje le Se poslabsajo vedenjske
simptome. Vstop v cevlje dementnih oseb, pravi Kitwood (2003), pomeni nenehno iskanje
individualno prilagojenih konceptov dela z upoStevanjem patoloskih procesov in ekoloskih
dejavnikov, vsekakor z ohranjanjem interakcije in pozitivnega dozivljanja prizadetih oseb,
se strinjajo Kitwood (2000), Miiller (2004) ter Feil (2000).

4.4 Psihosocialni model

Osnovna ideja psihosocialnega modela obravnave temelji na dejstvih, da je clovek
primarno socialno bitje ter da socialni odnosi tudi v ustanovi zasedajo posebno mesto, saj
predstavljajo osnovo oskrbe, kjer osrednje mesto zavzema oboleli za demenco.
Utemeljitelja tega modela sta bila Kathleen Bredin in Tom Kitwood v 80-tih letih na

Univerzi v Bradfordu v Veliki Britaniji.
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Model v svojem teoretiCnem izhodiS¢u obravnava populacijo oseb z demenco ter z
namensko izdelanimi lestvicami meri kakovost njihovega Zzivljenja in dobro pocutje
(Dementia Care Mapping), zazivel pa je v ZDA, na Japonskem, v Spaniji in Nem¢iji,
navajajo Kitwood (2000), Radzey idr. (2001) ter Iness (2004).

Kitwood in Bredin sta menila, da demenca predstavlja izjemno obremenitev, Se posebej
kadar je posameznik zaradi kognitivnih in funkcionalnih motenj omejen v interakciji z
okoljem. Individualna situacija posameznika, kakovost zivljenja v instituciji, pravice
prizadetih in aktivnost obolelih so dimenzije, ki jih zajema psihosocialni model, se strinjajo
Radzey idr. (2001) in Sulimma (2003).

Oskrbovanci z demenco morajo imeti ob¢utek neodvisnosti, zato je potrebno prilagajanje
okolja in spodbujanje dejavne vloge pri vseh dnevnih in sicerSnjih aktivnostih glede na
individualno situacijo vsakega posameznika z upoStevanjem njegovih sposobnosti, navad
in interesov. Kognitivni upad sposobnosti tako nikakor ne sme biti razlog za pomanjkanje

skrbi ter posledi¢no za neupoStevanje potreb in Zelja obolelih (Sulimma, 2003)

Model podpirajo tudi dejstva, da vsak ¢lovek potrebuje osebno potrditev, dostojanstvo in
upostevanje lastne vrednosti. Delo z ljudmi zato zahteva dolo¢ene aktivnosti, ki imajo
razli¢en ucinek, vendar mora ¢lovek obcutiti zaupanje v socialnih stikih ter upanje v smislu

dobrega.
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Tabela 4:

druzino seniorje, zenske in mladino, 2004)

Modeli obravnave oseb z demenco (BMFSFJ,* Zvezno ministrstvo za

Teoreti¢ni model

Pogled na demenco

Cilji obravnave

Aktivnosti in
intervencije

socialnim in odnosom do
okolja.

in potreb,
izboljsanje
kakovosti Zivljenja.

Medicinski Demenca je bolezen z Stabilizacija Zdravljenje z zdravili ter
model izgubo kognitivnih zdravstvenega obravnava motec¢ih
sposobnosti ter deficitih stanja ter omejitev simptomov.
na drugih podrocjih vedenjskih moten,;.
zivljenja.
Rehabilitacijski | Kognitivisti¢ni pogled na | Upocasnitev regresa | Stimulacija misljenja in
model demenco z uc¢enjem skozi | kognitivnih in spominskih funkcij,
celotno zivljenje. drugih procesov. konfrontacija z
normalnim ter pohvala
ob ugodnem izidu.
Ekoloski model | Prostorsko, predmetno in | Individualno Individualno
socialno okolje vpliva na | oblikovanje okolja prilagajanje z
demenco. glede na oblikovanjem
kompetence in posrednega in
oblike obravnave. neposrednega okolja ter
predmetnega in
socialnega sveta.
Socioterapevtski | Zaposleni, svojci in Udelezba in Metodoloski vplivi na
model skrbniki ter sostanovalci sodelovanje v vzdusje in Zivljenje v
vplivajo na potek skupnosti, skupini.
demence. spodbujanje
interakcij in
komunikacije.
Psihosocialni Upostevanje bolezni in Upostevanje Povezovanje osebnih
model simptomov v povezavi z individualnih Zelja | komponent okolja in

prostora za
obvladovanje
prirejenega okolja.

Integrirani model

Vkljucuje osebo kot
biopsihosocialno bitje
integriranega v okolje

Upostevanje oseb z
demenco, njihovih
svojcev, negovalcev
in ustvarjanje
pozitivnega okolja

Razumevanje sveta iz
perspektive obolelih z
ohranjanjem osebne
identitete

V podporo psihosocialnem modelu, Kitwood (2003) meni, da morajo majhne enote Cetrte

generacije institucij temeljiti na stanovanjskih skupnostih, kjer bo veljalo vodilo

'samostojnosti toliko, kot je mogoce, in nege toliko, kot je potrebno'. Razvoj koncepta

samooskrbe s podporo tudi pri najtezjih primerih ter strokovno obravnavo bi temeljil na

normalnosti in ne na izkljuéno na medicinsko-negovalnem principu. Za podlago tej

usmeritvi je sluzila ideja, da se stanovanjske enote in gospodinjstva po principu

psihiatri¢nih skupnosti ustanavljajo izven domov s prilagajanjem vecjih stanovanjskih enot

potrebam starejSih. Delujejo tako, da se vse aktivnosti v skupnosti skrbno nacrtujejo,

% BFSFJ; Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend

50




naloge razdelijo med stanovalce s poudarkom na skupnem oblikovanju strukture dneva.
Osrednji prostor naj bi bil prijetno opremljen s skupnim dnevnim prostorom ter z odprto
kuhinjo. V Sloveniji se sicer Ze ustanavljajo stanovanjske skupine, ki pa v praksi zaradi
kadrovskih, organizacijskih in finan¢nih razlogov niso zazivele v ve¢ji meri. Tako naj bi
oskrba oseb z demenco postala skrb razli¢nih strokovnjakov, ki bodo v koordinaciji skrbi
omogocali zivljenje s podporo (assisted living — AL), navajajo Lyketsos idr. (2007). Slednji
je analiziral prav zivljenje oseb z demenco s podporno obliko bivanja in trdi, da tovrstna
obravnava omogoca staranje doma (aging in place), kar je osrednja dimenzija in zelo
cenjen princip razvoja oskrbe. V svoji 18-mesecni nakljucni raziskavi je Lyketsos s
sodelavci (2007) ugotovil, da so osebe v podporni obliki bivanja kazale statisti¢no
pomembno razliko pri ve¢ji mobilnosti in sodelovanju pri aktivnostih kot primerjalna

skupina s standardno obravnavo v domu.

Merjenje kakovosti zivljenja oseb z demenco podpira Innes (2004) ki meni, da vrednotenje
oskrbe v instituciji z instrumentarijem DCM (Demetia Care Mapping), pomeni postopek
opazovanja k osebi usmerjene oskrbe, rezultat pa predstavlja izid ocene kakovosti oskrbe
pri obolelih demenco. Z delno standardiziranim in ¢asovno opredeljenim opazovanjem je
tako mogoce oceniti vedenje in nihanje pocutja oskrbovancev, ucinek negovalnih
intervencij in aktivnosti, povezanost med kadrovskim normativom ter neposrednim

okoljem, ter ocena njihovega vpliva na zadovoljstvo oskrbovancev.

Postopek izvaja za to posebej izobrazen opazovalec ali psihometrik, ki pridobiva natancne
podatke o namestitvi v oskrbi in o vsakem posamezniku z demenco. Kljub dokaj
zamudnemu procesu opazovanja tovrstno merjenje veliko pove o tem, kako osebe z
demenco dozivljajo oskrbo z vidika vsakega posameznega prejemnika. Tudi Miiller (2004)
in Diiring (2006) navajata, da so izsledki raziskav pokazali, da je takSen nacin ocenjevanja

do sedaj najbolj ucinkovit za izboljSanje kakovosti zivljenja oseb z demenco.

Psihometrik ali opazovalec opazuje posameznega oskrbovanca najmanj Sest ur v odprtih
prostorih, izvzeti so intimni prostori. Za namen opazovanja ima maper posebej izdelano
letvico s kodnim okvirjem za 24 vedenjskih kategorij in vsakih pet minut vnasa
prevladujoo kategorijo. PocCutje vpisuje na posebni Seststopenjski lestvici od
-5 do +5, vkljucujo€ 0, pri vsaki numeri¢ni vrednosti pa je podan tudi vsebinski opis. Tako
se v enournem opazovanju pridobi 12 in v Sesturnem 72 ocen. Ocenjuje vsa pocutja
oskrbovancev, ko so bili razvrednoteni, ponizani in osramoceni, ter tista, pri katerih so
doziveli pozitivno izkuSnjo prisrénega odnosa, prijaznosti ali pozornosti. Taks$no
pridobivanje podatkov s pomocjo instrumentarija je prispevalo h gibanju prenove oskrbe
obolelih z demenco v domovih v Nemciji, saj je natancna analiza pokazala ucinek
intervencij oskrbe na spremembo vedenja, pocutja in aktivnosti, ki prispevajo k
zadovoljstvu oskrbovancev, navajata Diihring (2006 ) in Miiller (2004).
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Pravica za uporabo licennega instrumentarija je povezana z izobraZevanjem za maperja in
je dolgotrajen proces, tako da v slovenskem prostoru §e nimamo maperja z licenco. V tej
smeri bi bilo treba razmisljati, saj imajo oskrbovanci pravico do kakovostne in varne

obravnave.

Kritiki kvalitativnega merjenja Zivljenjskih dimenzij, kakor navaja Cofone (2000, v
Sulimma, 2003), sicer opozarjajo na metodoloske pomanjkljivosti, in sicer, da je v daljSem
casovnem obdobju zbrane podatke tezko primerjati, saj se vpliv razli¢nih dejavnikov v
Casovnem intervalu tezko izmeri. Zbiranje podatkov o aktivnostih, negovalnih
intervencijah in pocutju ter njihova analiza pa kljub vsemu spodbuja k uvajanju sprememb
na ravni intervencij in obravnave oseb z demenco ter nam ponuja orodje za oceno stanja
(Cook-Moniz idr., 2008).

4.5 Integrirani model

Socialno-pedagoska perspektiva vkljucuje integrirani pogled v pristopu k tezavam oseb z
demenco, ki biomedicinskemu staliS§¢u dodaja psihosocialne kategorije, kar na splo$no
pomeni oblikovanje nove kulture skrbi za osebe z demenco. Perspektiva obravnave
vkljucuje Stiri pomembne elemente, ki zajemajo uposStevanje posameznikov z demenco in
njihovih negovalcev, individualno obravnavo, razumevanje sveta s perspektive obolelih za
demenco ter ustvarjanje pozitivnega socialnega okolja, ki spodbuja obcutek zadovoljstva in

dobrega pocutja, trdijo Brooker idr. (2007).

Arnold-Milosevi¢ in Malijeva (2005) navajata, da bistvo procesa obravnave zadeva
osredotoCenost na osebo in ne na bolezen, na ustvarjanje temeljnega terapevtskega odnosa
s poudarkom na osebnosti posameznika in njegovih Zivljenjskih potrebah z uposStevanjem
drugacnosti fukaj in sedaj ter sprejemanjem izvajalcev oskrbe kot strokovnjakov,
odgovornih za njeno realizacijo. Individualizirana obravnava v ospredje postavlja osebo z
vsemi spremljajo¢imi viri in temelji na terapevtski komunikaciji s ciljem ustvarjanja
socialnega okolja, ki podpira psihi¢ne potrebe in jim pomaga pri ohranjanju osebne
identitete. Predvsem je tu misljeno socialno okolje v SirSem pomenu, vkljucujo¢ kakovost
bivanja, pomembne sluzbe za obravnavo, komunikacijsko kulturo, integracijo in inkluzijo
oseb z demenco. Brooker idr. (2007) zatrjujejo, da socialna inkluzija vkljucuje tudi Sirsi
druzbeni kontekst, ne le aktivnosti v institucijah, ter torej odpira pot v skupnost za

prepoznavanje oseb z demenco kot sestavnega dela druzbe.

Kardorff (2002) v povezavi z zgornjo mislijo, poudarja osrednjo vlogo socialno-
pedagoskega dela v spoprijemanju z motnjo in prizadetostjo, kar predstavlja izziv, ki ga
avtor definira z nauciti Ziveti z boleznijo oziroma motnjo. Kompleksno socialno-pedagosko

delo tako razvija socialno mrezo, vzdrzuje kontinuiteto, zagotavlja odzivnost, vkljuc¢ujoc
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sposobnosti in pomoc¢ za vzdrzevanje zdravja v prihodnosti, tako Kardorff (2002) ter Otto
in Bauer (2004).

Znano je, da je gerontoloSki kontekst usmerjen k zivljenjskim aktivnostim, saj je tesno
povezan s sposobnostjo samooskrbe, s strukturo dnevnih aktivnosti ter s kompetencami in
vkljucuje instrumentalne, socialne in komunikativne aktivnosti. Vemo pa, da proces
demence ne prizadene vseh sposobnosti hkrati, da je njen potek individualno pogojen z
razliénimi dejavniki, tako da je omogocCeno proaktivno oblikovanje Zivljenja. Zato je
socialna podporna mreza posameznika toliko bolj pomembna, saj spodbuja preostale
sposobnosti v kontekstu spremenjenih moznosti in potreb, pa tudi kori§¢enja notranjih in
zunanjih virov posameznikov, kar vpliva na ugodnejsi izid pri izgubi kompetenc, se
strinjajo tudi slovenski raziskovalci Flaker idr. (2004) ter Malijeva in Arnold-MiloSevic¢
(2007).

Tako Malijeva (2007a) opisuje, da koncept podporne socialne mreze interaktivno vkljucuje
posameznika, ki skozi procese opolnomocenja (empowerment) doseze vecjo moc in
ucinkovitejSe delovanje. Socialni pedagogi in sodelavci bi morali biti pozorni tudi na te
procese, saj delujejo profesionalno, spodbujajo dejavno vlogo pri reSevanju tezav in
ustvarjajo socialno klimo, ki vodi k virom in kompetencam, pravijo tudi Walter idr. (2008).
Karl (2005) poleg tega opozarja, da opolnomocenje v socialno-pedagoSkem kontekstu
predstavlja vecdimenzionalen medsebojno prepleten proces, ki se odvija na ravni
individuuma, skupine ali socialne mreze oziroma institucije. Posrednim strukturam med
posameznimi ravnmi je treba nameniti potrebno pozornost, saj profesionalno delo
opolnomocenja vedno pomeni delo s clovekom s ciljem aktiviranja pozitivnih
spoprijemalnih strategij in se dotika principa vzajemnosti, navajajo Flaker s sodelavci
(2004) ter Walter idr. (2008).

Povezovanje subjektov in skupnostnih struktur omogoca vedno nove socialne izmenjave
ter tako z opolnomocenjem oblikuje subjektu nove podporne konfiguracije, navajajo Straus
in Hofer (1998, v Lenz, 2001). Stark (1998) v kontekstu opolnomocenja poudarja vlogo
intervencij v skupnosti ter perspektivno sodelovanje posameznikov v vseh fazah socialnih
intervencij, zaCenSi pri anamnezi, ugotavljanju potreb, naértovanju aktivnosti in ne
nazadnje pri vrednotenju procesa. V slovenskem prostoru je v institucijah pri delu z
osebami z demenco premalo izkoriS§¢eno opolnomocenje, saj so v prevladujoCem

medicinskem modelu obravnave vidni predvsem primanjkljaji in izguba sposobnosti.

Teoreti¢na znanja socialnega pedagoga pri obravnavi dementnih oseb so orodja za
rekonstrukcijo primerov iz prakse, ki naj z analiticnim oblikovanjem staliS¢ o pomenu
dejavnikov socialnega okolja prispevajo k individualiziranemu procesu obravnave,

Kraimer (1997) pravi, da je osrednje delovanje socialnega pedagoga usmerjeno v
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razSirjanje perspektive in omogocanje transformacije, kar z drugimi besedami pomeni
prilagajanje na spremembe. Delo na primeru spodbuja k razumevanju individualne
drugacnosti, ki je refleksija socialne realnosti, saj se v vsakem primeru razkrivata

subjektivna in objektivna dimenzija s svojimi specifi¢nimi lastnostmi.

Strinjam se z mnenjem avtorjev Kreimerja (1997) ter Oswalda in Ackermanna (2002), ko
trdijo, da obravnava primerov iz prakse metodolosko omogoca razvoj socialno-pedagoske
perspektive v domovih starejSih obCanov, saj gre za opazovanje primera, predstavitev
primera z opisom poteka, situacij ter danosti, ki ga determinirajo, kakor tudi za analizo

obstojecih znacilnosti s formulacijo soodvisnosti in izjemnosti primera.

Integrirani model obravnave vedno vkljucuje tudi posameznika, ki ima osrednjo aktivno
vlogo, z multidimenzionalnim pogledom razli¢nih strokovnjakov na njegove probleme.
Delo socialnega pedagoga je v multidisciplinarnem timu razvidno skozi prizmo opazovanja
psihosocialnih dimenzij posameznika v socialnem okolju in v aplikaciji ustreznih

intervencij.

Uvajanje multidisciplinarnih timov v institucionalni obravnavi za delo s starejSimi je v
projektu, opravljenem na Svedskem v smislu kakovosti in obsega oskrbe oseb z demenco,
pokazalo izredne uspehe. Rezultati enoletnega opazovanje skupin starejSih je pokazalo
zmanjSanje uporabe psihofarmakov od 19—60 %. Dosezeni uspeh je plod timskega dela
razli¢nih strokovnjakov s specialnimi znanji za delo s starejSimi in dogovorjene doktrine
dela z umesc¢anjem psihosocialnih intervencij pri delu z obolelimi, pravi Schmidt (1998, v
Roth 2002).

V institucionalno obravnavo oseb z demenco v Sloveniji integrirani model ni vkljucen v
dnevno prakso, saj ob medicinskem pogledu na bolezenski proces in ¢loveka, zaposlovanju
nizje izobrazenega negovalnega osebja, pomanjkanju timskega sodelovanja,
interdisciplinarnega povezovanja in omejenih finanénih moznostih v domovih starejsSih
obCanov ni prostora za uvajanje inovativnih metod dela, trdi Flaker s sodelavci (2004) v

raziskovalnem porocilu.

Bohlken idr. (2005), Frank in Konta (2005) ter Bossen, Specht Pringle in Mc Kenzie
(2009) zatrjujejo, da se danes kljub dokaj zanesljivi medicinski diagnostiki, poznavanju
sprememb procesa demence in z raziskavami potrjenim u¢inkovitim metodam dela; delo z
osebami z demenco Se vedno opira predvsem na zdravstveno obravnavo in se v prakso
zanemarljivo malo uvaja druge koncepte dela, ki so usmerjeni v interakcijo med
posameznikom in okoljem ter v odzive okolja na ¢loveka, v spodbujanje samostojnosti
oseb in zadovoljstva oseb z demenco. Tako Flaker idr. (2004), Grebenc in Flaker (2007)

ter Mali (2007a) podpirajo oceno tveganja kot metodo za nacrtovanje neodvisnega
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zivljenja tako v domacem okolju kot v instituciji ob upostevanju formalnih, moralnih in

osebnih potreb za opravljanje nalog v interesu uporabnika, v tem primeru oseb z demenco.

5 SOCIALNO-PEDAGOSKA PERSPEKTIVA IN AKTIVNOSTI PRI DELU Z
DEMENTNIMI

Doslej se socialna pedagogika ni prvenstveno usmerjala v delo s skupinami starih oseb.
Nova perspektiva socialno-pedagoskega dela bo morala spri¢o demografskih, druzbenih in
politicnih sprememb v svojo teorijo ter prakso vkljuciti starost z vsemi spremembami, kar
pomeni razsiriti polje delovanja od mladostnistva naprej. Profesionalni pristop k problemu
demence poleg ze omenjenih vkljucuje tudi socialno-pedagosko perspektivo z dobrim
poznavanjem realne pozicije posameznika, njegove socialne mreze in izhodiS¢ za
umescanje vsebinskih, strukturnih ter kvalitativnih pristopov s poudarkom na spremljanju,
svetovanju, podpori, u¢enju in pomoci pri ohranjanju kakovosti zivljenja (Sulimma, 2003;
Bartolomeyczik idr., 2005; Schron, 2005).

Teoreti¢ni pristop pri obravnavi posameznika uposteva individualno perspektivo, ki zadeva
subjektivno pocutje in objektivne danosti kot novo kakovost pozitivnih in negativnih
izkuSenj ter socialnih interakcij. Subjektivno kakovost zivljenja v starosti tudi oseb z
demenco razumemo kot sposobnost prilagajanja posameznika na spremenjene pogoje,
omejitve, izgube in bole¢ino. Znano je, da hkratna prisotnost razli¢nih bolezni pri osebah z
demenco dolgoro¢no ogroza telesne, psihi€ne in socialne kompetence. V ospredju
socialno-pedagoskega dela so vedno Se ohranjene sposobnosti za samostojno obvladovanje
zivljenjskih nalog z kompenzacijskimi moznostmi ali brez njih, podarjajo Stevilni avtorji,
npr. Pavlik idr. (2004), Kruse in Martin (2004) ter Malijeva (2007b).

Pregled literature na temo razvoja socialno pedagoSke teorije v nasem prostoru v
druzboslovnih zbirkah podatkov, dostopnih preko digitalne knjiznice, je potrdil domnevo,
da se teorija premalo vkljucuje zivljenjsko obdobje starosti, saj na tem podroc¢ju ni razvitih
konceptov dela, Se premalo je tudi tistih, ki bi raziskovali zdravo staranje. Menim, da bi
sedanji socialno-pedagoski progami poleg clovekovega vsezivljenjskega razvojnega
ciklusa ter premocrtnega pridobivanja sposobnosti znanj in vesS¢in zajeti tudi izgube,

zastoje in spremembe, ki jih oboleli za demenco dozivljajo.

Proces demence, negotova prihodnost ter izguba samostojnosti pomenijo vecjo odvisnost
posameznika z vsako prihodnjo fazo bolezni. Zdravstvena obravnava oseb z demenco ne
more jasno zajeti vseh zivljenjskih podrocij, kar kaze sedanja institucionalna realnost,
temveC je treba oblikovati multidisciplinarne time, ki zdruzujejo razlicne strokovnjake, s
ciljem ¢im obseznejSega obvladovanja Zivljenjske situacije in tezav oseb z demenco,
navajata Schweppe (2002) in Karl (2005).
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Franke (2000) in Karl (2005) v svojih delih piseta, da se osebe z demenco v zacetni fazi
procesa poskuSajo zavarovati s projekcijo, potlatevanjem in regresom ter tako zascititi
osebno identiteto in lastni jaz, ki je z izgubo kognitivnega nadzora vse bolj ogrozen. Na
tem mestu se pridruzujem razSirjenemu mnenju, da se avtonomno in kompetentno
funkcioniranje nenehno potrjuje v razlicnih realnih situacijah, kar nenehno zahteva
aktiviranje intelektualnih sposobnosti. Res pa je tudi, da mora oboleli za demenco ves Cas
ob znizanih potencialih iskati kompromise v ambivalentnih situacijah, saj imajo socialni
pedagogi v interakcijskem triadnem odnosu z obolelim in njegovimi svojci pomembno
svetovalno in terapevtsko vlogo. Notranji dozivljajski svet starostnikov z demenco postaja

kljub obrambnim mehanizmom vse bolj kaoticen, Se trdita Franke (2000) in Karl (2005).

Avtorji Kreimer (1997), Kardoff (2005) in Karl (2005) navajajo, da je najpomembnejSe
orodje socialnega pedagoga za delo z osebami z demenco terapevtski odnos, ker tako oba
udeleZzenca v skupni interakciji ustvarjata most med notranjo realnostjo in zunanjim
okoljem. Prehodi med razli¢nimi situacijami v okolju so usklajeni z najve¢jo mero
psihi¢nega, fizicnega in socialnega funkcioniranja, saj prav prehodi iz pretekle situacije v
naslednjo pri obolelem vedno znova povzrocajo krizo. Profesionalni pristop tako ne
pomeni le prepoznavanja neprijetnih situacij, temvec¢ tudi postavljanje meja s pogajanjem,
odloanjem in zastopanjem v zvezi z njegovimi potrebami, pomembnimi dogodki in

dojemanjem, se zgoraj omenjenemu pridruzuje Malijeva (2007a).

Dausein (2008) v svojem prispevku omenja, da je socialni pedagog profesionalec, ki
razume kompleksnost procesov razli¢nih aktivnosti, zato je pri opazovanju bolj pozoren na
to, kaj oseba pocne, kako je zacela delo, kako to sprejema in koliko je uspesna, kot na

pomanjkljivosti in simptome bolezni.

Profesionalno delo z obolelimi z demenco poleg terapevtskega odnosa zahteva natan¢no
opisovanje vedenja in obstojecih dejavnikov z upostevanjem verbalnega in neverbalnega
izrazanja. Tako avtorica Bartholomeyczik s sodelavci (2006) sistemati¢no definira korake s
procesnim pristopom pri natan¢ni diagnostiki, ki vkljucuje opazovanje vedenja, nevtralen
opis, analizo, diskusijo in nacrtovanje intervencij, izvajanje intervencij (ali odlocitev o

opustitvah intervencij) in vrednotenje.

Tako je cilj socialno-pedagoskega dela spremljanje in ohranjanje sposobnosti obolelega z
demenco v prid stabilizaciji stanja s spoStovanjem osebne identitete pri obvladovanju
zivljenjskih situacij in okolja. Spremljanje ne tako majhnega deleza starostnikov v drzavi,
Se posebej tistih z demenco, bo v prihodnosti tudi naloga socialnega pedagoga, ki bo v
interakciji z njimi vzpostavljal terapevtski odnos z aplikacijo v nadaljevanju opisanih
intervencij ter tako ustvarjal novo dimenzijo dela z oskrbovanci v domovih starejSih

obcanov.
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Osebno menim, da je pri tako zahtevnem in odgovornem delu nujno treba imeti
profesionalnega supervizorja, ki lahko pomaga profesionalnim zacetnikom, saj zacetno
veselje do dela brez vidnega uspeha kar hitro uplahne. Supervizija strokovnega tima
vzdrzuje kontinuirano refleksijo vsakodnevne prakse z namenom izboljSanja kakovosti
obravnave, spreminjanja prakse ter profesionalne komunikacije v timu, ki omogoca jasno
izrazanje problemov, izbiranje reSitev ter podporo posameznikom pri reSevanju problemov

in morebitnih konfliktov.

Kultura refleksije z zavedanjem emocionalne distance v terapevtskem odnosu predstavlja
pogoj, ki omogoca pozitiven izid s prepreCevanjem preobremenitev in omejitev. Refleksija
igra tudi zaS¢itno funkcijo za vse udeleZene, saj predstavlja naucena strokovna pravila.
Proces refleksije je zavestno usmerjen proces, ki omogoca oblikovanje profesionalne drze
v zvezi z moralno-etinimi vprasanji za vsak posamezni primer, ugotavljajo Kreimer
(1997), Mielczarek (2005) ter Bartholomeyczik idr. (2006).

5.1 Pomen komunikacije in odnosa pri delu z osebami z demenco

»Koncno se nekdo z mano pogovarja,« se glasi klic in Zelja 82-letne gospe obolele z
demenco. Potreba in Zelja po ¢loveskem stiku in blizini je osnovna potreba vsakega zivega
bitja. Komunikacija je nosilec terapevtskega odnosa in orodje, s katerim vplivamo na
vedenje posameznikov, pridobivamo potrebne informacije in izmenjujemo obcutke,
izkusnje, dozivljanje in misli. Delo z osebami z demenco je prav zaradi dokaj zgodaj
okrnjenih sposobnosti verbalnega izrazanja posebej zahtevno, saj terja poznavanje drugih
komunikacijskih kanalov, ker komunikacija predstavlja most med jaz in ti. V neposrednem
stiku s posameznikom se zahteva upoStevanje pomembnih elementov, kot so empatija in
iskrenost, pozitiven pristop z upoStevanjem osebe (Hiirny, Schwenk in Inglin, 2002).
Vsaka komunikacija ima svoj cilj, ¢esar se je treba zavedati, saj beseda ima terapevtsko
mo¢, Se posebej pri obolelih z demenco, kjer so vse nemedicinske tehnike dela tesno

povezane z besedno in nebesedno komunikacijo.

Zato je pomembno je upoStevati nekatere komunikacijske zakonitosti, saj moramo vedeti,
da so osebe z demenco glede na stadij bolezni sposobne razumevanja, presoje in izraZanja.
Procesiranje sliSanega poteka bistveno pocasneje, oblikovanje miselnih vzorcev predstavlja
vecji problem ter zozeni besedni zaklad ob prisotni prestrasenosti, zmedenosti, negotovosti
ter zalosti pomembno vplivajo na sposobnost komunikacije (Wagner, 2002; Stuhlmann,
2004). Ob vsakem stiku je treba najprej ustvariti prijetno spros¢eno ozracje, nakazati
pripravljenost in izraziti spoStovanje z upostevanjem Custev, kar skupaj predstavlja okvirne

pogoje, da se osebe z demenco pocutijo sprejete in varne.
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Uporabne tehnike, ki wuspeSno pomagajo pri vzpostavljanju stika z obolelim
posameznikom, so osredotoCenje na lastne obcutke in odprtost za vzpostavljanje
komunikacije z uporabo enoznacnih nevrednostnih besed z vprasalnicami kaj, kako, kje,
koliko, kdo torej s »k« zacetnico in ne zakaj, saj tako zvemo za dejstva brez vklju€evanja
kognitivnih funkcij. Ponavljanje izrazov s preoblikovanjem besed mora vsebovati

sogovornikove kljucne besede, ker vnasanje novih besed ovira razumevanje sporocila.

Ob bolj osmisljeni predstavitvi vsebin uporabljamo spominjanja na pretekle izkusSnje in
lahko vprasamo, »kako ste te situacije resevali doma«. Pogoste pritozbe oseb z demenco
reSujemo s pogovorom in v teh primerih izpostavljamo najhujse, kar bi se lahko zgodilo.
Tako vprasamo: »je vedno bilo tako hudo,« ali »je hrana vedno tako zanic?« V
nadaljevanju zgodbe je vedno zakljucek, »prav je, da ste povedali, poskrbela bova, da se to
ne ponovi.« Spremenjeno vedenje oseb z demenco je vedno povezano z nezadovoljenimi
potrebami, zato moramo v pogovoru poiskati to zvezo, saj je huda vznemirjenost lahko

povezana s potrebo po hrani ali odvajanju (Feil, 2000; Stuhlmann, 2004).

UspesSno delo z obolelimi z demenco pomeni spoznati osebno zgodovino posameznika,
njegovo sedanjost in predvidevati prihodnost. Vprasanja se tako nanasajo na druzino,
poklic in konjicke, na dnevne aktivnosti od jutra do vecera, na potrebo po podpori ter
pomoci, kadar gre za funkcionalne motnje. Prav tako vpraSamo po neformalnih stikih s
primarnim okoljem in o morebitnih pomoc¢nikih, saj so nam lahko vir pomembnih

informacij.

Moramo pa vedeti, da se zivljenje oseb z demenco z napredovanjem bolezni vse bolj
prestavlja v preteklost, zato je za njihovo Zivljenje Se toliko bolj pomembna komunikacija
z nekom, ki jih razume. Pogosti razlogi za pomik oseb v regres so tudi strah, osamljenost,
dolgocasje, izguba funkcionalnih sposobnosti, pomanjkanje stikov z druzino,
neupostevanje kompetenc, odvzemanje avtonomije, spremenjene navade, obcutek

nekoristnosti, izguba partnerja, prijateljev in doma (Stuhlmann, 2004; Borgers, 2007).

Vse terapevtske aktivnosti pri delu z obolelimi slonijo na komunikaciji, zato od zaposlenih
zahtevamo visoko stopnjo tolerance za drugacnost, sposobnost vzivljanja v razlicne
situacije, izredno obcutljivost za spremembe vedenja in Custvovanja pri obolelih ter

sposobnost reSevanja Se tako zapletenih tezav, saj je na koncu vsakega tunela luc.

5.2 Biografsko delo

Biografsko delo vkljucuje biografijo, ki predstavlja individualno zgodovino posameznika,

vklju¢ujo¢ njegove izkusnje, ki jih je skozi zivljenje nabiral. Pomaga pri ohranjanju
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identitete posameznika, posebno ob obremenilnih okolis¢inah, kakrsne so lahko ob prihodu

v ustanovo ali pa v domacem okolju.

Prihod v institucionalno okolje predstavlja stres, ki ga uspesno obvladujemo s
poznavanjem in uporabo biografskih podatkov, nasprotno pa obstaja nevarnost, da
posameznik izgubi lastno identiteto in tudi samostojnost, ¢e podatkov na uporabimo, tako
Bohm (1999). Dom predstavlja za oskrbovance neznan kraj, kjer naj zaposleni upostevajo
enkratnost vsakega posameznika tudi tako, da s pisanjem zivljenjske knjige oskrbovanca

dopolnjujejo njegovo biografijo.

Kitwood (2003) in Mielczarek (2005) trdita, da vsakodnevno delo z oskrbovanci z
demenco terja poznavanje biografskih podatkov, posebno glede osebnostne naravnanosti,
interesov, dela, navad, socialnih stikov, odzivanja in Custvovanja, saj je to predpogoj za
delo s posamezniki in je tesno povezano z dnevno obravnavo, ker se ohranja obcutenje
osebne identitete, ter s spominjanjem na dogodke ustvarja ozracje zaupanja in pripadnosti.
Prav slednje pa omogoca spontanost v komunikaciji. Povrnitev v preteklost pa s
poudarjanjem uspehov, sposobnosti in ves¢in povzdigne samozavest in samozaupanje
obolelih.

Biografsko delo pri osebah z demenco pogosto pomeni spominjanje na preteklost, je
pomemben notranji vir moci, saj prizadetost kratkoro€nega spomina prikrajsa ljudi za
pomembne trenutne informacije. Dolgorocni spomin pa ostane dolgo nedotaknjen in
predstavlja zakladnico idej, dozivetij, reSitev, ki bogatijo sedanjost, navajajo Sulimma
(2003), Mielczarek (2005), Schron (2005) ter Bartholomeyczik idr. (2006).

Avtorja Gereben in Kopinitsch-Berger (1998) razlikujeta dve obliki biografskega dela, in
sicer pogovorno in aktivacijsko biografsko delo. Pogovorna oblika biografskega dela sloni
na individualnih ali skupinskih pogovorih na dolo¢ene teme, ki zadevajo druzino, delo,
drage osebe, prijatelje, kakor tudi pomembne Zivljenjske dogodke, praznovanja in situacije.
Aktivacijsko usmerjena oblika biografskega dela pa vkljuCuje integracijo individualnih
informacij v dejanske aktivnosti s posebnim poudarkom na pomembnih Zzivljenjskih
izkus$njah pri reSevanju problemov. Pozitivni u¢inki aplikacije biografskega dela so vidni v
spontani komunikaciji in dobrem pocutju obolelih. Trilling idr. (2001) zato predlagajo, da
pri povzemanju vsebin uporabljamo znane besede, priporo¢a tudi uporabo predmetov, ki
spodbujajo spominjanje, kot so fotografije, kosi pohistva in osebni predmeti, ki naj
zavzemajo vidno mesto v spominskem koticku, ki si ga oskrbovanci sami izdelajo.
Nesporno dejstvo je, da posamezniki z demenco potrebujejo biografsko naravnano okolje,

ki ponuja varnost in spodbuja socialno interakcijo, zatrjujejo Trilling idr. (2001).
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Otto in Bauer (2004) navajata, da je biografsko delo pogosto vklju¢eno v pogovorne
koncepte dela in kaze neposredne ucinke v smislu ohranjanja komunikacijskih sposobnosti,
krepitve samopodobe in samovrednotenja. Opazovanje strukturiranih tovrstnih aktivnosti
za namen doktorske disertacije je pokazalo, da se usmerjeno individualno in skupinsko
delo v smislu nacrtnega biografskega pogovora ne izvaja ob sicer doslednem procesu

negovanja.

Maurer (2002) in Dausein (2008) navajata, da profesionalni terapevtski pristop k
biografskemu delu v okviru skupinskega dela zajema Zivljenjska obdobja, oblacenje,
druzabne igre, izobraZevanje, prehrano, ¢as ob koncu tedna, prazni¢ne dneve, delo, poroko
ter druzino, saj so omenjeni elementi sestavni del aktivnega zivljenjskega obdobja, ki
obicajno vzbuja pozitivna Custva, vCasih pa tudi zalost. Prva avtorica trdi, da k vlogi
socialnega pedagoga kot sprozilca sodi tudi smiselna instalacija razlicnih materialov,
scene, glasbe, vonjav, gibov, predmetov, potrdil in fotografij za spodbujanje vseh
sposobnosti s ciljem aktivnega izkori§¢anja spominskih vsebin. V okviru biografskega dela
uposStevamo tudi obdobje in druzbene razmere, v katerih je posameznik Zivel, pa tudi
specificne socialne vloge ter religiozne, politicne in eti¢ne norme, se pridruzujeta Otto in
Bauer (2004).

Zbiranje biografskih podatkov tehni¢no in vsebinsko zajema posamezna zivljenjska
obdobja, kot so otrostvo, mladost ter odraslost z obdobjem po 65. letu s prostorom za
aktualno fotografijo in tudi tisto iz preteklosti. Pisanje Zivljenjske knjige je interaktivno
delo za socialnega pedagoga, ki ustvarjalno dodaja oskrbovanceve pomembne vsebine ter
jih dopolnjuje s fotografijami, ilustracijami ali znaki, tako Maurer (2002) in
Bartholomeyczik (2006).

Avtorica z osebnimi izkuSnjami iz neposrednega dela podpiram pogled, da je za socialnega
pedagoga razkrivajo¢i odnos z individuumom v druzbenem kontekstu pomemben vir

podatkov.

Raziskovanje na podrocju biografskega dela zajema dve pomembni kategoriji, in sicer
funkcijo spominjanja in njegove ucinke na vedenje, kognitivne sposobnosti, socialno
pripadnost ter pocutje, pravita Coleman (2004, v Bartholomeyczik idr., 2006) in Dausein
(2008). Vrednotenje aplikacije funkcije spominjanja preteklosti je metodolosko zahtevno

delo, saj ni enotnega instrumentarija, ki bi vsebinsko zajel vse dimenzije.

Kvalitativne Studije v tem kontekstu, navaja Mielczarek (2005), opozarjajo na podporo pri
samovrednotenju, izboljSanju zadovoljstva in dobrega pocutja v socialni interakciji ter
posledi¢no zmanjSanju vedenjskih tezav. Pilotske Studije so raziskovale razlicna okolja

oseb z demenco ter vpliv razli¢nih aktivnosti, kot so muzikoterapija in likovna terapija, ter
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njithov vpliv na izboljSanje socialne interakcije, orientacije in pocutja, menijo
Bartholomeyczik idr. (20006).

5.3 Realitetno-orientacijski trening

Vedenjsko usmerjeni realitetno-orientacijski trening (ROT) se je v izvirni obliki razvil v
ZDA pri delu z vojnimi veterani, tako Mielczarek (2005). Primarni cilji po avtorju
orientacijskega treninga, tako Folsom (1956, v Mielczarek, 2005), so bili izboljSanje
casovne, krajevne in osebne orientacije ter ohranjanje identitete, samostojnosti ter socialnih

kompetenc.

Njegova aplikacija v psihogeriatriji kaze na omejene moznosti, S¢ posebno pri delu z
obolelimi z demenco, saj ob nestrokovnem mehanskem usmerjanju v realnost grozi

nevarnost preobremenitve ter reagiranje z vedenjskimi in custvenimi odkloni.

Kitwood (2000) navaja, da je razvoj te metode dela prednostno usmerjen v osebo z
demenco s poskusom realnega dojemanja situacij. Modifikacija razli¢nih oblik te tehnike
dela, tako omogoca spremljanje posameznikov in nudenje podpore pri komunikaciji in
socialni interakciji s preverjanjem prenosa perspektive iz zdrave populacije na populacijo z
motnjo. Pomembno je tudi opozoriti, da zaposleni v oskrbi oseb z demenco potrebujejo
specialna znanja za izvajanje ROT-a, saj lahko napacno uporabljena metoda vpliva na

dodatno poslabsanje stanja.

Izsledki raziskav (Erlenmeier, 2002, v Mielczarek, 2005) kazejo, da so uc¢inki ROT-a ozko
omejeni le na blazje kognitivne motnje, saj je uporaba te tehnike kontraindicirana v

napredujo¢em stadiju demence.

5.4 Kognitivni trening

Metode kognitivnega treninga temeljijo na teoriji ucenja, ki sprico kognitivnih sprememb
pri osebah z demenco delujejo na osnovi teorije kognitivne rezerve, proces ucenja pa je
treba prilagoditi ohranjenim sposobnostim, pravi Stern (2002). V praksi to pomeni
sistemati¢no prestrukturiranje kognitivnih aktivnosti. Cilj kognitivnega treninga je sploh v
zgodnjih fazah bolezni nauciti oskrbovanca obvladovanja samostojnega zivljenja kljub

prepoznavnim znakom demence.

Klini¢ne $tudije navajajo Konta in Frank (2005), Yu idr. (2009) porocajo o terapevtskem
ucinku kognitivnega treninga v zacetnih stadijih demence ter o blazjem izboljSanju
sposobnosti brez statisticno pomembne signifikance, Se posebno pri priklicu osebnih

informacij in pri nalogah iz serije verbalnih sposobnosti. V preglednem porocilu pilotske

61



Studije s kombinacijo kognitivnega treninga in realitetno-orientacijskega treninga, porocata
Konta in Frank (2005), je bilo nacrtovanih 15 srecanj, razdeljenih v S§tiri faze, in sicer
osmisljanje, spominjanje na preteklost, ljudje in predmeti ter vaje iz vsakodnevnih
prakticnih aktivnosti. Meritve KPSS (kratkega preizkusa spominskih sposobnosti) so pri
udelezencih v pilotski Studiji pokazale izboljSanje kognitivnih sposobnosti in socialnih
kompetenc. Od skupno 27 Studij jih je bilo 14 naklju¢nih in nadzorovanih. V sklepnem
delu porocila, navajata Frank in Konta (2005), se komaj pri tretjini vseh Studij kaze
izboljSanje kognitivnih sposobnosti, in ob tem opozarjata, da vsi dejavniki Se niso

raziskani.

Metode kognitivnega treninga pri osebah z demenco kaZejo na neznaten vpliv, vendar pa te
vzdrzujejo miselno fleksibilnost in sposobnosti, Se navajata Frank in Konta (2005). Znano
je, da je proces demence povezan s spremembo mozganskih struktur v vseh delih,
odgovornih za kognitivne procese in ucenje. Zato skeptiki ne verjamejo v neposreden
ucinek treningov in navajajo metodoloske nedorecenosti, kot so kombiniranje in uporaba
razlicnih tehnik v nekem casovnem intervalu ter nezanesljivo primerjanje kontrolnih

skupin, zatrjujejo Yu idr. (2009).

Prakti¢no kognitivni trening temelji na urjenju spominskih funkcij, orientacijskih
sposobnosti in drugih dnevnih aktivnosti. Osnova urjenja kognitivnih funkcij zadeva
dejstvo, da kontinuirano urjenje funkcij izboljSa sposobnosti in strategije sprejemanja
informacij ter preko tega izboljSuje spoprijemanje z vsakodnevnimi nalogami za neodvisno

zZivljenje, menijo Yu idr. (2009).

Vaje kognitivnega treninga potekajo tudi v obliki papir—svincnik, redko individualno in
vec¢inoma v skupinah od §tiri do Sest udelezencev z dvema terapevtoma; vkljucuje vaje s
pisnimi, slikovnimi in predmetnimi materiali ter z urjenjem vizualnega spomina,
zaznavanja, priklica informacij, pozornosti in asociacij. Urjenje kognitivnih funkcij je
ucinkovitejSe, ¢e je povezano s spodbujanjem in ohranjanjem dnevnih aktivnosti, kar
vpliva tudi na socialne aktivnosti. Kompetentno izvajanje osnovnih Zivljenjskih aktivnosti
in funkcioniranja v okolju z vkljuevanjem ve¢ Cutilnih zaznav in gibalnih elementov v
trening obeta vecji pricakovani uspeh. Kombiniranje spomina, pozornosti in koncentracije
v razli¢nih situacijah omogoca posameznikom bolj dejavno vkljuevanje v terapevtske in
vsakodnevne aktivnosti, navajajo Se Frank in Konta (2005), Mielczarek (2005) ter Yu idr.
(2009).

Temeljna izhodis¢a za kognitivni trening so vezana na dejstva, da mora biti sleherni
posameznik v svojem okolju prepoznaven kot enkratna osebnost, vredna zaupanja, kadar
kompetentno opravlja svoje naloge. Osebno se strinjam z dejstvom, da demenca pri

obolelih spremeni izhodisc¢a, ki zadevajo obCutke manjvrednosti in nezaupanja.
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5.5 Validacija

Feilova (2000) je po dolgoletnih izkusnjah dela s starimi in dezorientiranimi osebami pod
vplivom analiti¢ne in humanisti¢ne psihologije prispela do sklepov, da se osebe z demenco
ne le zaradi omejitev na kognitivnem podro¢ju pogosteje vracajo v preteklost, temvec
imajo za to tudi svoje emocionalne razloge. Regresivno vedenje in ponavljajoci se gibi
dementnih oseb izvirajo iz preteklih izkuSenj, preko katerih razreSujejo intrapsihi¢ne
konflikte. Oseba z demenco je v srediSCu pozornosti z vsemi svojimi specificnostmi, saj
obravnava temelji na razumevanju njene subjektivne realnosti, ki jo terapevt sprejema
preko terapevtskega odnosa z empatiénim vzivljanjem v probleme, se s Feilovo (2000)
strinjata Sulimma (2003) in Schron (2005).

Terapevtski odnos na tej ravni pomeni temeljno zaupanje, ki zagotavlja varnost, ta pa
prispeva k pridobivanju moci za vi§je samovrednotenje, kar vpliva na obvladovanje stresa.
Z metodo validacije®® se verbalna in neverbalna sporoéila oseb z demenco prekodirajo v
besede, saj se v razlicnih stadijih demence uporabljajo razlicne tehnike (Feil, 2000;
Sulimma, 2003). Validator se tehnik validacije®’” nau¢i v posebnem dveletnem

specialisti¢nem Studiju, ki ga usposobi za samostojno vrednotenje.

Feilova (2000) je prepric¢ana, da je pred uporabo tehnik validacije treba spoznati preteklost,
sedanjost in perspektivo prihodnosti osebe z zbiranjem pisnih in ustnih informacij, z
opazovanjem ter z usmerjenim pogovorom s svojci. Cilji vrednotenja so ponovno
pridobivanje samozaupanja, zmanjSanje stresa, uravnavanje preteklega zivljenja, reSevanje
konfliktov iz preteklosti, izboljSanje verbalne in neverbalne komunikacije, preprecevanje
hitrega napredovanja bolezni in ohranjanje gibanja ter dobrega telesnega pocutja, se strinja
tudi Miiller (2008).

Preiskave mozganov umrlih oseb so pokazale, da so prizadete osebe kljub ugotovljenim
spremembam ostale relativno orientirane in nenazadnje Feilova (2000) meni, da vedno

obstaja razlog za spremenjeno vedenje.

Metodolosko orodje v vrednotenju so posebne komunikacijske tehnike, ki so osnovane na
aktivnem prepoznavanju Custev oseb z demenco, kar od zaposlenih zahteva visoko stopnjo
empatije. Metoda uposteva individualen pogled na vedenje ter tako posameznika postavlja
v srediS¢e obravnave. Avtorica Feilova (2000) in Van Hiilsen (2007) navajata, da

vrednotenje osebe pomeni prepoznavanje njegovih obcutkov, mu dati vedeti, da so obcutki

% Validirati pomeni razglasiti za veljavno (Feil, 2000).

%7 Validacija je terapevtska metoda dela z osebami kognitivnimi primanjkljaji in je zasnovana na
sprejemanju, priznavanju in potrjevanju (Feil, 2000).
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resnicni, kar je mozno le z dobrim vzivljanjem v njihov dozivljajski svet. Zato je treba
prepoznati verbalna in neverbalna sporocila, jih poimenovati in stopiti v komunikacijo z

obolelo osebo.

Danes si je tezko predstavljati sodobno institucijo, ki pri obravnavi oseb z demenco ne
uporablja tehnike vrednotenja v razlicnih modifikacijah. Tako po Richardovi (2000)
poznamo tudi integrirano vrednotenje, ki temelji na Se ohranjenih sposobnostih in
kompetencah obolelih oseb s ciljem vecje aktivnosti in komunikacije. Osrednja tocka
metode so potrebe in obcutki z upoStevanjem spremenjenega vedenja ter biografije
posameznika. V slovenskem prostoru si ta metoda z nekaterimi elementi komunikacije

pocasi utira pot, saj je izobrazevalni proces dolgotrajen.

Kritika metode vrednotenja se nanasa na fragmentirane teoreti¢ne podlage, posebno na
enostransko interpretacijo Custev in vedenja, ter na neupostevanje drugih dejavnikov, kot
so nestimulativna institucionalna klima, ki je Se vedno prisotna v mnogih domovih.
Poudariti je treba pozitiven pristop h kompetencam oseb z demenco, ki so stimulirani in

aktivirani le v skupini, ali individualno za reSevanje zanje pomembnih problemov in nalog.

Menim pa, da je kljub kritiénim pomislekom z vrednotenjem dosezen pomemben korak k
razumevanju pogosto nerazumljenega sveta in obcutkov oseb z demenco s pomembnim
premikom profesionalnega pristopa pri obravnavi v smislu spoStovanja in empatije,
navajajo tudi Sulimma (2003), Mielczarek (2005), Arnold-MiloSevi¢ in Mali (2005).

Posamezne raziskave na tem podrocju, kot navajata Richard (2000) in Mielczarek (2005),
opozarjajo na metodolosko neenotnost pri zajemanju podatkov in njihovi interpretaciji.
Pozitivni u€inki so kljub kritikam pomembni, saj poznavanje tehnik omogoca dobro
sodelovanje in zadovoljstvo oseb z demenco, ugotavljajo Bér, Boggemann in Kruse
(2005).

5.6 Socialna interakcija

Kitwood (2000) je opozoril na nekatera staliS¢a, ki izhajajo iz klini¢nih izkuSenj pri
obravnavi oseb z demenco, ter meni, da bi kljub pomanjkanju zanesljivih empiri¢nih $tudij
proces demence brez podpornih metod dela in nadomescCanja prizadetih sposobnosti,
bistveno hitreje napredoval.

Isti avtor (Kitwood, 2000) navaja, da biti osebnost pomeni imeti poloZaj in mesto posebno

v socialnem kontekstu, kar z drugimi besedami pomeni imeti odnose in medcloveske stike

eyee

oskrbe upostevanje osebnosti z zadovoljevanjem njenih potreb, ki jih je Kitwood v
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nadaljevanju hierarhi¢no razvrstil: [jubezen, tolazba, varnost, vkljucenost, zaposlitev in
identiteta. Zadovoljevanje omenjenih potreb obolelih temelji na interakciji, ki ne
predstavlja le reakcije na drazljaje iz okolja, temve¢ gre za kompleksen odziv,
pricakovanja in kreativnost, saj se vsaka interakcija kaze na poseben nacin. Kitwood
(2003) je nacine reagiranja razvrstil na 12 aktivnosti, kot odgovore na interakcijo in
vklju€ujejo: prepoznavanje, pogajanje, sodelovanje, igro, Cutenje, praznovanje, sprostitev,

vrednotenje, drzanje, lajSanje, ustvarjanje in hvaleznost; tako navaja tudi Innes (2004).

V tem kontekstu, navaja Innes (2004), je predvsem pomembno poiskati ustrezno
komunikacijo, ki naj kompenzira kognitivhe omejitve, daje obcutek kontinuitete in
varnosti, kar pri posamezniku vzbuja upanje in zaupanje v zivljenje. Tako se skozi
interakcijo kaze pozitivna naravnanost v smeri zadovoljevanja potreb in tudi oblikovanja
smisla obravnave z vstopanjem v interakcijo ter postavljanjem posameznika v srediSce

dogajanja.

Pozitiven ucinek interakcije se kaze tudi z aktivnim vkljuéevanjem posameznikov, z visjo
stopnjo zadovoljstva, s stabilizacijo procesa bolezni, z manj apati¢nosti, kar je poudarjeno
v raziskovalnem projektu 'Novo pojmovanje demence v okrozju Main-Kinzig' (Gregor,
2004). Treba je poudariti posebno vrednost te metode, saj delo z oskrbovanci po
interakcijski metodi omogoca odprto komunikacijo v timu glede pozitivnih in negativnih
ucinkov oskrbe. Interaktivni pristop je omogocil oblikovanje instrumentarija za merjenje
kakovosti obravnave oseb z demenco, ki zajema vedenjske kategorije, osebna prikrajSanja

in pozitivne izkusnje oseb z demenco, Se navajata Kitwood (2003) in Innes (2004).

Miiller (2008) pravi, da je interaktivni model v precej$nji meri subjektiven, saj dva razli¢na
opazovalca lahko dobita razlicne rezultate, ter opozarja, da intuitivho merjenje ne daje
zanesljivih rezultatov. Avtor pravi, da primerjanje rezultatov kljub definiranim postavkam
ni mogoce, saj na zadovoljstvo z dobro oskrbo vpliva Se veliko dodatnih individualnih,
okoljskih, osebnostnih, izobrazbenih in drugih dejavnikov, ki lahko izkrivljajo sliko in tako

vplivajo na kon¢ni rezultat.

5.7 Telesni dotik in gibanje

Zdravstvena obravnava oseb z demenco je vsakodnevno povezana z aktivnostmi, pri
katerih je telesni stik neizogiben. Nemogoce je negovati brez dotika tako pri umivanju,
oblacenju, menjavi prevez, aplikaciji zdravil kot pri pomirjanju in zagotavljanju varnosti
ter tudi pri naslavljanju in pozdravljanju. Uporaba razli¢nih tehnik telesnega stika zahteva
predvsem poznavanje najbolj elementarnih in splosnih gest, ki so kulturolosko,
individualno in profesionalno usklajene, saj je treba upoStevati posameznike, ki telesnih

stikov ne zelijo ali se jim celo izogibajo, so ugotovili avtorji Sherratt idr. (2004).
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Milz (1994, v Bartholomeyczik idr., 2006) se sklicuje na druge kulture, kjer je
tradicionalno znan zdravilni u¢inek spontanega dotika, kar v sodobni druzbi izginja, ¢eprav
dotik spremlja ¢loveka od rojstva do smrti in daje obcutek blizine, varnosti in spoStovanja

ter tako vpliva na misljenje, Custvovanje in pocutje.

V terapevtske namene se najbolj uporabljajo tehnike bazalne stimulacije,’® z ro¢no masazo
kot obliko sistematicnega in ritmi¢nega dotika z mocnim terapevtskim ucéinkom na
receptorje v tkivih in pod koZo. Prav tako uporaba aromati¢nih olj, glasbe in pomirjajocega
govora dodatno spros¢a napetosti in blazi stres, kar se kaze s po¢asnim sr¢nim utripom,
umirjenim dihanjem, padcem krvnega tlaka in sproscenostjo misic (Feil, 2000; Van
Hiilsen, 2007). Kljub pomanjkanju zanesljivih dokazov o pozitivnem vplivu dotika na
vedenje oseb z demenco se nekateri elementi telesnega stika eksplicitno upostevajo pri

negovanju, saj je treba spostovati individualne meje in intimni prostor posameznika.

Tehnike bazalne stimulacije slonijo na predpostavki, da je clovek sposoben zaznavati svet
vse do konca Zivljenja, saj v osnovi predstavlja poskus vzpostavljanja komunikacije z
drugim ¢lovekom prek enostavnih oblik telesnega stika, kot so pomirjanje in gibanje, tako
Bér, Boggemann in Kruse (2005). S tem posameznik pridobiva jasne informacije o sebi in
svojem okolju, kasneje pa preko razli¢nih Cutil to spoznanje dodatno nadgrajuje. Temeljni
cilji bazalne stimulacije obsegajo ohranjanje Zivljenja s spodbujanjem razvoja lastne poti
za spoznavanje sveta, dozivljanja varnosti in zaupanja. Tako se odpirajo razlicne moznosti,
kot so masiranje telesa po shemi, pomirjujoCe zibanje, spodbujanje cutil voha, dotika,
okusa, vida, sluha z aromati¢nimi vonji, predmeti, hrano, fotografijami, glasbo, sprehod v

naravi ali kopel, navajajo Sherratt idr. (2004).

Teoreti¢na izhodiS¢a za uporabo omenjenih tehnik so podprta z opazovanji v klinicnem
okolju in kazejo spodbudne rezultate zlasti pri ohranjanju senzori¢ne aktivnosti ter
ugodnem vplivu na vedenjske in psihi¢ne motnje, tako ugotavlja Salzmann-Zobeley
(2003).

5.8 Glasbeno in likovno izrazanje

Osebe z demenco kljub napredujo¢emu poteku dolgo ohranjajo glasbene sposobnosti, ki jih
vklju¢ujemo v koncept obravnave s ciljem vzpostavljanja, spodbujanja in ohranjanja
ustvarjalnosti in neverbalne komunikacije, Se posebej pri osebah z govornimi omejitvami

in v stadiju mirovanja, navajajo Berger idr. (2004), Sulimma (2005) in Schron (2005). Z

% Bazalna stimulacija pomeni spodbujanje ¢utilnih zaznav z razli¢nimi tehnikami (dotika) in
sredstvi (glasba, arome).
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glasbo spodbujamo subjektivno dozivljanje, ki se vedno znova aktivira. Pozitiven ucinek
glasbe se kaze na podrocju Custvenega izrazanja, gibanja, spominjanja in zadovoljnega

zivljenja v skupnosti, navaja Salzmann-Zdbeley (2003).

Klini¢nih raziskav, ki bi potrdile pozitiven vpliv glasbe na kognitivne sposobnosti oseb z
demenco, v evropskem prostoru ni. Glasbeno-terapevtske izkuSnje pri delu z obolelimi
imajo v angloameriskem prostoru, kjer na osnovi klini¢no-empiri¢nih $tudij ugotavljajo
pozitiven vpliv glasbe v smislu redukcije vznemirjenosti, izboljSanja socialne interakcije in

spanja ter stabilizacijo nekognitivnih znakov (Berger idr., 2004; Schron, 2005).

Pomemben ucinek glasbe se kaze v splosni fizi¢ni in psihi¢ni aktivnosti, v boljSem
razumevanju oseb z demenco ter pri izrazanju Custev in potreb. Zanimivo je, da oboleli za
demenco, ki niso ve¢ sposobni besednega izrazanja, lahko brez zapletov pojejo pesmi, ki
so se jih v mladosti naucili. Tako petje melodij, glasbenih arij ali pesmi iz mladosti
spodbuja Custvene reakcije, pospeSuje krvni obtok, spro$¢a napetosti, vzbuja spomine,
ohranja interakcijo in komunikacijo z drugimi. Z glasbo povezano spominjanje je lahko
spodbujevalec za aktiviranje dolgorocnega spomina in vsebin iz Zzivljenjske biografije,

navaja Salzmann-Zobeley (2003).

Glasba spodbudi spomin na pozabljene dogodke, situacije in osebe. Med glasbeno
aktivnostjo se prepoznavajo custva posameznikov, ki jih nekateri tudi verbalizirajo (Berger
idr., 2004; Schron, 2005). Poleg glasbenega tudi likovno izraZanje z uporabo razli¢nih
tehnik in materialov odpira poti za izrazanje notranjega dozivljanja, vzpodbuja Cutila in
pozornost. Pomemben ucinek likovnega izrazanja je viden izdelek, torej nekaj, kar je

produkt ohranjenih sposobnosti.

5.9 Miljejske tehnike

Obravnava oseb z demenco v okviru miljejskega konteksta se nanaSa na prilagajanje
materialnega in socialnega okolja spremembam posameznikov, vkljuujo¢ obcutke,
vedenje, kognitivne sposobnosti in kompetence. Uc€inkovito nadomesScanje psihicnih,
fizi¢nih in socialnih primanjkljajev doseZemo s prilagajanjem okolja na vseh ravneh. Cilj
miljejskega koncepta je omogociti individualni Zivljenjski slog z upostevanjem ¢loveSkega
dostojanstva ter zivljenje brez provokativnih dejavnikov, navajajo Radzey idr. (2001) ter
Wojnar (2001, v Mielczarek, 2005).

V tem kontekstu je pomembno, da posamezni elementi iz socialnega okolja, strukture
dnevnega dogajanja, prostorski in predmetni dejavniki vplivajo na dobro pocutje in
zadovoljstvo posameznikov. Socialna dimenzija miljeja je pomembna predvsem Vv

spodbujanju in ustvarjanju stalnih stikov s kljuénimi osebami s poudarkom na obcutljivosti
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in strpni komunikaciji, meni Salzmann-Zobeley (2003). Struktura dnevnih aktivnosti je

usmerjena k potrebam in sposobnostim posameznikov s pridobivanjem zaupanja.

Urejenost in oprema prostorov mora vplivati na situacijsko, osebno in ¢asovno orientacijo,
ki deluje na osnovi spomina. Tako druzinske fotografije in nagovarjanje z imenom
ohranjajo osebno identiteto, identifikacijske priponke na oblekah zaposlenih ter simboli na
vratih in stenah pa vplivajo na situacijsko orientacijo. Barvni simboli, slike in oznake
prostorov omogocajo prostorsko orientacijo. PriporoCena je uporaba tkanin brez vzorcev,
saj zmanjSujejo halucinacije, dobra osvetljenost prostorov pa vpliva na zmanjSanje strahu.
Koledar, ura, jedilni list, navodila in postavitve letnih ¢asov omogocajo lazjo ¢asovno
orientacijo, saj znani predmeti v okolju zagotavljajo varnost, ki je Se kako pomembna pri
osebah z demenco, trdi tudi Gregor (2004).

6 ZAKONSKE PODLAGE ZA OBRAVNAVO

V poglavju se bomo ozrli na pravne norme za uveljavljanje pravic, zas¢ite in odgovornosti
pri obravnavi starejSih oseb, kjer sta poleg temeljnih zakonov zdravstvenega in socialnega
varstva pomembna dva dokumenta — Strategija varstva starejsih do 2010 — solidarnost,
soZitje in kakovostno staranje prebivalstva in Resolucija o Nacionalnem programu
socialnega varstva za obdobje 2006-2010 (ReNPSV 06-10).

Oskrbo in varstvo oseb z demenco tako v institucionalnem kot v domacem okolju
podpirata druzba v zakonske osnove, ki naceloma zajemajo ostarelo populacijo. Premiki so

le v dokumentih, manjka udejanjanje v praksi, ki bo zahtevalo korenite spremembe.

6.1 Strategija varstva starejSih 2006-2010

IzhodisCa Strategije varstva starejsih do 2010 — solidarnost, soZitje in kakovostno staranje
upostevajo formalne evropske dokumente in se vsebinsko nanaSajo na staranje populacije,
medgeneracijsko solidarnost, na dozivljanje smiselnosti staranja ter na samostojno
upravljanje zivljenja, pa tudi soocanje s stigmo starosti. To so formalni dokumenti, ki
podpirajo Strategijo varstva starejSih do 2010 — solidarnost, sozitje in kakovostno staranje

prebivalstva.

Temeljna namena Strategije varstva starejsih do leta 2010 sta zagotavljanje pogojev za
ohranitev solidarnosti ter kakovostnega skupnega soZitja med generacijami ter kakovostno

staranje in oskrba vecjega deleza starih v populaciji.

Formalna izhodis¢a so potrjena z drugimi dokumenti na mednarodni in nacionalni ravni,

kot so dokumenti Madridskega srecCanja Organizacije zdruzenih narodov leta 2002 o
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staranju z mednarodnim nacrtom ukrepov v zvezi s staranjem, Berlinska ministrska
konferenca leta 2002 v zvezi z uresni¢evanjem madridskih dokumentov, Zelena knjiga
Sveta Evrope leta 2005 in Odziv na demografske sprememb: nova solidarnost med
generacijami, Strategija razvoja Slovenije, resolucija o razvoju nacionalnega programa
socialnega varstva za obdobje 2006-2010 ter okvir gospodarskih in socialnih reform za

povecanje blaginje v Sloveniji.

Demografske spremembe narekujejo zavzeto organizacijo vseh razpolozljivih virov, ker se
veca delez starih, sozitje med generacijami izgublja smisel in trdnost, vrednote se
spreminjajo vklju¢no z odrivanjem starostnikov na rob druzbe. Vloga druZzine se je v
sodobnem c¢asu je mocno preoblikovala, saj so njeni ¢lani v polozaju, ko skrbijo za
prezivetje, osnovne Zivljenjske dobrine in lastne otroke, pri ¢emer jim ostaja le malo Casa

za ostarele starse.

Razvita Evropa se danes sreCuje z drugimi problemi, ki so del politicne klime za
ustvarjanje pogojev nove solidarnosti, in ti so: primanjkljaj rodnosti evropskega
prebivalstva, problemi mladih pri vkljucevanju na trg dela, prehitro izkljuevanje srednje
in tretje generacije iz druzbene delitev dela, velik delez najstarejSih ljudi ob nizji podporni

vlogi druzine (Strategija varstva starejsih do leta 2010).

Sedanje stanje na podrocju dela in zaposlovanja kaze, da v Sloveniji zivi okoli 15,3 %
starejSih od 65 let, med njimi 190.000 Zensk in 116.000 moskih, Se posebej se veca delez
prebivalstva nad 75 let, ki je okoli 6,3 % v razmerju 70 % Zensk in 30 % moskih.
Pricakovano Zzivljenja danes traja okoli 80 let za zenske in 72 za moske (Strategija varstva
starejsih do leta 2010).

V zadnjem casu je opazna pozitivna rast zaposlenih starejSih delavcev, kar vkljucuje
politiko aktivnega staranja in je bila stopnja zaposlenosti starejSih v Sloveniji leta 2005

okoli 30,7 %, v EU-15 pa 42,5 %, polovica vseh pa s fleksibilnim delovnimi pogoji.

Smernice razvoja aktivnega staranja perspektivno udejanjajo cilje za 50 % zaposljivost
starejSih in podaljSanje starosti ob upokojitvi na 65 let. Statisticni urad Republike Slovenije
(2005) navaja podatke, da je v letu 2005 v strukturi prebivalstva bilo 26,7 % upokojencev,
ki so ob izpolnjenih zakonskih pogojih prejemali starostno, invalidsko, druzinsko, vdovsko

ali drzavno pokojnino.

Dolgotrajna oskrba in integrirana oskrba v domacem okolju v Sloveniji §e ni zakonsko
urejena, ¢eprav so ze leta 2006 podane strokovne smernice za vpeljavo in izvajanje
integrirane prehodne in dolgotrajne oskrbe opredeljene v Zakonu o socialnem varstvu in
Zakonu o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju. Predlogi za organizacijo

oskrbe vkljucujejo vrste storitev, upravicence, izvajalce in sedanje oblike pomoci s
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perspektivo specificnih potreb v prihodnosti glede na rast kroni¢nih obolenj, poSkodb in
dusevnih motenj. Ocena je, da je pri starosti 70 let 10 % ljudi popolnoma odvisnih od tuje
pomoci. Strokovnjaki opozarjajo, da namenska finan¢na sredstva v evropskih drzavah, ki
zakonsko izvajajo integrirano oskrbo, niso nadzorovana in potencialni uporabnik ni

deleZen storitev.

Projekcije v Sloveniji kazejo, da bi 3-3,5 % oseb nad 65 let potrebovalo integrirano
oskrbo, kar bi ob uposStevanju drugih kazalcev pomenilo najmanj 45.000 ljudi. Podatki
Eurostata o prebivalstvu napovedujejo ze za leto 2015 okoli 18 % starejSih nad 65 let ter s
tem vecje potrebe po oskrbi (Predlog Zakona o dolgotrajni in integrirani obravnavi,
delovno gradivo, 2000).

Socialno varstvo v Strategiji razvoja do 2010 vkljuCuje ocenjevanje tveganja za revs¢ino
pri osebah nad 65 let, ki se je v zadnjih letih zmanjSala in je leta 2003 znaSala 11,7 % v
primerjavi z leti poprej, ko je bila okoli 17 % (Statisti¢ni urad Republike Slovenije).
Dejavniki tveganja so vi§ja starost, zivljenje brez drugih ¢lanov druzine in bolezen.
Socialne pomoci poleg pokojnine prejema okoli 2,3 % ljudi, starih nad 65 let. V zadnjem
Casu program socialnega varstva in lokalnih skupnosti spodbuja razvoj oblik pomoci
starejSim v domacem okolju, kar vpliva na socialno vkljucenost in kakovost zivljenja.
Podatki Skupnosti socialnih zavodov Slovenije za leto 2010 navajajo, da se institucionalno
varstvo izvaja v 112 domovih starejSih obCanov in zavodih, v katerih je v zacetku leta 2010
bivalo 19.087 oseb. Cakalna vrsta vseh pro$enj za sprejem v institucionalno varstvo obsega
17.430 prijav, od tega v Ljubljani 7.839 <cakajoCih (Skupnost socialnih zavodov

Slovenije®).

Druzina v sedanjih razmerah tezko zagotavlja pogoje za oskrbo ostarelega ¢lana. Vloga
druzine se je v sodobnem casu je mocno preoblikovala, saj so njeni ¢lani v polozaju, ko
skrbijo za lastno prezivetje, za osnovne Zzivljenjske dobrine in lastne otroke, pri ¢emer
¢lanom ostaja malo Casa za ostarele starSe. Dodatni razlogi za nezmoznost oskrbe starih so
manjSe Stevilo otrok v strukturi druzine, omejeni stanovanjski pogoji, zlasti v mestih,
podaljSanje delovnega Casa na popoldan, oddaljenost delovnega mesta od kraja bivanja in

preobremenjenosti zensk (Strategija varstva starejsih do leta 2010).

Zdravstveno varstvo zagotavlja vsem drzavljanom in Se posebej starejSim ustrezno
zdravstveno varstvo in pogoje za ohranjanje stabilnega stanja zdravja s kompenzacijskimi
sredstvi v obliki zdravil, ortopedskih pripomockov in drugih pomagal. Leta 2002 je bilo v
starostni strukturi med 60 in 70 let 37,6 % ter nad 75 let Zze 45,7 % pacientov, navaja isti

ViIr.

% Podatki so eksplicitno pridobljeni za namen doktorske disertacije.
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Vzgoja in Solstvo imata v spremenjenih druzbenih razmerah pomembno vlogo, saj je treba
mladim generacijam ponuditi znanja o aktivnem staranju, socialnih ves¢inah, komunikaciji
za solidarno soZzitje v okviru trajnostnega razvoja z razvijanjem prostovoljnega dela in

vkljucevanja starejSih v delovanje Sol (Strategija varstva starejsih do leta 2010).

Kultura in informiranje vplivata na prenasanje kulturnega in nacionalnega izrocila
nadaljnjim generacijam zlasti v manj urbanih okoljih. Druzba pa skrbi, da so nacionalni
kulturni programi enako dostopni vsem ne glede na finan¢ni status in telesno ali drugo
motnjo. Informiranje javnosti o pozitivnih aktivnostih starejSih razbijajo stigmo in odpirajo

moznosti za sodelovanje.

Znanost in raziskovanje v dokumentih Ministrstva visoko Solstvo, znanost in tehnologijo
(MVSZT) vkljuduje starejSo generacijo zlasti na podro&jih informacijske druzbe,
izobrazevanja in raziskovanja. Zapisani cilji MVSZT zadevajo pospeSevanje razvoja
informacijsko-komunikacijske tehnologije, vzpostavljanje medgeneracijskih sredis¢ za
razvoj e-vsebin ter usposabljanje za Zivljenje v informacijski druzbi, vseZivljenjsko ucenje
in izobraZevanja, pripravo in izvedbo javnih razpisov, e-zdravje, projekt Varni dom, kakor
tudi raziskovalni razvoj na podro¢ju medgeneracijske solidarnosti in gerontologije

(Strategija varstva starejsih do leta 2010).

Stanovanjska politika na podrocju varstva starejSih ponuja moznost nastanitve starejSih v
domovih starejSih obcanov, bivanje v oskrbovanih stanovanjih, namenskih najemnih
stanovanjih in lastnem stanovanju z moznostjo oskrbe na domu. To podrocje posebej
urejajo Stanovanjski zakon, Zakon o socialnem varstvu in Pravilnik o postopkih pri
uveljavljanju pravice do institucionalnega varstva, Zakon o graditvi objektov ter Zakon o

urejanju prostora.

V Strategiji varstva do 2010 so zajeta podrocje prometa in osebne varnosti ter vodila in

usmeritve za uresni¢evanj strategije za medgeneracijsko sodelovanje in soZitje.

Tabela 5:  Projekcija stevila starejsih prebivalcev v Sloveniji v obdobju 2005-2050
(Strategija varstva starejsih do leta 2010)

Leto 2005 2010 2020 2030 2040 2050

do 64 1.693.942 1.682.207 1.605.975 1.503.132 1.406.978 1.308.802
65 do 79 245.750 255.165 307.931 377.093 379.836 391.475
80 in vel 60.030 77.430 102.784 125.772 178.507 200.572
Skupaj 1.999.722 2.014.802 2.016.690 1.965.321 1.965.321 1.900.849
Struktura v %

do 64 84,5 83,5 79,6 74,9 71,5 68,9
65 do 79 12,3 12,7 15,3 18,8 19,3 20,6
80 in vel 3,0 3,8 5,1 6,3 9,1 10,6
Skupaj 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
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6.2 Resolucija o Nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2006-2010
(ReNPSV 06-10)

Slovenija je kot ¢lanica Evropske unije dolocila nacionalne cilje socialnega varstva in
vizijo razvoja na tem podrocju Se posebej s Strategijo razvoja Slovenije za obdobje 2006 —
2013, ki doloca cilje za trajnostno izboljSanje blaginje njenih prebivalcev z vecjo
gospodarsko rastjo v prihodnjih letih ter z manjSim tveganjem na podrocju socialne
varnosti. Strategije za doseganje jasno opredeljenih ciljev so zmanjSevanje neenakosti,
promocija in razvoj prostovoljstva, razvoj modelov skupnostne skrbi, posebna skrb za
ranljive, Se posebej starejSe, enovit sistem dolgotrajne oskrbe z zdravstvenimi in socialnimi
storitvami, individualizacija izvajanja programov z oblikovanjem politike, ki spodbuja

lastno aktivnost.

Ukrepi za zagotavljanje strategij morajo temeljiti na zakonskih podlagah, z usklajevanjem
posameznih politik na drzavni in lokalni ravni ter z upoStevanjem dobrih praks drugih
drzav, s sofinanciranjem programov skupnostne skrbi in socialnega varstva. Drzava bo s
svojimi institucijami skrbela za regionalno enakost, oblikovala politiko denarnih
transferjev ter spodbujala razvoj kakovosti na podroc¢ju socialnega varstva. Vloga Centov
za socialno delo bo reprogramirana z uposStevanjem zakonskih podlag za razvoj mreze

javne sluzbe socialnega varstva.

6.3 Pravilnik o postopkih pri uveljavljanju pravice do institucionalnega varstva

Postopek sprejema, odpusta ali premestitve v institucionalno varstvo se ureja s pravilnikom
v okviru mreze javne sluzbe z izvajalci institucionalnega varstva v javnih zavodih in v

zavodih s koncesijo.

Sprejem v institucijo se izvede na osnovi dogovora, ki se sklene med uporabnikom in
izvajalcem. Dogovor je nemogoce doseci, kadar oseba zaradi narave dusevne ali telesne
motnje tezko izrazi voljno in zavestno odlocitev, zato se v teh primerih v posebnem
postopku postavi skrbnika, ki skrbi za varstvo osebnosti in zagovarja pravice uporabnika.
Postopek za sprejem se zacne na osnovi pisne vloge, ki vsebuje prosnjo, zdravnisko
mnenje, izjavo o nacinu placila storitve, odlocbo organa, ¢e so pravice do varstva drugace
urejene. Komisija za sprejeme obravnava vlogo upostevajo¢ vrstni red, zdravstveno stanje,
blizino stalnega bivalisca in svojcev uporabnika ter socialne razloge, ki zahtevajo takoj$njo
ugodno resitev vloge. Institucija se s podpisom dogovora zaveze, da bo v 30 dneh od
sprejema oseb v ustanovo izdelala individualni nacrt obravnave, ki natanc¢neje opredeli
obseg storitev s spremljanjem potreb in preverjanjem usklajenosti potreb z moznostmi in

ponudbo zavoda. Pravilnik prav tako ureja nadzor in krSitve dogovora.
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6.4 Pravice oseb z demenco in etika dela z osebami z demenco

Poleg osnovnih splosnih ¢lovekovih pravic in zakonsko dolocenih pravic drzavljanov je
Mednarodno zdruzenje pacientov z Alzheimerjevo boleznijo opredelilo pravice pacientov z

demenco, ki vkljucujejo Se posebne pravice ter eti¢na ravnanja (Massen, 2004).

Osebe z demenco mnogim ljudem in strokovnjakom predstavljajo bitja, ki niso sposobna
skrbeti zase, tako Ramovs$ (2005), in v istem kontekstu postavlja vpraSanje vrednosti in

smiselnosti takega Zivljenja.

Ramovs (2005) izhaja iz Franklove logoterapije teorije o smislu in v svojem prispevku
poudarja dve antropoloski ravni, in sicer biti clovek in imeti sposobnosti, ki se medsebojno
ne izklju€ujeta in je ¢lovek oseba ze zaradi tega, ker je ¢lovek. Smisel Zivljenja je zavestno
zavedanje o smislu ¢loveSkega Zivljenja in sobivanja in ni nujno odvisna od njegovih
funkcionalnih sposobnosti. Izhajajo¢ iz klini¢nih izkuSenj dela z osebami z demenco
menim, da so to tisti posamezniki, ki so ze prestopili stopnico smisla, izhajajo¢ iz
Eriksonove teorije psihosocialnega razvoja, ter oblikovali Zivljenjsko filozofijo, bolj
pomirjeno gredo skozi hudo izku$njo bolezni, dopuscajo sprejemanje in dajanje, so v stalni

izmenjavi z okoljem na ravni emocionalnega in racionalnega dozivljanja.

Stiske najblizjih in negovalcev ob oboleli osebi zahtevajo poznavanje antropoloskih
spoznanj, da je zivljenje mozno le s sprejemanjem realnosti v sozitju z nekom, tako da se
skozi odpuscanje in poslavljanje ustvarja prostor za oblikovanje novih moZnosti. Sobivanje
z bolnimi starostniki, poglobi druge dimenzije Clovekove osebnosti, za sprejemanje
nematerialnih vrednot o ¢loveku in v zivljenju (Ramovs, 2005). Ob tem pa se z ucenjem
komunikacijskih spretnosti odpirajo nove dimenzije socialnega sveta, ki podpirajo

osebnostno rast.

Znotraj etiCnega polja delovanja pa velja posebna pravica pacientov do informiranosti
glede diagnoze, tako zgodnjega odkrivanja kot pravilnega diagnosticiranja, kolikor njihovo
razumevanje sveta dopusCa udejanjanje ukrepov zdravljenja in oskrbe. Zgodnja
seznanjenost z diagnozo omogoca osebi z demenco in njegovim svojcem uskladitev
pomembnih vprasanj glede sodelovanja pri zdravljenju, potrebne pomoci, postavitve

skrbnika in privolitve za nadaljnje preiskave (Schonhof, 2007).

Ramovs (2005) nadalje govori o splosno veljavni pravici odloCanja o zivljenju, tudi oseb z
demenco, Ceprav je pogosto neusklajena, saj se na eni strani potencira proces, na drugi pa
nepredvidljivost poteka, kar hitro zavede in privede do odvzemanja avtonomije in
kompetenc za suvereno delovanje v okolju. Naslednja pravica, ki je tesno ob tej, opozarja
na dejstvo, da posameznik mora biti delezen primerne zdravstvene nege in oskrbe z

ohranjanjem dejavne vloge pri delu in igri, kolikor dolgo je to mogoce, tako trdi Maasen
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(2004). Prav pri tem segmentu se zaCenja in koncuje oskrba oseb z demenco, saj
enostranska in povrSna ocena lahko zavede v napacno smer obravnave (Maasen, 2004,
Alzheimer Europe, 2001, v Kogoj, 2005).

Usmerjenost v aktivnosti in socialne stike zahteva S§irSe razumevanje interaktivne
izmenjave vkljuéno s telesnimi stiki ter s poznavanjem zivljenjske zgodovine in
perspektive, vkljucujo¢ tudi kulturno in religiozno komponento, menijo Kogoj (2005), Bell
in Troxel (2002, v Mielczarek, 2005) ter Ramovs (2005).

Prakti¢ne izkuSnje govorijo, da starostniki z demenco res teZko samostojno uveljavljajo
svoje pravice, zato bi za ta namen morali imeti postavljenega skrbnika ali zastopnika, ki ga

predvideva Zakon o dusevnem zdravju (2009).

Zato je nujna sprememba ustaljene prakse, saj v institucionalni obravnavi zaradi
pomanjkanja strategij in smernic obravnave in izklju¢no medicinskega pogleda na motnjo
slednjim pravicam tezko pritrdimo, saj raziskav na tem obcutljivem podro¢ju ni, z
ugotovitvijo, da sprememba paradigme obravnave zahteva oblikovanje multidisciplinarnih

timov, kjer naj bi med klju¢nimi bila vloga socialnega pedagoga.

7 INSTITUCIONALNO VARSTVO V SLOVENUJI

Obravnava oseb z demenco poteka v institucionalnem dnevnem ali celodnevnem varstvu in
v velikem delezu tudi v domacem okolju. Oboleli spremeni druzinsko situacijo in
obremenjuje enega ali ve¢ ¢lanov druzine, ki se trudijo nuditi podporo in pomagati v kar
najvecji meri, tudi tako, da najveckrat vse naredijo namesto njega, menijo Arnold-
Milosevi¢ in Mali (2005) ter Leskovic (2006). Stiske svojcev se akumulirajo in pocasi
jemljejo energijo za Se dovolj dobro skupno sozitje in delovanje v domacem okolju. Zaradi
potreb prebivalstva in ve¢jega povpraSevanja se je v dveh letih Stevilo ustanov in kapacitet
za oskrbo starejSih oseb z 78 v letu 2008 zvisalo na 112 institucij v letu 2010, v katerih je
bilo leta 2008 priblizno 14.170 oskrbovancev, v letu 2010 pa Ze okoli 19.087, kar pomeni

povecanje fonda mest za 34,8 %.

7.1 Integrirana, segregirana in polsegregirana oblika namestitve

Institucionalno varstvo oseb z demenco v Sloveniji ni sistemsko urejeno, ker so zakonske
podlage, splosni in podro¢ni dogovori za izvajanje zdravstvene dejavnosti Vv
socialnovarstvenih zavodih neustrezno definirani in se ne izvajajo, postopki uveljavljanja
pravic so dolgotrajni, vkljuno z neustreznim financiranjem, ki ga zagotavljajo drzavni

resorji, navaja Leskovic (2007). Temeljno izhodis¢e za obravnavo oseb z demenco v
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domovih starejSih obCanov mora temeljiti na dejstvu, da potrebujejo veliko ve¢ kot le

hrano, posteljo in obleko.

Klasi¢ni domovi za starejSe v Sloveniji so glede zivljenjskih in stanovanjskih pogojev
preoblikovali svojo prostorsko in bivanjsko kulturo, saj je ve¢ kot 50 % kapacitet
enoposteljnih sob, v katere oskrbovanci lahko prinesejo svoje najljubse kose opreme, slike,
klavir ali domacega ljubljencka, kar oskrbovancem z demenco daje obcutek varnosti,
podajata Leskovic (2006) in Malijeva (2007a). Raziskovanje na podro¢ju urejanja
fizicnega okolja z osebnimi predmeti v domu je potrdilo, da so te moZnosti premalo

uporabljane, ker pri velikem Stevilu oskrbovancev tezko nadzorujejo rabo in varovanje.

Tipi¢na populacija oseb z demenco v domovih je zenskega spola, v 70 % vseh, ki so v
domu, €as bivanja pa povprecno S§tiri leta. V primerjavi s svojimi vrstniki izven doma
imajo manjSo socialno mrezo, omejene finan¢ne vire in z medicinskega staliSCa slabse
zdravstveno stanje z vec¢jo stopnjo odvisnosti od pomoc¢i drugih ljudi, tako meni Roth
(2002).

Prihod v domsko okolje pomeni prilagajanje na prostor, socialno strukturo in ljudi, na
dnevno dogajanje in zivljenje, na zagotavljanje intimnosti, nadzorovanje okolja, moznost
vkljucevanja v aktivnosti in obseg spodbud. V raziskavi 'Kakovost v domovih' Roth (2002)
navaja Cas 8-12 tednov, ki jih posamezniki potrebujejo za prilagajanje na domsko
Zivljenje, z evidentnim pozitivnim vplivom kompenzacije in kontinuirane pomoci, s

stimulacijo neodvisnosti od svojcev in z zmanjSanjem nevarnosti.

Integrirana oblika varstva je najbolj pogosta, zlasti za osebe z blazjimi kognitivnimi
motnjami in relativno samostojnim izvajanjem Zivljenjskih aktivnosti. Postavlja se
vpraSanje, ali relativno zdravi sostanovalci Zelijo tovrstno druZenje ter koliko jim koristi
tovrstno sobivanje, ali se oskrbovanci z demenco ne Cutijo preobremenjeni sprico vecje
samostojnosti. Skupno sobivanje ima svoje teoreticno eti¢ne podlage, saj normalno okolje
stabilizira stanje, ne stigmatizira oseb z demenco ter tako dolgoro¢no ohranjajo aktivnost s
pogostejsim vklju¢evanjem svojcev v oskrbo in Zivljenje (Leskovic, 2006; Weyerer idr.,
2006). Osebe z demenco nimajo posebne obravnave in so enakovredno vkljucene v

zivljenje doma, zaposlitvene in prostocasne aktivnosti so namenjene obema skupinama.

Delno segregirana oblika oskrbe za posameznike z demenco je kombinacija med dnevnim
bivanjem skupaj z ostalimi stanovalci in specialnimi dejavnostmi, namenjenimi prav njim,
navaja Mali (2007a). Stimulativen ucinek tovrstnih aktivnosti je v spodbujanju in
ohranjanju sposobnosti ter razbremenitvi sostanovalcev. Vsekakor je treba upostevati
prednosti in pomanjkljivosti enega in drugega sistema ter vedno pomisliti na posameznika,

njegovo dobro pocutje in zadovoljstvo z Zivljenjem.
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Segregirana oblika varstva pomeni fizi¢no loCenost skupin med seboj, ki jo zagovarjajo s
stalisS¢a, da v doloCeni fazi bolezni potrebujejo posebno oskrbo in aktivnosti za
zagotavljanje Zivljenjskih potreb s stimulacijo aktivnosti samooskrbe. Raziskava Weyerera
idr. (2006) na Institutu za gerontologijo v Manheimu je potrdila nekatera dejstva, in sicer,
da nizje kognitivne sposobnosti nujno ne vplivajo na samostojnost ter da telesne aktivnosti
s spodbujanjem kompetentnosti pozitivho vplivajo na motece vedenje ter dejavnike
zadovoljstva, potrjuje Roth (2002).

Potrditev zgoraj navedenih ugotovitev na podrocju obravnave oseb z demenco so zajete v
okviru projekta 'Raziskovanje in merjenje razlik med integracijskim in segregacijskim
nacinom oskrbe in nege v domovih z vplivanjem na ohranitev vsakodnevnih kompetenc in

socialnega vedenja obolelih za demenco’ (Behrens in Waselewski, 2005).

Avtorica menim, da bo sodobni ¢as zagotovo terjal nove nacine in aktivnosti za obravnavo
oseb z demenco, kar bo rezultat presoje strokovnih delavcev in sodelavcev. Danes pa lahko
trdimo, da je integrirana oblika oskrbe prezivela svoj ¢as. Razli¢ne stopnje obravnave bodo
v svoj koncept vkljucevale vec¢ razli¢nih strokovnjakov, tudi socialnega pedagoga, ter se
tako obolelim obetajo veCje moznosti opolnomocenja za ohranjanje avtonomije in

kompetentnosti z aktivnim vklju¢evanjem v okolje.

8 POVZETEK TEORETICNEGA DELA

Demenca je bolezenski proces, ki v ve¢jem delezu prizadene ljudi po 80. letu starosti in
ima kroni¢no napredujo¢i potek. Vzroke za demenco lahko opredelimo kot skupek
razliénih genetskih, razvojnih, okoljskih in posredno kulturnih dejavnikov, saj zaradi
njihove akumulacije demenca prej ali slej pokaze svoj obraz. Danes poznamo ve¢ vrst
demenc, med njimi je najbolj znana Alzheimerjeva oblika demence, ki se pojavlja v
najmanj 70 % vseh primerov. Demenca v predklini¢ni obliki povprecno traja okoli dve leti
do pojava prvih znakov ter od njih do smrti povpre¢no mine sedem do devet let, lahko tudi
ve€. Izguba kompleksih sposobnosti, kot so spomin, orientacija in logi¢no misljenje,
potegne za seboj izpad funkcionalnih sposobnosti za obvladovanje zZivljenjskih aktivnosti.
Zdravila, ki bi popolnoma odpravila strukturne in procesne spremembe demence, zaenkrat
nimamo. Zato terapevtska obravnava oseb z demenco poleg antidementivov sloni na

izkazano ucinkovitih psihosocialnih tehnikah z vzpostavljanjem terapevtskega odnosa.

Spremljajo¢e vedenjske in psihicne motnje obolelih predstavljajo za svojce najvecji
problem, saj si razumsko in emocionalno tezko razlozijo, da ¢lovek z demenco enostavno
ni ve¢ sposoben zapomnitve oseb in situacij. Zaradi tega njihovo dozivljanje postane
fragmentirano in kaoticno, kar je treba sprejeti kot dejstvo ter z njim Ziveti. V

razumevajocem socialnem okolju, ki bo delovalo spodbudno na ohranjanje sposobnosti, bo
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vedno prostor za iskanje druga¢nih moZznosti in priloznosti, zavedajo¢ se, da ima vse svoj

zacetek in svoj konec.

Ugodnejse moznosti zgodnje diagnostike in zdravljenja so kljub kroni¢nem poteku
podaljsale ¢as brez simptomov ter ¢as z blagimi spominskimi teZavami z odlogom najtezjih
znakov na obdobje zadnjih let Zivljenja. Cas, ki je pridobljen z zgodnej$o obravnavo, je
dragocen tako za obolelega kot za njegove svojce, saj se v tem Casu lahko oblikujejo

strategije sprejemanja drugacnosti.

Sodobna znanstvena dognanja pri obravnavi oseb z demenco vse bolj izpostavljajo
nemedicinske pristope z upoStevanjem integritete posameznika, njegovih kompetenc in
njegovega dostojanstva. Tako ekoloska perspektiva kaze na ugoden vzajemni vpliv okolja,
rehabilitacijske tehnike urjenja kognitivnega treninga in gibalnih aktivnosti omogocajo
ohranjanje funkcionalne rezerve, psihosocialni in integrirani model postavljata sredisce

dejavnega obolelega v kontekstu pozitivnega dela z njim.

Institucionalna oskrba predstavlja eno od moznosti obravnave oseb z demenco, kadar iz
razli¢nih razlogov oskrba v domacem okolju ni ve€ mozna. Danes je zdravstvena nega in
oskrba v domovih potrebna temeljite reorganizacije z oblikovanjem malih stanovanjskih
skupin s stalnim strokovnim multidisciplinarnim timom, saj danes domovi sprejemajo v
oskrbo in varstvo zelo stare ljudi, ki so hudo bolni, med njimi pa je po nekaterih podatkih
40% do 60 % oseb z demenco. V prihodnosti pricakujemo vkljuevanje socialnih
pedagogov v strokovno delo s starimi, za kar bo imel potrebna znanja s podrocja

gerontologije s poznavanjem razli¢nih terapevtskih tehnik in komunikacije.

V Sloveniji zivi okoli 25.000 oseb z diagnosticirano demenco. DruZzbena skrb kaze
nekatere premike v smislu ustanavljanja novih dnevnih centrov, javnih in zasebnih ustanov
za oskrbo oseb z demenco, vendar glede na dolg seznam cakajocih trenutne kapacitete ne
zado$¢ajo povprasevanju. To z drugimi besedami pomeni nujno oblikovanje smernic za
delo z obolelim na njegovem domu, z ustanavljanjem mobilnih timov ter sluzb za

neposredno strokovno pomoc¢ in rehabilitacijo, ki bo dosegljiva 24 ur vse dni v letu.

Zakonske podlage za urejanje starostnega varstva so na deklarativni ravni urejene,
dokumenti so sprejeti na drzavni ravni, le realizacija ostaja bolj na papirju. Pricakovane
demografske projekcije kazejo na poveCan delez zelo starih ljudi, med njimi Se posebej
izpostavljajo povecan deleZ oseb z demenco. Odlaganje reSevanja tega problema na
kasnej$i Cas z vrsto Cakajocih za sprejem v inStitucijo kaze tudi na odnos druzbe do starih

ljudi, ki potrebujejo pomo¢ tu in seda;.
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II EMPIRICNI DEL

1 PROBLEM

Slovenija premore kar 112 socialnih, javnih in zasebnih institucij s koncesijo, kjer biva
19.087 oskrbovancev, od tega 2.117 oseb v Ljubljani, kar predstavlja 9,16 % delez vseh
zmogljivosti v drzavi (Skupnost socialnih zavodov Slovenije, 2009). Stevilo oseb z
demenco v domovih za starejSe obCane v ljubljanski regiji presega 40 % delez vseh
oskrbovancev, kar pomeni, da je obolelih za demenco okoli 846 oseb (Skupnost socialnih
zavodov Slovenije, 2009). Oskrba obolelih za demenco temelji, kot Ze omenjeno, predvsem
na medicinskem modelu obravnave, katerega izhodiS¢a so vezana na spremembo organskih
struktur v mozganih s primanjkljaji v vsakodnevnem funkcioniranju. Omenjeni pristop
izkljuCuje dinamicen psihosocialni razvoj, premalo uposteva individualne razlike in
kognitivno rezervno kapaciteto posameznikov. V institucionalnem varstvu so osebam z
demenco namenjene segregirane, polsegregirane ali integrirane oblike oskrbe, kjer naj bi se
za oskrbovance glede na stopnjo demence individualno opredelile aktivnosti in moznosti
socialnega vkljuevanja posameznikov, kot navajajo Arnold-MiloSevi¢ in Mali (2005) ter
Leskovic (2006).

Osnovni namen pricujoce doktorske disertacije je raziskati obstojece metode obravnave
oseb z demenco, Zivecih v domovih starejsih obcanov, in na podlagi analize pridobljenih
podatkov oblikovati strokovno podprt predlog za oskrbo in delo z osebami z demenco, ki bi

temeljil na integriranem modelu in multiprofesionalnem timskem pristopu.

Demenca je sindrom z znaki, ki se kaZejo na socialno-Custveni, kognitivni in somatski
ravni, z omejitvami na podrocju spomina, aktivnosti za obvladovanje vsakodnevnih tezav,
senzomotori¢nih in socialnih sposobnosti, govora in komunikacije, pa tudi emocionalnih
reakcij, vendar brez motenj zavesti. Obolevnost ljudi z demenco se s starostjo mocno
povecuje, kot med drugim ugotavljajo Flaker idr. (2004) ter Eichener (2004). Proces
demence pogosto spremljajo Se zapleti, kot so nemir, agresivnost, strah, depresivnost,
nespecnost, psihoza, delirij in posebne oblike vedenja, ki predstavljajo dodaten razlog za
hospitalizacijo in domsko varstvo teh oseb (Feil, 2000). Arnold-Miloseviceva in Malijeva
(2005) v raziskavi 'Skrb za osebe z demenco v slovenskih domovih' navajata, da v 23
domovih v Sloveniji deleZ oseb z demenco znaSa med 10 % in 60 %, kar je osupljivo Sirok

razpon vrednosti.

Osebe z demenco v strukturi oskrbovancev domov za starejSe v Mestni obCini Ljubljana
zavzemajo vse vecji delez, kljub temu pa se koncepti dela, kadrovski in kvalifikacijski
normativi bistveno ne spreminjajo. Pricujoca doktorska disertacija je tako zajela probleme

in potrebe posameznikov z demenco v domovih ter nacine obravnave ob zagotavljanju
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kakovosti z upostevanjem individualnih posebnosti, se kriticno ozrla na izklju¢no

medicinski model obravnave in na osnovi raziskave oblikovala dopolnitve konceptov dela

z osebami z demenco ob izboljSanju kadrovskih normativov, izobrazbene strukture in

strokovnosti osebja. Prav tako so prikazani problemi, ki jih opazajo svojci in zaposleni v

zvezi z oskrbo.

2

CILJI

Ob zasnovi disertacije so bili zastavljeni naslednji cilji:
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Predstaviti razvoj in raziskovanje dobre prakse ter skrbi za kakovostno obravnavo, ki
bo ustrezala psihosocialnim potrebam oskrbovancev z demenco v domovih starejs$ih
obcanov. V obstojeci mrezi domov bo treba razvijati oskrbo s prilagajanjem obravnave
socialnim konceptom dela v manjsih skupinah s kljuénim strokovnim delavcem ter
poiskati ravnotezje med storitveno medicinsko oskrbo in nujno kakovostjo
medcloveskih odnosov (H1, H2, HS).

Prispevati k razvoju modelov obravnave in uvajanju novih socialno terapevtskih
aktivnosti ter programov, namenjenih osebam z demenco v domski oskrbi. Z drugimi
besedami to pomeni nacrtovanje sprememb in uvajanje novih konceptov, skrb za stalno
usposabljanje zaposlenih, kako pomagati obolelim. Domovi naj bi poleg obstojece
oskrbe ustanavljali tudi medgeneracijska in svetovalna sredisca, ki bi vkljucevala javne
in civilne akterje v povezavi s Solami, zdravstvenimi organizacijami, socialno sluzbo,

svojci, prostovoljci, drustvi in skupinami za samopomoc¢ (H3, H4).

Primerjanje obravnave, ki vkljucuje interaktivnost, socialno vkljucenost in odlocanje
oseb z demenco v povezavi s stopnjo prisotnosti vedenjskih in ¢ustvenih motenj (H4,
HS).

Oblikovanje predloga integriranega modela obravnave na osnovi sinteze teorije in
empiri¢nih rezultatov, ki bo temeljil na potrebah, virih, opolnomocenju in socialni
vklju€enosti posameznikov z demenco in s tem prispeval k izboljSanju pogojev oskrbe
v domovih z multidisciplinarno obravnavo, s porazdelitvijo strokovne skrbi glede na

individualni nacrt obolelega in kompetence vpletenih.



3 HIPOTEZE
V raziskovalnem delu zastavljamo naslednje hipoteze:

H1 Med oskrbovanci z demenco, ki imajo zadovoljene osnovne potrebe (hrana, osebna
higiena, odvajanje), in oskrbovanci, ki dnevno zadovoljujejo tudi socialne potrebe
(sprejemanje obiskov, izhodi izven institucije, druzenje), obstajajo pomembne razlike

glede stopnje samostojnosti pri izvajanju zivljenjskih aktivnosti.

H2 Oskrbovanci z demenco se razlikujejo v stopnji samostojnosti v vsakodnevnem

funkcioniranju glede na trajanje bivanja v domu.

H3 Oskrbovanci, ki so obravnavani po pretezno medicinskem modelu oskrbe (prehrana,
aplikacija zdravil, negovalne intervencije), se razlikujejo glede stopnje sodelovanja v
procesu oskrbe od tistih, ki so obravnavani po psihosocialnem modelu (socialno

vkljucevanje, interaktivna vloga v psihosocialnih aktivnostih, obiski svojcev).

H4 Med oskrbovanci, ki imajo vedenjske in Custvene motnje, in tistimi, ki jih nimajo.

obstajajo razlike v dnevni vkljucenosti v psihosocialne aktivnosti za dementne.

HS Med domovi, ki oskrbo izvajajo po medicinskem modelu, in tistimi, ki delno Ze
delujejo tudi po psihosocialnem modelu, obstajajo razlike glede stopnje strokovne
izobrazbe zaposlenih.

4 METODOLOGIJA

4.1 Vzorec oseb

V raziskavo so vkljuCene osebe, ki so razvrS¢ene z medicinsko diagnozo demence po
mednarodni klasifikaciji bolezni (International Clasification of Menthal Disorders)’ in so
bile v Casu raziskave najmanj leto dni v oskrbi v Stirth domovih za starejSe obcane v
Mestni ob¢ini Ljubljana. Z enostavnim slu¢ajnim vzoréenjem je v vzorcu zajetih vsega 233
oseb obeh spolov zgoraj opredeljene populacije, kar predstavlja blizu 36,3 % vseh oseb z
demenco v domovih starejSih ob¢anov v Ljubljani. V nadaljevanju je raziskava delno
zaobjela tudi naklju¢ne obiskovalce ter svojce in zaposlene v domovih, ki so pisno
odgovarjali na zastavljena vpraSanja o tem, kako ocenjujejo oskrbo v domovih. Soglasje o
etiéni sprejemljivosti raziskave je pridobljeno pri Komisiji Republike Slovenije za
medicinsko etiko v decembru 2008.

7% Mednarodna klasifikacija dusevnih motenj.
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4.2 Merski instrumenti

Na podlagi strokovne literature (Heller, 2004; Innes, 2004) je avtorica v pricujoci

disertaciji izdelala instrumentarij,”" ki vsebuje naslednje elemente:

Vprasalnik o domskem okolju in demografskih podatkih oskrbovanca, ki poleg
demografskih kazalcev in demence zajemajo Se terapevtske ukrepe in ortopedske
pripomocke. V vprasalniku poseben sklop zajema samostojnost pri zadovoljevanju
temeljnih zivljenjskih potreb in funkcioniranje v okolju ter posebne varovalne ukrepe
za preprecevanje nezelenih dogodkov. V okviru vprasalnika so zajeti modeli obravnave
oziroma z najpogostejSimi aktivnostmi v okviru medicinskega, psihosocialnega,

ekoloskega in rehabilitacijskega modela v institucionalnem varstvu.

Odstavek o domskem okolju je zajel vprasanja o domskih kapacitetah, populaciji oseb
in Se posebe;j tistih z demenco. Za namen raziskave so nas zanimali Se oblika varstva,
zdravstvena oskrba in kadrovski ter kvalifikacijski normativ za delo v oskrbi
posameznikov z demenco. Svojci in/ali skrbniki oskrbovancev so pomembni partnerji

v oskrbi, zato so vkljuceni tudi podatki o sodelovanju in dodatni ponudbi za svojce.

Lestvico opazovanja samostojnosti pri izvajanju Zivljenjskih aktivnosti glede na
osnovne aktivnosti, kot so umivanje, hranjenje ter instrumentalne aktivnosti (uporaba

telefona, voznja z invalidskim vozi¢kom).

Lestvico za oceno vedenja in custvenega izraZzanja ima pet stopenj, kjer 1 pomeni sploh
ne drzi in 5 redno drzi. V lestvici so zajeta pogosta Custvena in vedenjske stanja od
vznemirjenosti in agresije do apati¢nosti, depresivnosti pa vse do veselosti ter izraZzanja

srece in zadovoljstva.

Vprasalnik glede dnevne vkljucenosti oskrbovancev v psihosocialne aktivnosti je
povzet iz dokumentacije pacienta in navaja skupinsko in individualno sodelovanje v
nekaterih terapevtskih dejavnostih.

Vprasalnik za svojce vsebuje lestvico, kjer 1 pomeni zelo slabo, nobene priloznosti in 9
odli¢no, veliko priloZnosti. Osnovni vprasanji se nanasSata na pocutje ter sodelovanje

oskrbovanca in na priloznosti za sodelovanje svojcev v procesu oskrbe.

Vprasalnik za zaposlene v oskrbi vsebuje odprta vprasanja o negovanju starejSih in o

razmiSljanjih o delu z njimi.

! Vpragalnik je kombinacija razli¢nih tipov vprasanj ali trditev (anketnih, ocenjevalnih lestvic,
stalis¢, ¢ek list). Instrumentarij je v celoti dostopen v prilogi doktorske disertacije.
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7. Cek lista za zaznavanje manj primernih dogodkov z opazovanjem tehnik in metod dela
zaposlenih je zajela najbolj izpostavljene postavke oskrbe, kot so informiranje,
privolitev, upoStevanje zasebnosti, prikrajSanje pri negi, kaznovanje, zanemarjanje in

grobost.

Raziskava je bila izvedena v Casu od 5. januarja do 31. marca 2009.

4.3 Spremenljivke

Kot neodvisne spremenljivke smo opredelili: spol, starost, zakonski stan, najvisjo dosezeno
stopnjo izobrazbe oseb z demenco, osnovne potrebe, socialne potrebe in model obravnave

(medicinski, psihosocialni); podatki so pridobljeni z vprasalnikoma 1 in 2.

Odvisne spremenljivke so: stopnja samostojnosti pri izvajanju zivljenjskih aktivnosti, ocena
zmoznosti sodelovanja, ocena vedenjskih in ustvenih motenj, aplikacija zdravil, trajanje
bivanja v domu (vrednosti so pridobljene z vprasalniki 1, 2 in 3), psihosocialne aktivnosti

(vprasalnik 4) za oseb z demenco in stopnja strokovne izobrazbe zaposlenih (vprasalnik 6).

4.4 Postopek zbiranja podatkov

Vodje zdravstvene nege in oskrbe v domovih za starejSe obcane v Ljubljani so prejeli dopis
s povabilom k sodelovanju v raziskavi s kratko predstavitvijo raziskovalnega problema. Po
njihovem pozitivnem odgovoru pa so prejeli Se naért poteka raziskave, ki je vseboval
abecedni seznam vseh oseb z diagnozo »demenca«, izbor nakljuénega vzorca ter napotek
za posredovanje informacij svojcem s pridobivanjem soglasja za sodelovanje v raziskavi.
Instrumentarij je skupaj s soglasjem Komisije za medicinsko etiko predstavljen vodilnim
delavcem v zavodu. Anonimnost podatkov je zagotovljena s Steviléenjem vprasalnikov
brez navedbe imen in priimkov oseb. Podatki o domovih starejS§ih obfanov so javnega
znaaja, ki v raziskavi ne Zelijo biti imenovani. Sledilo je zbiranje podatkov iz
dokumentiranega gradiva, opazovanje posameznikov, anketiranje zaposlenih in svojcev.
Podatki iz veljavnih vprasalnikov so vneSeni v racunalniSko zbirko, nato statisticno
obdelani z razlicnimi metodami ter analizirani na osnovi statisticnih parametrov.

Vprasalniki za svojce in zaposlene s komentarji so obdelani loceno.

4.5 Metode zbiranja podatkov

Podatki so pridobljeni na ve¢ na¢inov, z metodo neposrednega opazovanja oseb z demenco
in zaposlenih, z intervjuvanjem svojcev ter s prebiranjem dokumentiranega gradiva (izpis

kategorije zdravstvene nege, evidenc zdravstveno-negovalnih intervencij, evidenc
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skupinskega in individualnega psihosocialnega dela, razporedi osebja in letnih porocil).
Notranja konsistenca petstopenjskih lestvic opazovanja samostojnosti pri izvajanju
Zivljenjskih aktivnosti ter ocene vedenja in custvenega izrazanja je preizkusena z a-
Cronbachovim koeficientom. Verodostojnost podatkov je preverljiva iz individualne
dokumentacije posameznega oskrbovanca. Zaradi zagotavljanja ve¢je objektivnosti je v
raziskavi sodeloval tudi neodvisni sodelavec institucije, ki se je obcasno nenapovedano

vkljucil v opazovanje in pregled dokumentiranega gradiva.

4.6 Statisticna obdelava podatkov

Pridobljeni podatki so obdelani s programi paketa SPSS za okolje Okna, razli¢ica 12.0. Z
deskriptivno statistiko so izraCunane frekvence, odstotki, mere srednjih vrednosti ter
razprSenost spremenljivk. Spremenljivke so statisticno obdelane z ustreznimi bivariatnimi
metodami (korelacijskmi koeficienti, t-preizkusi za dva ali ve¢ neodvisnih vzorcev, z
analizo variance; preizkus hi-kvadrat in druge) ter multivariatno metodo (hierahicna
analiza po Wardu) in metodo vsiljenih voditeljev, centroidov. 7 izraCunom aritmeti¢ne
sredine in standardne deviacije sta prikazani na lestvici o samostojnosti pri izvajanju
Zivljenjskih aktivnosti in funkcioniranju ter z Wardovo metodo podani oceni vedenja in
custvenega izrazanja. Zanesljivost lestvic je preverjena z a-Cronbachovim koeficientom.

Stopnja statisticne pomembnosti je izraCunana na stopnji zanesljivosti 0,05 %.

S REZULTATI

5.1 Lastnosti vzorca oseb z demenco

V vzorcu oskrbovancev z demenco, ki so bili intervjuvani in opazovani, je bilo vkljucenih
233 oseb, od tega 198 Zensk (85 %) in 35 moskih (15 %). Vzorec ni tipi¢en, saj Malijeva
(2007b) v tej populaciji navaja okoli 20 % moskih, vendar je prav visoka povprecna starost
oseb v vzorcu razlog, da je zajetih manj moskih, saj je njihova povprecna zivljenjska doba
precej krajSa. IzraCunana povprecna starost celotnega vzorca je bila 86 let (£6,3 let).
Povprecna starost Zensk je bila 86,7 let (+5,9 let), povprecna starost moskih pa 82,5 let

(£7,2 let). Zenske so bile v povpredju itiri leta starejse od mogkih.
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Graf 1: Starost oseb po spolu

Opazovani oskrbovanci so bili nastanjeni v domu starejSih obanov v trajanju od enega pa
do ekstremnih 20 let. Oskrbovanci, ki so v dom prispeli v zadnjih Sestih letih, so bili ob
sprejemu starej$i od 80 let, tisti, ki so bivali v domu med 10 in 20 let, pa so bili ob
sprejemu povprecno stari 70 let. Zanimivo je, da je kar Cetrtina respondentov nastanjena v
domu vec kot pet let (25,8 %), petina pa jih je v domu bivala eno leto. Rezultati torej
kazejo, da v domovih v enem letu lahko sprejmejo izjemno majhno Stevilo novih

oskrbovancev.

V vzorcu je bilo med opazovanimi oskrbovanci 11,6 % porocenih, vecina oskrbovancev pa
je bilo ovdovelih, in sicer 69,5 %. Samskih ali razvezanih je bilo skupaj 18,9 %
oskrbovancev. Vdovstvo je pri obolelem za demenco verjetno pomemben dejavnik, saj v
stadiju kognitivnih motenj avtonomno Zivljenje postaja cedalje tezje. Vemo namrec, da
mora imeti oboleli ob tej motnji tudi v domacem okolju osebo, ki ga spremlja in usmerja.
Geografska lo¢enost svojcev, sodoben zivljenjski slog, vklescena pozicija lastnih odraslih
otrok, so le nekateri od dodatnih dejavnikov, ki zagotovo vplivajo na nujnost namestitve

obolelih v dom starej$ih ob¢anov.
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Graf 2: Zakonski stan in dosezena izobrazba oskrbovancev

Najbolj pogoste motnje v raziskovani skupini oskrbovancev z demenco so bile kognitivne
motnje, ki so v povprecju trajale 4,4 leta (£2,4 let), najdaljSe zajeto trajanje pri starostniku
pa je bilo ekstremnih 15 let. Custvene motnje so bile praviloma prisotne pri vseh
oskrbovancih, povprec¢no trajanje custvenih motenj pa je znaSalo pet let (2,4 leta) in so
verjetno dodaten razlog za sprejem v domsko oskrbo. Zapleti demence (nemir, agresija,

tavanje, delirij) so v povprecju trajali 1,6 let (=1 leto).
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Tabela 6:  Znacilnosti vzorca glede na stadij demence, druge bolezni ter uporabo

zdravstvenih pripomockov

. Delez starostnikov, pri katerih je lastnost
Spremenljivke S
1zrazena [%]
Izrazene Custvene motnje 99,1
IzraZene kognitivne motnje 99,6
Pridruzene telesne motnje 79,0
Vegetiranje 9,0
Zapleti demence (nemir, agresija, tavanje, delirij) 78,1
KPSS rezultat (brez) 33,9
Kategorija zdravstvene nege in oskrbe, [3 in 4] 80,3
Bolezni gibal 89,7
Sr¢nozilne bolezni 66,1
Sladkorna bolezen 18,5
Bolezni urinarnega trakta 5,2
Rak 4,7
Nevroloska bolezen/mozganska kap 1,3
Bolezni ¢util — vid 16,3
Bolezni ¢util — sluh 9.9
Zdravljenje z anksiolitiki 17,2
Zdravljenje z uspavali 43,8
Zdravljenja s psihiatri¢nimi zdravili 91,0
Zdravljenje s kardiotoniki in drugimi zdravili 55,4
Zdravljenje z inzulinom 15,9
Zdravljenje z dodatnimi zdravili, po potrebi 85,0
Uporaba hodulje, palice, bergel 10,7
Uporaba invalidskega vozicka 35,2
Uporaba pripomockov za inkontinenco 95,7

Visoka povprecna starost populacije kaze na pestro sliko patoloSkih procesov, med
katerimi so najbolj pogoste bolezni gibal, ki so prizadele skoraj 90 % starostnikov. KaZze
tudi, da gibalna aktivnost oseb z demenco zahteva boljSe poznavanje regresivnih procesov,
saj bi z ustrezno obravnavo lahko preprecili imobilnost in dolgotrajno lezanje v postelji z
vsemi posledicami, ki jih to prinaSa. Postavlja pa se tudi vpraSanje, ki ga ne smemo
spregledati, to je delovanje zdravil, saj imajo tudi ta svoje neZelene ucinke prav na

podrocju gibanja.

5.2 Samostojnost in funkcioniranje oseb z demenco

Komponenta "samostojnost pri zadovoljevanju osnovnih Zivljenjskih potreb"” je izmerjena

s pomocjo enajstih postavk, ki vsebujejo osnovna vsakodnevna opravila, ocenjena na

7 Samostojnost pri opravljanju osnovnih Zivljenjskih potreb se nana$a na enajst temeljnih
zivljenjskih aktivnosti (higiena, hranjenje, oblacenje, izlocanje, gibanje, izogibanje nevarnostim,
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tristopenjski lestvici, ki loCuje starostnikovo aktivno vlogo, in sicer od samostojnosti
(ocena 1) in delne pomoci (ocena 2) do njegove popolne odvisnosti od tuje pomoci (ocena
3).

Tabela 7:  Porazdelitev ocene udelezbe v zadovoljevanju potreb

Postavka” Sam [1] | Voden [2] Odvisen od pomo¢i [3]

Osebna higiena in urejenost 7,3 % 253 % 67,4 %
Hranjenje in pitje tekoCin 15,0 % 24,9 % 60,1 %
Oblacenje in slacenje 7,7 % 25,8 % 66,5 %
Izlo¢anje in odvajanje 7,7 % 26,2 % 66,1 %
Gibanje in sprememba polozaja 12,4 % 23,2 % 64,4 %
Izogibanje nevarnostim v okolju 8,2 % 27,0 % 64,8 %
Spanje in pocitek 10,7 % 29,6 % 59,7 %
Kovrnumkacga, izrazanje potreb in 9.4 % 26.6 % 64,0 %
obcutkov

Ucenje in pridobivanje znanja 4,3 % 21,9 % 73,8 %
Koristno delo in razvedrilo 43 % 22,3 % 73,4 %
Odnosi z ljudmi 7,7 % 25,8 % 66,6 %

Povprecne ocene posameznih postavk lestvice (glej tabelo 3) so v intervalu od vrednosti 1,
ki pomeni, da aktivnost opravlja starostnik sam, do vrednosti 3, ki pomeni, da je starostnik

popolnoma odvisen od tuje pomoci.

Glede na visoko skladnost postavk (vrednost a-Cronbach) lahko ugotovimo, da ta lestvica
meri latentno dimenzijo od samostojnosti starostnika za opravljanje vsakodnevnih opravil
do popolne odvisnosti. Visje vrednosti aritmeti¢ne sredine glede na kodirane vrednosti
spremenljivk predstavljajo vi§jo stopnjo odvisnosti, manjSe povprecje pa visjo stopnjo

samostojnosti (glej tabelo 8).

spanje, komunikacija, uc¢enje, koristno delo, socialni odnosi). Nekatere aktivnosti se izvajajo proti
pri¢akovanjem, saj gre za interindividualni proces.

7 Cronbachov koeficient alfa, ki meri skladnosti postavk, je na tej lestvici 0,979 (nestandardizirana
vrednost lestvice pa 0,974).
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Tabela 8:  Povprecne ocene postavk lestvice 'Samostojnost pri zadovoljevanju osnovnih

zivljenjskih potreb'
Popravljeni Cronbachova
posm s (IS gy | el | A i

postavkami postavke
Osebna higiena in urejenost 2,60 0,62 0,905 0,971
Hranjenje in pitje tekocCin 2,45 0,74 0,890 0,971
Oblacenje in slacenje 2,59 0,63 0,923 0,971
IzloCanje in odvajanje 2,58 0,63 0,892 0,972
Gibanje in sprememba lege 2,52 0,71 0,909 0,971
Izogibanje nevarnostim v okolju 2,57 0,64 0,921 0,971
Spanje in pocitek 2,49 0,68 0,883 0,972
I;;gﬁgigl\:adj a izrazanje potreb in 2,55 0.66 0.914 0,971
Ucenje in pridobivanje znanja 2,70 0,55 0,812 0,976
Koristno delo in razvedrilo 2,69 0,55 0,827 0,975
Odnosi z ljudmi 2,69 0,63 0,896 0,971
Skupaj (povprecje postavk) 2,57 0,55 0,905 0,979
Skupaj (povprecje lestvice) 28,30 6,66

Pregled standardiziranih postavk lestvice samostojnosti pri zadovoljevanju osnovnih

zivljenjskih potreb nakazuje, da so varovanci najbolj samostojni pri oblacenju, spanju,

izloanju in hranjenju. Povezanost spremenljivk z gibalnimi spremembami in kognitivnimi

motnjami nas opozarja na dejstvo, da oskrbovanci vecji del dnevnega Casa prezivijo v

vozic¢ku ali v postelji in imajo namescen inkontinencni pripomocek (plenice). Hranijo se

samostojno s pomocjo negovalcev ali brez pomoci, saj prav ta funkcija najpozneje izgine.

89



Tabela9:  Porazdelitev ocene udelezbe v opravilu

Postavka Sam [1] Voden [2] Odvisen od pomoci [3]
Se brije / nali¢i 8,5 % 24,5 % 67,0 %
Najde stranis$¢e in se sam uredi 7.3 % 24 % 68,7 %
Obleko in pripomocke odlaga 6,4 % 24,5 % 69,1 %
Zapenja si gumbe, zaveze vezalke 8,2 % 23,2% 68,6 %
NamazZe in nadrobi kruh 10,3 % 22,7 % 66,9 %
Pri hranjenju uporablja pribor 12,9 % 21,9% 65,2 %
Uporablja ortopedske pripomocke 6,4 % 3,4 % 90,1 %
Orientira se v domskem okolju 6,0 % 24,5 % 69,5 %
Uporablja telefon, mobilnik 3,9% 2,6 % 93,5 %
Uporablja klicno napravo 11,2 % 15,9 % 72,9 %
Perilo odlaga v pranje 3,9 % 18,5 % 77,7 %
Ureja omaro in okolico 5,6 % 18,5 % 76,0 %
Opazi nevarnost 4,7 % 22,3 % 73,0 %
Uporablja dvigalo 7,3 % 22,3 % 70,4 %
Vzdrzuje konji¢ek [hobi] 5,6 % 15,9 % 78,5 %

Povpreéna stopnja samostojnosti starostnikov na lestvici ocen funkcioniranja’ je nekoliko
niZja od povprecne stopnje samostojnosti pri zadovoljevanju osnovnih Zivljenjskih potreb,
saj je za samostojno funkcioniranje pri izvajanju sestavljenih aktivnosti potrebna visja
stopnja kognitivnih sposobnosti. Pri tretjini oseb podatka o vrednostih KPSS ni bilo, pri
preostalih je ta v povpre¢ju znasala 11,1 tock, kar oznaCuje zelo hud kognitivni
primanjkljaj. Povprecne ocene posameznih postavk lestvice so v intervalu od vrednosti [1],
kar pomeni, da aktivnost opravlja sam, pa do vrednosti [3], ki oznacuje visoko stopnjo
odvisnosti od tuje pomoci. Roth (2004) v svoji raziskavi navaja razline vrednosti
funkcionalnih sposobnosti in utemeljuje, da je tezko preverjati podoben vzorec, ker osebe

nimajo stabilnih parametrov in tako velika variabilnost vzorca vpliva rezultate.

™ Samostojnost pri funkcioniranju kaZe na ohranjene funkcionalne sposobnosti za smiselno
izvajanje sestavljenih aktivnosti (britje, zapenjanje gumbov, uporaba telefona, urejanje omare).

7> Kratek preizkus spominskih sposobnosti ali KPSS je relativno zanesljiv diagnostiéni instrument
za ugotavljanje kognitivnih primanjkljajev pri osebah z demenco.
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Tabela 10: Povprecne ocene posameznih postavk na lestvici funkcioniranja

Popravljeni Cronbachova

Ametn) | borii, | A lesvice
postavkami postavke
Se brije / nalici 2,58 0,645 0,859 0,954
Najde stranis$¢e in se sam uredi 2,61 0,620 0,812 0,954
Obleko in pripomocke odlaga 2,63 0,604 0,868 0,953
Zapenja si gumbe, zaveze vezalke ... 2,61 0,635 0,915 0,953
Namaze in nadrobi kruh 2,57 0,673 0,903 0,953
Pri hranjenju uporablja pribor 2,52 0,714 0,819 0,954
Uporablja ortopedske pripomocke 2,84 0,516 0,096 0,967
Orientira se v domskem okolju 2,64 0,594 0,809 0,955
Uporablja telefon, mobilnik 2,90 0,413 0,567 0,958
Uporablja klicno napravo 2,62 0,679 0,789 0,955
Perilo daje v pranje 2,74 0,521 0,830 0,953
Omaro in okolico ureja 2,70 0,567 0,844 0,953
Opazi nevarnost 2,68 0,559 0,761 0,955
Uporablja dvigalo 2,63 0,617 0,892 0,952
Vzdrzuje hobi 2,73 0,557 0,813 0,954
Skupaj (povprecje postavk) 2,66 0,940 0,864 0,960
Skupaj (povprecje lestvice) 39,99 7,770
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Vzorec zajema ve€ kot 61 % oskrbovancev, ki so pri funkcioniranju popolnoma odvisni od
tuje pomoci (61,4 %), kar se ujema s postavkami o samostojnosti pri izvajanju osnovnih
zivljenjskih aktivnosti. Odvisnost je postavka, ki kaze natan¢nejSo analizo, saj odpira
vprasanje vpliva dominantnega modela obravnave na upadanje samostojnosti. Podobno
navajata Roth (2002) in Eichener (2004), ko ugotavljata, da je ohranjanje in ponovno
vzpostavljanje samostojnosti odvisno od institucionalne usmeritve in pretezno zdravstvene
oskrbe. Potreben pa bi bil izracun, koliko samostojnosti oskrbovanec prinese s seboj in

kako hitro se odvisnost poglobi, ¢e bi se globlje ukvarjali z omenjenimi posebnostmi.

| Cavisnost od tuje pomodi---=
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Graf 4: Porazdelitev standardiziranih postavk lestvice 'samostojnost-odvisnost pri

funkcioniranju'

Pregled standardiziranih postavk lestvice samostojnosti pri funkcioniranju kaze, da so
varovanci najbolj samostojni pri zapenjanju gumbov, opaZanju nevarnosti (brez
predvidevanja posledic), mazanju kruha, britju/li€enju, uporabi telefona ter uporabi dvigala
(brez predvidevanja posledic). Najredkeje so samostojni pri uporabi jedilnega pribora,

orientaciji v domu, uporabi klicne naprave in stranisca, kar je razvidno iz grafa 4.

5.3 Socialne potrebe oskrbovancev

Delez socialnih potreb stanovalci zadovoljujejo z rednimi obiski svojcev, sorodnikov in
prijateljev. V zadnjem tednu pred zbiranjem podatkov je velika vecina oskrbovancev imela

obiske, teh ni imelo le 10 % varovancev. Najpogostejsi obiskovalci so bili héere in sinovi.
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Zelo majhen je bil deleZ oseb brez svojcev (2,1 %) ter brez prijateljev (4,3 %). Znano je, da
globlja ko je kognitivna motnja, ve¢ socialnih stikov starostniki potrebujejo, vec
potrebujejo tudi blizine ljudi in Zzivali, tako navajajo Sulimma (2003), Wagner (2004),
Zvelc (2006) in (Mielczarek (2005). Ugotovljeno je, da je v zadnjem tednu veéina
varovancev imela en obisk sorodnika ali prijatelja, 28 % pa je imelo ve¢ kot dva obiska v
tem obdobju. Obiskovalci so pomemben integralni del zZivljenja v domu, saj pri osebi z
demenco ponovno aktivirajo pozitivna Custva in upanje ob vzdrzevanju komunikacijskih
sposobnosti. Institucionalna struktura domov, vklju¢enih v raziskavo, nima namensko
nacrtovanih strukturiranih dejavnosti za svojce in obiskovalce, saj svojci obicajno zelijo
vsako minuto posvetiti svojemu bliznjemu. Obiskovalci pa tudi opazajo, da so zaposleni
izjemno obremenjeni z negovanjem in skoraj ni individualne obravnave, kaj Sele

usmerjenih aktivnosti za osebe z demenco.

Tabela 11: Porazdelitev Stevila obiskov ter Stevila socialnih aktivnosti

Stevilo Stevilo Kumulativni | Stevilo socialnih Stevilo Kumulativni
obiskov starostnikov % aktivnosti starostnikov %
0 23 9,9 0 156 67,0
1 145 72,1 1 52 89,3
2 59 97,4 2 13 94,8
3 5 99,6 3 10 99,1
4 100,0 4 1 99,6
5 1 100,0
Skupaj 233 233

Drugi del socialnih potreb starostniki z demenco zadovoljujejo s socialnimi aktivnostmi, ki
se jih udelezujejo v zelo majhnem delezu. Slednje vodi v razmislek o morebitni
neprilagojenosti aktivnosti funkcionalnim in gibalnim sposobnostim posameznikov ob
sicer hudem kognitivnem upadu, saj udelezba od posameznika zahteva voljo in energijo, ki

jo ta lahko ¢rpa iz dnevne strukture aktivnosti in spodbud zaposlenih.
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V vzorcu se dve tretjini opazovanih oskrbovancev z demenco ne udelezujeta nobene od
navedenih socialnih aktivnosti — niti praznovanj lastnih ali tujih rojstnih dni, ne vzdrzujejo
stikov s svojci, se ne udelezujejo dogodkov in srecanj v domu ter ne spremljajo druzbenega
dogajanja. Vzorec kaze na izrazito neaktivno populacijo, ki bi jo kazalo v tej smeri bolje
raziskati in odgovoriti na vprasanja, ali v domovih oskrbovance premalo spodbujajo k
aktivnostim, ali je osebja Steviléno premalo in kaksna je pestrost ter kakovost ponujenih

vsebin. Koliko je aktivnosti, ki spodbujajo usmerjenost v Zzivljenje, in koliko tistih za

obvladovanje vsakdana?

Najbolj pogosta aktivnost oskrbovancev z demenco je udelezba na raznih dogodkih v
domu, posebej ob ve¢jih praznikih (22,7 %), ki jih organizirajo zaposleni (glej tabelo 13).
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Tabela 12: Porazdelitev starostnikov glede na aktivno udelezbo v zadovoljevanju

socialnih potreb

Aktivnost Delez starostnikov [%]
Praznuje lasten in tuj rojstni dan 2,6 %
Vzdrzuje stike s svojci 5,2 %
Udelezi se dogodkov 22,7 %
Udelezi se sre¢anj 11,2 %
Spremlja druzbeno dogajanje/mediji 8,6 %
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Tabela 13:  Struktura obiskovalcev v zadnjem tednu

Obiskovalci v zadnjem tednu Delez [%]
Obisk moza 3,0
Obisk Zene 5,2
Obisk sina 26,2
Obisk héere 44.6
Obisk zeta 4,7
Obisk snahe 3,9
Obisk brata 2,1
Obisk sestre 4.7
Obisk vnuka 6.9
Obisk necaka 8,6
Drugi obiskovalec 3,9
Obisk soseda 2,1
Obisk prijatelja 3,4

Tabela 13 kaZe, da imajo oskrbovanci z demenco v institucionalni oskrbi, kjer je 85 %
zenske populacije, kljub precej socialno pasivnemu zivljenjskem slogu redne tedenske
obiske pretezno lastnih otrok ter vnukov in necakov. Drugi sorodniki in prijatelji so

redkejsi obiskovalci, kar potrjuje dejstvo, da se z odhodom v dom socialna mreza ozi.

V domskem zivljenju so le trije oskrbovanci z demenco v zadnjem mesecu sporocali lastno
mnenje o hrani in oskrbi ter tako sodelovali pri zivljenju in aktivnostih v domu. Ustaljena
rutina domskega Zivljenja in kognitivni primanjkljaji ponujajo le malo priloZnosti za
tovrstno udelezbo. Prehitro odvzemanje vlog in neizkori§¢anje ohranjenih sposobnosti kaj
hitro pripelje v odvisnost. To je pri¢etek konca, ko se posameznik z imenom in priimkom
izgubi v povprecju mnozice, ugotavlja tudi Roth (2002). Uvajanje novih konceptov z
opolnomocenjem posameznika pa zahteva vecji napor zaposlenih pri delu z oskrbovanci z

demenco, ki ob trenutno postavljenih normativih v¢asih ne zmorejo niti obveznega dela.

5.4 NezZeleni dogodki in ukrepi

Oskrbovanci z demenco z vidika varnosti predstavljajo izjemno ranljivo populacijo, saj so
sprio starosti, motenj funkcioniranja in predvidevanja nevarnosti ve¢inoma v odvisnem
poloZaju. Polovica vseh opazovanih starostnikov (50,6 %) je v zadnjem mesecu prejela
vsaj eno dodatno zdravilo za odpravo moteCega vedenja, dve ali ve¢ dodatnih zdravil pa le

1,3 % starostnikov. Posebnih varovalnih ukrepov’® (ograja na postelji, oviranje) je bilo v

76 Posebni varovalni ukrepi vsebujejo aktivnosti omejevanja svobode z razli¢nimi sredstvi, bodisi
fizi¢no, bodisi medikamentozno, oboji pa so doloceni s protokoli ravnanja ter usklajeni z Zakonom
o dusevnem zdravju (9. avgust 2009) ter drugimi pravilniki in protokoli. O varovalnem ukrepu se
vodi posebna dokumentacija in obvesca klju¢ne osebe.
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zadnjem mesecu deleznih 76 % starostnikov, za 26,6 % starostnikov pa je bilo potrebno

vsaj enkratno obves¢anje klju¢nih svojcev (glej tabelo 14).

Tabela 14: Posebni varovalni ukrepi

Spremenljivka Delez starostnikov
Aplikacija posebnih varovalnih ukrepov (ograja na postelji, fiksacija) 76,0 %
Dodatna zdravila 51,9 %
Obvescanje kljuénih svojcev 26,6 %

Zaradi omenjenih tezav v starosti, S¢ posebej zaradi demence in gibalne nekativnosti v
domskem okolju, se starostnikom najpogosteje dogajajo neprijetne reci, ki so v neposredni
povezavi z gibanjem. Natanc¢nejSe raziskovanje nezelenih dogodkov bi v okviru stroke
kazalo poglobiti tudi v smislu, kaj je bilo prej, saj gre verjetno za pomanjkanje psihofizi¢ne
kondicije, ki pripelje do padca, ter tako po neuspesni rehabilitaciji ti oskrbovanci ostanejo
v postelji, kar posledicno pripelje do razjed zaradi pritiska. Nezeleni dogodki so
pomemben kazalnik kakovosti oskrbe, manj nezelenih dogodkov pomeni, da je starostnik

delezen ve¢ strokovne oskrbe in pomoci ter obratno (glej tabelo 15).

Tabela 15: Pogostost nezelenih' dogodkov

Spremenljivka Delez starostnikov

Razjeda zaradi pritiska 21,9%
Padec iz postelje, stola, vozicka 24,0 %
Poskus samomora 0,9 %
Bolni$ni¢na okuzba (MRSA, VAC) 0,9 %
Pobeg 0,4 %

Varovalni ukrepi, kot so namestitev ograje na postelji, oviranje, dodatna zdravila in
obvescanje kljucnih svojcev, so bili zelo pogosti, saj so doleteli 90,6 % opazovanih
starostnikov. Ve¢ kot tri varovalne ukrepe je prejelo 19,6 % starostnikov. Uporaba
varovalnih ukrepov je preventivni dejavnik, ki po oceni zaposlenih pravocasno obvaruje
starostnika pred neprijetnim, nezelenim dogodkom, npr. padcem. Vsaj en 'nezeleni'
dogodek v zadnjem mesecu je doletel 40 % starostnikov. Najpogostejsi neprijetni dogodki
so bili padci in razjede, ki se pojavijo zaradi nemobilnosti in drugih dejavnikov. Enajst

starostnikov (4,7 %) je v zadnjem letu dozivelo tri ali ve¢ padcev (glej graf 6).
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Graf 6: Porazdelitev Stevila varovalnih ukrepov in Stevila 'nezelenih' dogodkov

5.5 Medicinski model obravnave

Medicinski model obravnave starostnikov v domovih starejSih obanov Se vedno velja za
dominantnega, kar jasno kaze delez zaposlenih v zdravstveni oskrbi, ki se ukvarja z
negovanjem, z izvajanjem diagnosti¢no terapevtskih aktivnosti, z oskrbo ran ter z
merjenjem vitalnih znakov. K navedenemu je treba Se dodati, da je Stevilo obravnav pri
sploSnem zdravniku in psihiatru izredno visoko. Pregled v ambulanti vkljucuje telesni
pregled, merjenje vitalnih znakov, pregled izvidov krvi in drugih preiskav, ni¢ pa ne kaze,
da bi se v ambulanti dogajalo skupinsko delo ali individualno delo za osebe z demenco v
smislu urjenja spomina, sodelovanja pri jemanju zdravil in nacrtovanja drugih aktivnosti.
Resen razmislek o reorganizacije ambulantne sluzbe bi oskrbovancem lahko ponudil drugo
moznost, pritegnili bi jih lahko k dejavnostim, ki so zanimive, pestre in vsebinsko polne,
ter tako sistematicno ohranjali njihovo dejavno vlogo, zmanjSali odvisnost in zvisali
zadovoljstvo z zivljenjem. Slednje potrjujejo Stevilni avtorji, med njimi Roth (2002),
Eichener (2004) in Wagner (2002).
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Tabela 16: Pogostost medicinskih intervencij in zdravstvenih aktivnosti v enem letu

Postavke Delez oseb Minimum | Maksimum
Negovanje in pomo¢ v 24 urah 98,7 % 0 6
Diagnosti¢ni posegi (Stevilo) 73,0 % 0 6
Odvzem krvi in drugih kuznin (Stevilo) 94,0 % 0 50
Merjenje vitalnih funkcij (Stevilo) 96,6 % 0 54
Oskrba ran in sond (Stevilo) 23,7 % 0 56
Aplikacija infuzijskih teko¢in (Stevilo) 16,3 % 0 15
Hranjenje po sondi ali stomi (Stevilo) 5,2% 0 3
Uporaba inkontinen¢nega programa 71,7 % 0 6
Pomoc¢ pri odvajanju blata 28,8 % 0 3
Pregled v splo$ni ambulanti 98,7 % 0 64
Pregled v specialisti¢ni ambulanti 96,6 % 0 24
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Graf 7: Porazdelitev Stevila medicinskih storitev na posameznega starostnika na letni

ravni

Najmanjse Stevilo medicinskih obravnav na starostnika je znaSalo Stiri obravnave. V

zadnjem letu je bilo v splo$ni ambulanti pregledanih 96,6 %, v specialisticni psihiatri¢ni

ambulanti pa 98,8 % vseh oseb v vzorcu. Prav tolikSen deleZ starostnikov (98,7 %) je

potreboval negovanja v 24-tih urah. Potreba po negovanju nikakor ni nepomembna

spremenljivka, vendar se mora ta model nacrtno dopolnjevati z ostalimi modeli, ki slonijo

na socialnih stikih in odnosih ter medosebni interakciji. Starostnik z demenco poleg zdravil

potrebuje tudi pestre socialne scenarije, ob katerih bo aktiviral lastne kompetence in tako

krepil avtonomijo pri obvladovanju vsakodnevnih nalog ter posledi¢no pri oblikovanju

zivljenjskega okolja. Raziskavi Nova pojmovanja demence (Gregor, 2004) in Spodbujanje
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zdravja, preventiva in rehabilitacija v starosti — naloga zdravstvene nege (Pavlik idr. 2004)
Se dodatno podpirata pozitivno naravnanost obravnave z aktiviranjem sposobnosti in

socialnih stikov.

5.6 Psihosocialni model

Opazovanje populacije v Casu raziskave je pokazalo, da se psihosocialne aktivnosti
dogajajo sicer bolj nenacrtovano, naklju¢no in brez prave strukture. Najbolj pogosta oblika
psihosocialnih aktivnosti, ki so se je udelezevali starostniki, je bila aktivnost v telesno
gibalni skupini, v katero je bil vkljucen vsak tretji opazovani oskrbovanec. Drugi
najpogostejsi obliki psihosocialne aktivnosti sta bili bivanje na terapevtskem vrtu in urjenje
spomina ter pozornosti, ki jih delno izvajajo tudi obiskovalci s svojci, saj bi individualna
obravnava zahtevala fizicno odsotnost zaposlenega ter posledi¢no njegovo nedosegljivost

za druge.

V domu bi se tako morali zavedati, da bi z natan¢nim ugotavljanjem stanja in
nacrtovanjem usmerjenih aktivnosti dokazali upravicenost zahtev za izboljSanje kadrovskih

normativov.

Tabela 17:  Vkljucenost v psihosocialne aktivnosti

Postavke Delez aktivnih starostnikov
Urjenje spomina in pozornosti 21,0 %
Skupina senzorne stimulacije 2,1 %
Skupina bazalne stimulacije 10,3 %
Individualno biografsko delo 3,0 %
Trening socialnih ves¢in 0,4 %
Literarno bralna skupina 13,7 %
Glasbeno likovna skupina 17,6 %
Krozki interesnih dejavnosti 5,6 %
Telesno gibalna skupina 33,9 %
Obnavljanje vzorcev samooskrbe 1,3 %
Gospodinjsko delo 5,6 %
Delo z domacimi ljubljencki 0,4 %
Bivanje na terapevtskem vrtu 23,2 %
Sodelovanje v lutkovnem krozku 2,6 %
Aktivnost roCna dela 34 %

Iz podatkov v tabeli 17 je razvidno, da se bolj izvajajo skupinske aktivnosti in le redko
individualne, saj z enim delovnim terapevtom za 200 oskrbovancev nikakor ni mogoce

zaceti kontinuiranega individualnega dela z rehabilitacijo funkcionalnih sposobnosti.
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Raziskave o ohranjanju kognitivne rezerve in izboljSanju funkcioniranja, kot navajata
Frank in Konte (2005), bi kazalo upostevati spri¢o bistveno prehitrega bolezenskega upada
vseh sposobnosti ter posledicno odvisnosti od pomocnikov pri obvladovanju zivljenjskega

okolja.

5.7 Ekoloski model

Ekoloski model zajema oblikovanje fizi¢nega, socialnega in osebnega okolja z namenom
spodbujanja aktivnosti, ohranjanja socialnih stikov in avtonomije. Spremenljivke, s katerim
merimo starostnikovo zmoznost oblikovanja osebnega fizicnega okolja, so: domaci kosi
pohistva, sodelovanje pri opremljanju skupnih prostorov, spodbujanje osebja k
sodelovanju, urejanje osebnih fotografij ter drugo. Najbolj pogosto obliko osebnega
fizicnega prostora v domu starejSih obcCanov predstavlja prineseni kos pohistva.
Neposredno obliko osebnega fizicnega prostora pa predstavlja tudi neomejen ¢as obiskov,

ki velja za vse opazovane starostnike.

Socialno okolje oseb z demenco je v marsi¢em odvisno od ze utecenih stikov oseb, ki
dnevno ali tedensko obiskujejo svojega svojca. Posebnost opazovane populacije se kaze
tudi v razliCnem sprejemanju sostanovalcev in drugih ljudi. Zato bi strukturirane
socioterapevtske vsebine v obliki manjSih skupin bile Se toliko bolj nujne, saj sta
kontinuiteta in konstantnost dimenziji, ki utemeljeno pomagata ohranjati potrebo po

samostojnem odloc¢anju in neodvisnem zivljenju s sobivanjem z drugimi.

Tabela 18: Oblikovanje osebnega fizicnega okolja

Postavke DelezZ starostnikov
Prinesel domaci kos pohistva 9.4 %
Oprema skupnih prostorov stimulira k aktivnosti 0,9 %
Osebje spodbuja in usmerja k sodelovanju aktivnosti 2,6 %
Sam ureja osebne fotografije 4,7 %

Fotografije in predmeti iz osebnega zivljenja predstavljajo vez s preteklostjo, ki
aktualizirana vzbudi spominjanje na dogodke. Ob tem osebe z demenco postanejo
zivahnejSe, kar pokazejo z gibi, nasmehom, govorico ali dotikom. Predmetni svet, zdruzen
z biografijo posameznika, predstavlja celoto, ki jo lahko v terapevtski obravnavi umestimo

v strukturo dnevnega dogajanja.
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Samo 14,6 % starostnikov z demenco goji vsaj eno od oblik osebnega fizi€nega prostora,
¢e ne upostevamo moznosti neomejenih obiskov ter socialnih stikov z osebjem, ki veljajo
za vse starostnike. Menim, da svojci in sorodniki niti ne vedo, da bi star fotelj ali knjizna
omara delovala terapevtsko ob nemiru ali nespecnosti, ki so pogosti zapleti ob pojavu
demence. Zaposleni, ki naj bi bili posebej usposobljeni za delo z osebami z demenco, pa
lahko svojcem svetujejo, kaj lahko prinesejo, Cesar bi bil oboleli posebej vesel ter kako
bodo pri tem lahko sodelovali. Tukaj bi kazalo aktivirati biografski medij za podporno

sooblikovanje okolja in Zivljenja starostnika z demenco.

5.8 Rehabilitacijski model

Rehabilitacijo v starosti, Se posebej pri osebah z demenco v instituciji, je treba zaceti zelo
zgodaj, najboljSe takoj ob sprejemu, saj mora biti rehabilitacijski nacrt izdelan kmalu po
prihodu. Pravilnik o postopkih pri uveljavljanju pravice do institucionalnega varstva
doloca, da se individualni nacrt aktivnosti oblikuje v enem mesecu, kar je vsekakor
predolga doba, saj se ob opustitvi aktivnosti v nestimulativnem okolju sposobnosti oseb z
demenco izjemno reducirajo na najosnovnejSe izvajanje preprostih gibov. Nikakor ne
pricakujemo vrhunskih rezultatov, vendar je treba aktivnost, kompetentnost in avtonomijo
obolelih ohranjati, saj imajo do tega pravico. Raziskava v okviru pricujoe doktorske
disertacije je potrdila domnevo, da je takSnih aktivnosti premalo, da se le pesica oseb
udelezuje aktivnosti, ki so bile na voljo. Tako vecina aktivnosti v sklopu dnevnih aplikacij
rehabilitacijskih tehnik vkljucuje le po enega oskrbovanca (en oskrbovanec predstavlja
0,4 % celotnega vzorca). Najbolj pogoste pa so druge individualno prilagojene aktivnosti

in aktivnost za obnovo mobilnosti starostnika.
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Tabela 19: Porazdelitev rehabilitacijskih tehnik pri delu z oskrbovanci

Postavka Delez starostnikov
Vkljuéuje se v individualno uéenje samooskrbe pri TZA” 0,4 %
Spoznava uporabo posameznih aparatov 0,4 %
Obnavlja gospodinjske aktivnosti 2,1 %
Uri funkcionalne sposobnosti 1,3 %
Obnavlja vzpostavljanje socialnih kontaktov 4,3 %
Uri socialne ves¢ine 43 %
Obnavlja mobilnost 9.5 %
Obnavlja komunikacijske vzorce sposobnosti 2,1%
Obnavlja izrazanje potreb, Custev in zelja 0,9 %
UcCenje izraZanja interesov za konjic¢ek, aktivnost 2,1 %
Urjenje preizkuSenih resitev situacij 0,4 %
Spoznava predmete v okolju in jih imenuje 0,4 %
UC¢i se ravnanja z denarjem 0,4 %
Obnavlja branje, pisanje in raCunanje 0,4 %
Obnavljanje priprave in jemanja zdravil 0,4 %
Individualno prilagojene aktivnosti 9,4 %

Opazno je, da se v vzorcu velika ve€ina opazovanih starostnikov ne udelezuje nobene od
rehabilitacijskih aktivnosti, kar znasa 79 % opazovanih starostnikov. Dveh in vec
rehabilitacijskih aktivnosti se udelezuje le 10,4 % oskrbovancev. Res je tudi, da dnevne
spremembe vedenja in Custvovanja ter pojav drugih znakov, ki izhajajo iz ostalih bolezni,

vplivajo na percepcijo in aktivnost posameznika.

Poudariti je treba, da v domovih za izvajanje rehabilitacijskih aktivnosti izven podrocja
negovanja nimajo posebej zaposlenega osebja, normativ en delovni terapevt in en
fizioterapevt za skoraj 200 oskrbovancev namre¢ nikakor ne zadosca realnim potrebam, ki

bi jih kazalo v praksi nujno razresiti.

5.9 Ocena vedenja in ¢ustvenega izraZzanja

Kot Ze omenjeno je ocena vedenja in Custvenega izrazanja oseb izvedena na osnovi
opazovanja posameznikov z demenco ter pomembno vpliva na sodelovanje oskrbovancev
v dnevnem dogajanju. Vrednosti so predstavljene kot relativna razmerja v odstotkih, ki
predstavljajo izrazeno pogostost pri oskrbovancih in so osnova za oblikovanje dominantnih
potez, ki jith bomo v nadaljevanju izvedli z Wardovim postopkom dolocanja 'voditeljev' v
hierarhicnem postopku razvr§c¢anja, nato pa z metodo 'majblizjih sosedov' (ang. k-means
cluster) 'vsilili voditelje' oziroma centroide skupin, ki smo jih izracunali v predhodnem

hierarhi¢nem postopku.

7 Okraj$ava za temeljne Zivljenjske aktivnosti (TZA), oblagenje, odvajanje, hranjenje, vzdrzevanje
telesne temperature in drugo.
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Tabela 20: Pogostost, oziroma ocenjena valenca Custvenega izrazanja pri oskrbovancih

Sploh ne | Redko drzi | Vecinoma | Pogosto | Redno drzi

Postavke drzi [%] [%] drzi [%] drzi [%] [%]

Agresiven 82,0 5,2 7,7 3,9 1,3
Jezen 76,4 3,4 9,4 8,6 2,1
Razdrazljiv 73,0 4,7 11,2 6,9 43
Vznemirjen 73,8 3,9 12,0 6,9 3,4
Prepirljiv 83,3 0,4 6,9 6,0 3,4
Neucakan 85,8 0,9 3,9 6,0 3,4
Zmerja/kri¢i 88,0 0,4 4.3 5,2 2,1
ApatiCen 84,1 0,0 5,6 6,0 4.3
Brezvoljen 75,1 0,9 5,6 11,2 7,3
Pasiven 82,0 1,3 2,6 9,0 5,2
Dremav 85,4 04 3,9 4,3 6,0
Umirjen 67,0 0,4 4,7 20,6 7,3
PrestraSen 90,1 0,4 2,6 4.7 2,1
Zalosten 85.8 1,3 4,3 52 3.4
Jokav 93,6 0,4 1,7 3,0 1,3
Vesel 83,7 0,4 3,0 7,3 5,6
Prijazen 54,1 0,4 5,6 23,6 16,3
Vedozeljen 97,9 0,0 0,0 1,3 0,9
Zadovoljen 54,5 0,4 6,0 21,0 18,0
Zgovoren 79,8 0,4 3,0 7,3 9,4
I8¢e druzbo 84,1 0,4 0,9 4.7 9,9
Izraza obCutenje varnosti 97,0 0,0 4,0 0,4 2,6

Pregled povprecnih vrednosti spremenljivk v tabeli 20 kaze, da sta pri opazovanih
oskrbovancih z demenco najmocneje izrazeni pozitivni Custvi, kot sta 'prijazen' in
'zadovoljen'. Najnizjo valenco imata potezi 'vedozeljen' in 'izraza obcutek varnosti', kar

verjetno sovpada s procesom razvoja demence.
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Tabela 21: Povprec¢ne vrednosti in standardne deviacije ocen vedenja in Custvenega

izrazanja™

Minimum Maksimum | Aritmeti¢na sredina SD
Agresiven 0 5 1,4 0,9
Jezen 0 5 1,6 1,1
Razdrazljiv 0 5 1,7 1,2
Vznemirjen 0 5 1,6 1,1
Prepirljiv 0 5 L5 1,1
Neucakan 0 5 1,4 1,0
Zmerja/krici 0 5 1,3 0,9
Apaticen 0 5 1,5 1,1
Brezvoljen 0 5 1,8 1,4
Pasiven 0 5 L5 1,2
Dremav 0 5 15 1,1
Umirjen 0 5 2,0 1,5
Prestrasen 0 5 1,3 0,9
Zalosten 0 5 1,4 1,0
Jokav 0 5 1,2 0,7
Vesel 0 5 1,5 1,2
Prijazen 0 5 2,5 1,7
Vedozeljen 0 5 1,1 0,5
Zadovoljen 0 5 2,5 1,7
Zgovoren 0 5 1,7 1,4
18¢e druzbo 0 5 1,6 1,3
Izraza obCutenje varnosti 0 5 1,1 0,7

¥ Lestvica ima vrednosti v razponu 1 do 5, vrednosti pa 1 — sploh ne drZi, 2 — redko drzi, 3 —

vecinoma drzi, 4 — pogosto drzi in 5 — vedno drzi.
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Dendrogram using Ward Method

Rescaled Distance Clusztser Combins

Graf 9: Hierarhi¢na analiza skupkov spremenljivk po Wardovi metodi
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Tabela 22: Konc¢ni centri skupin po metodi 'vsiljenih voditeljev', centroidov, s pomocjo

Wardove metode

Skupina
Postavke Apaticen (n=66) Agresiven (n=55) Vesel (n=112)
Agresiven 0,29950 1,16502 0,39561
Jezen 0,36232 1,36417 0,45640
Razdrazljiv 0,44993 1,14440 0,29685
Vznemirjen 0,01316 0,16793 0,07471
Prepirljiv 0,26695 0,86586 0,26789
Neucakan 0,22978 0,67074 0,19398
Zmerja 0,29071 0,76924 0,20644
Apaticen 0,97898 0,34933 0,40535
Brezvoljen 1,07162 0,33997 0,46454
Pasiven 0,84182 0,36947 0,31464
Dremav 0,82429 0,41046 0,28418
Umirjen 0,21311 0,57886 0,15868
PrestraSen 0,48907 0,32021 0,13096
Zalosten 0,48632 0,11388 0,23066
Jokav 0,32028 0,03399 0,20543
Vesel 0,27502 0,37258 0,34502
Prijazen 0,39187 0,67021 0,56004
Vedozeljen 0,02902 0,03374 0,03367
Zadovoljen 0,52635 0,62957 0,61934
Zgovoren 0,43943 0,38766 0,44932
18¢e druzbo 0,38197 0,42712 0,43484
Izraza obcCutek varnosti -0,17515 -0,17515 0,18922

Razvrstitev Custvenega izrazanja starostnikov z demenco kaze, da velina izraza
zadovoljnost, prijaznost, zgovornost, druzabnost in veselje (48 %). Povprecno vrednost
kaze izrazanje vedoZzeljnosti, ki ni tipicno za nobeno od treh skupin (standardizirana
povprecna vrednost je okrog 0). Druga skupina se najmocneje izraza z brezvoljnostjo,
apati¢nostjo, pasivnostjo in dremavostjo. Ta tip Custvenega izrazanja se kaze na 28 %
oskrbovancev z demenco. Tretja skupina custvenega izrazanja, 24 % oskrbovancev,

najmocneje izraZa jezo, agresivnost, razdrazljivost, prepirljivost in zmerljivost.

Ugotovljena razpolozenja nakazujejo na potrebo po nacrtnem vkljucevanju vseh
oskrbovancev z demenco, tako tistih, ki kazejo pozitivno pripravljenost do sodelovanja, kot
tistih, ki so pasivni in manj pripravljeni na sodelovanje. Terapevtski u¢inek nacrtovanih
intervencij bi kazalo izmeriti s standardiziranim instrumentarijem na vefjem vzorcu

populacije v kateri od prihodnjih Studij s tega podrocja.
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6 PREVERJANJE HIPOTEZ

V raziskovalnem delu se zastavljajo naslednje hipoteze, ki so preverjene s statisticnimi

metodami, in sicer:

Hipoteza 1: Med oskrbovanci z demenco, ki imajo zadovoljene osnovne potrebe
(hrana, osebna higiena, odvajanje), in oskrbovanci, ki dnevno zadovoljujejo tudi
socialne potrebe (sprejemanje obiskov, izhodi izven institucije, druZenje), obstajajo

pomembne razlike glede stopnje samostojnosti pri izvajanju Zivljenjskih aktivnosti.

Tabela 23: Porazdelitev Stevila obiskov in zadovoljevanje socialnih potreb

Zadovoljevanje socialnih potreb [Stevilo udelezb]
Stevilo obiskov 0 1 2 3 4 5 Skupaj
0 13 7 1 1 1 0 23
1 99 34 9 3 0 0 145
2 40 10 3 5 0 1 59
3 3 0 1 0 0 5
4 1 0 0 0 0 0 1
Skupaj 156 52 13 10 1 1 233

Socialne potrebe in Stevilo obiskov nista povezani spremenljivki (Spearmanova korelacija
je 0,018, p=0,786). V nadaljevanju bosta zato obravnavani kot dva razli¢na pojma.

Tabela 24: Spearmanov korelacijski koeficient med spremenljivkami zadovoljevanje
socialnih potreb in lestvica samostojnosti pri funkcioniranju ter lestvica
samostojnosti pri osnovnih zivljenjskih potrebah

Zadovoljevanje Lestvica Lestvica
Postavke svocw.llmh pqtvre_b sarnostanostl samost01n0§t1 pr1
(Stevilo razli¢nih pri osnovnih
udelezb) funkcioniranju |zivljenjskih potrebah
Zadovoljevanje socialnih potreb | rho 1,000
(Stevilo razli¢nih udelezb) P)
Lestvica samostojnosti/odvisnosti| rho 0,274 1,000
pri funkcioniranju p 0,000
Lestvica samostojnosti rho 0,248 0,820 1,000
/odvisnosti pri osnovnih
Yivljenjskih potrebah p 0,000 0,000
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Graf 10: Samostojnost pri zadovoljevanju osnovnih Zivljenjskih potreb in obiski svojcev v

zadnjem tednu

Graf 10 prikazuje mediano vrednosti rezultatov za odvisnost od pomoci pri zadovoljevanju
osnovnih zivljenjskih potreb (oranzna ¢rta) in obseg vseh vrednosti te lestvice, razen

ekstremov in osamelcev.

Osebe, ki so v zadnjem tednu imele obiske, so znacilno bolj odvisne od tuje pomoci pri
zadovoljevanju osnovnih zivljenjskih potreb kakor osebe, ki niso imele obiskov
(t-test=2,899; sp=231,0; p=0,004). Oskrbovanci, ki so bolj nebogljeni, imajo tudi vec
obiskov svojcev kot tisti oskrbovanci, ki so bolj samostojni pri opravljanju osnovnih
zivljenjskih potreb. Tako najpogosteje hc¢erke kazejo naklonjenost in obcutek dolznosti do
obolelega starSa ter pomembno prispevajo k razumevanju potreb in k boljSemu pocutju

posameznika v domskem varstvu.
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Graf 11: Samostojnost pri funkcioniranju in obiski svojcev v zadnjem tednu

Graf 11 prikazuje mediano vrednosti rezultatov za odvisnost od pomo¢i pri funkcioniranju

(rumena ¢rta) in obseg vseh vrednosti te lestvice razen ekstremov in osamelcev.

Prisotnost obiskov svojcev in prijateljev v zadnjem tednu o€itno ni povezana s stopnjo
samostojnosti pri funkcioniranju. Porazdelitev prisotnosti obiskov v zadnjem tednu je
enaka za vse starostnike, ne glede na to, koliko so odvisni/samostojni pri funkcioniranju,

saj obiskovalci bistveno ne prispevajo k aktivnosti starostnika.
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Graf 12: Porazdelitev samostojnosti pri funkcioniranju glede na zmoznost zadovoljevanja

socialnih potreb
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Skupina starostnikov, ki nima zmoznosti aktivnega zadovoljevanja socialnih potreb, je
znacilno bolj odvisna od tuje pomoci pri zadovoljevanju osnovnih zivljenjskih potreb kot

skupina, ki ima moZznosti zadovoljevanja socialnih potreb (t-test=3,365; df=231; p=0,000).
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Graf 13: Porazdelitev samostojnosti pri funkcioniranju glede na zadovoljevanje socialnih

potreb

Tudi odvisnost od tuje pomoci pri funkcioniranju je povezana z zmoznostjo zadovoljevanja
socialnih potreb. Skupina, ki lahko zadovoljuje socialne potrebe, je znac¢ilno manj odvisna
od tuje pomoc¢i za funkcioniranje (t=3,223; df=231; p=0,001). Nicelno hipotezo o
neodvisnosti zadovoljevanja socialnih potreb od stopnje samostojnosti pri opravljanju

osnovnih zivljenjskih funkcij in drugih funkcij tako lahko zavrzemo.

Poleg tega lahko ugotovimo, da sta lestvici samostojnosti/odvisnosti pri osnovnih
zivljenjskih potrebah in samostojnosti/odvisnosti pri funkcioniranju statisticno znacilno
povezani. Vi§ja stopnja samostojnosti pri opravljanju osnovnih potreb je znacilno

povezana z vi§jo stopnjo samostojnosti pri funkcioniranju.
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Graf 14: Porazdelitev odvisnosti od tuje pomoci pri zadovoljevanju Zivljenjskih potreb in

funkcioniranju

Ti dve vsebinsko razli¢ni odvisnosti torej merita isti pojav. Stopnja odvisnosti od tuje
pomoci za zadovoljevanje osnovnih Zivljenjskih potreb je pozitivho povezana s stopnjo

odvisnosti od tuje pomoci za funkcioniranje.

Hipoteza 1 je potrjena, interpretacija se glasi, da starostniki, ki dnevno zadovoljujejo
socialne potrebe tako, da se aktivno udeleZujejo veé razliénih dogodkov, so praviloma
bolj samostojni pri zadovoljevanju osnovnih Ziviljenjskih potreb ter tudi pri ostalem
Sfunkcioniranju kot tisti, ki zadovoljujejo le osnovne potrebe po hrani, osebni higieni in

odvajanju.

Hipoteza 2: Oskrbovanci z demenco se razlikujejo pri oceni stopnje samostojnosti v

vsakodnevnem funkcioniranju glede na ¢as bivanja v domu.
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Tabela 25: Spearmanov korelacijski koeficient med Stevilom let bivanja v domu in

lestvico samostojnost/odvisnosti pri funkcioniranju

Koliko let je ze v LSS
Postavka J samostojnost/odvisnost
domu S
funkcioniranja
Leta preziveta v domu Rho 1,000
P
Lestvica samostojnost/odvisnost Rho 0,030 1,000
funkcioniranja p 0.648

Statisti¢no je ugotovljeno, da spremenljivki nista znacilno povezani (rho=0,030; p=0,648).
Ceprav drzi, da se oskrbovanci z demenco med seboj razlikujejo pri oceni stopnje
samostojnosti v vsakodnevnem funkcioniranju, vendar to ni odvisno od ¢asa bivanja v
domu oziroma se pojavlja ne glede na Cas bivanja v domu. RazmiSljanje gre v smeri
starosti in zdravstvenega stanja ob prihodu v institucijo ter prisotnosti drugih bolezni, kar
bi lahko vplivalo na odvisnost. Vsekakor se odpira dilema, ki kaze na potrebo, da bi v
domovih z uvajanjem psihosocialnega modela obravnave poudarjali pomen aktivnosti za

vzdrzevanje optimalnega zdravja za u€inkovito obvladovanje Zivljenjskega okolja.

Hipoteza 2 tako v danem primeru ni potrjena, saj tisti oskrbovanci 7 demenco, ki dalj
casa bivajo v domu, niso bolj odvisni pri zadovoljevanju Ziviljenjskih potreb in

funkcioniranju.

Hipoteza 3: Oskrbovanci, ki so obravnavani po preteZzno medicinskem modelu oskrbe
(prehrana, aplikacija zdravil, negovalne intervencije), se razlikujejo od tistih, ki so
obravnavani po psihosocialnem modelu (socialno vkljucevanje, interaktivna vloga v
psihosocialnih aktivnostih za obolele za demenco), glede na moZnosti sodelovanja v

aktivnostih.

Ugotovljeno je, da to ne gre za dve razlic¢ni skupini oseb, oziroma da gre za spremenljivki,
ki sta enakomerno sorazmerni v medsebojni porazdelitvi. V skupini, ki je Stela manj kot 30
medicinskih obravnav letno, je 66 % taksnih, ki so se udeleZevali psihosocialnih aktivnosti.
V skupini, ki je Stela ve¢ kot 31 in ve¢ medicinskih obravnav letno, pa je 56,8 %
oskrbovancev, ki so se udelezevali tudi psihosocialnih aktivnosti. Razlike niso statisticno
znacilne (chi-kvadrat=2,128; sp=1; p=0,145), iz Cesar lahko sklepamo, da pogostost
medicinskih obravnav pri oskrbovancih ne izkljucuje njegove psihosocialne aktivnosti. V
tabeli 26 je razvidno, da se z viSanjem Stevila medicinskih obravnav tudi nekoliko zniza

delez udelezbe pri psihosocialnih aktivnostih, ¢eprav ni statisticno dokazane povezave.
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Kazalo bi natan¢neje preveriti druge vplive, kot so uveljavljanje sodobnejsSih modelov

obravnave, ki bi ob medicinski obravnavi morda vplivali na sodelovanje.

Tabela 26: Porazdelitev starostnikov glede na pogostost medicinskih obravnav in

vkljucenosti v psihosocialne aktivnosti

Postavke Psihosocialne aktivnosti
Medicinske obravnave Ne Da Skupaj
30 in manj 39 (34 %) 76 (66 %) 115
31 in ved 51 (43,2 %) 67 (56,8 %) 118
Skupaj 90 (38,6) 143 (61,4 %) 233

Hipoteza 3 ni statisti¢no potrjena, saj medicinska obravnava oseb 7 demenco ocitno ne

vpliva na sodelovanje oskrbovancey pri aktivnostih.

Hipoteza 4: Med oskrbovanci, ki imajo vedenjske in Custvene motnje, ter tistimi, ki
jih nimajo, obstajajo razlike v dnevni vkljucenosti v psihosocialne aktivnosti za osebe

z demenco.

Tabela 27: Porazdelitev oskrbovancev v skupine ¢ustvenega izrazanja in udelezbo v

psihosocialnih aktivnostih

Skupine Custvenega izrazanja B orocialiclynoy
Niso vkljuceni [%] | Vkljuceni [%] | Skupaj [%]
'apatic¢ni’ 40 26 66
60,6 39,4 100 %
jezni' 23 32 55
41,8 58,2 100 %
'veseli' 27 85 112
24,1 75,9 100 %
Skupayj 90 143 233
38,6 61,4 100 %

Za nadaljnjo statisticno obdelavo so uporabljene skupine, ki so izoblikovane po
razvr§€anju vzorcev custvenega izrazanja z Wardovo metodo glede na smer Custvenega
izrazanja, 'apati¢ni', jezni', 'veseli' se znacilno razlikujejo glede udelezbe v psihosocialnih
aktivnostih (chi-kvadrat=23,646; sp=2+; p=0,000).
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Graf 15: Porazdelitev Stevila oskrbovancev v skupine Custvenega izrazanja in udelezba v

psihosocialnih aktivnostih

V psihosocialnih aktivnostih sodeluje najve¢ oseb, ki izrazajo pozitivna custva, kot so
veselje, zadovoljstvo, druzabnost in drugo, kar so izrazita Custva iz skupine 'veselih'
obcutenj. Glede na teoreticno porazdelitev udelezbe v psihosocialnih aktivnostih je
udelezenih najmanj tistih oskrbovancev, ki so apati¢ni, brezvoljni, pasivni in dremavi.
Zagotovo bi bili tudi ti oskrbovanci z nekoliko ve¢ spodbude in individualnega pristopa
bolj pripravljeni za sodelovanje v nacrtovanih aktivnostih, tako pa ostajajo izven dogajanja

ter se vse bolj pogrezajo v lastni svet.

Hipoteza 4 je potrjena, saj je interpretacija naslednja: razlike v dnevni vkljucenosti v
aktivnosti pri skupinah starostnikov 7 razliénimi éustvenimi dominacijami, ki smo jih
tipicno razdelili v tri Custvene vzorce glede na udeleZbo v psihosocialnih aktivnostih, so

statisti¢no znacilne.

Hipoteza 5: Med domovi, ki oskrbo izvajajo po medicinskem modelu, in tistimi, ki se
ravnajo po psihosocialnem modelu, obstajajo razlike glede stopnje strokovne

izobrazbe zaposlenih.
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Tabela 28: Struktura oskrbovancev in zaposlenih v zajetih domovih starejSih obcanov

58 2. oI |> £ 2% - -8 22 |p>E
25 | 2 | wES |Bu%o|B5 | BE. | BE_ | 53 |Tad
Dom | 25 | of | 593 [2285|28>| 282 | 28E | 85 |£22%
5.8 =5 ASE |aK s ST i 25 EE | 3=Z
23 | 2° | % N 5 |82 |82 |82 | 87 |<e%
ng 87 ° = N S S N > 2
A% 228 68 | 53,69 % 4 19 13 21 15 1/12
B 172 83 56,0 % 1 7 14 9 12 1/30
C 230 111 48,2 % 3 18 14 13 15 1/15
D 333 132 64,0 % 8 24 42 15 18 1/10
Tabela 29: Delez oseb z demenco in Stevilo vseh zaposlenih v zdravstveni negi in
oskrbi®!
> N < NS > > >
gé f’;g %gé f) oé%i oﬁ""o'g
< =) 2N x O = 3= =g 25900
Dom | 2% Cy: 5258 22 | 8589 | 329oE%%
&5 5 i S25 SN | 2EEg | #2838
>N 8 >(75-8 D% 7] § 8 g > S 5
A 228 68 33,52 % 57 4,00 23/12,39
B 172 83 48,25 % 31 5,50 821,50
C 230 111 48,24 % 48 4,79 21/10,95
D 333 132 39,63 % 89 3,74 32/10,40

Izobrazbena struktura zaposlenih v domovih, vklju¢enih v raziskavo, je skoraj enako

razporejena glede na strukturo stanovalcev v domu, z ve¢jimi odstopanji med najmanjSim

in najve¢jim domom. OCcitna razlika, ki kaze na neustreznost sistema, je ta, da imata

eyee

zaposlenega v zdravstveni negi in oskrbi. To z drugimi besedami pomeni, da prakti¢no

oskrbovanci z demenco ne predstavljajo posebne kategorije, temve¢ so v enakem polozaju

kot drugi oskrbovanci v domu.

7 Okraj$ava za zdravstveno nego in oskrbo.

80 7 velikimi érkami so oznageni domovi, ki so bili vkljugeni v raziskavo in ne Zelijo biti

imenovani.

81 Lasten izratun, podatki so povzeti iz letnih poroéil in dnevnih evidenc zaposlenih v domovih.

115




Tabela 30: Povpredne vrednosti spremenljivk in standardne deviacije glede na DSO®? ter

Kruskal-Wallisova analiza variance za razlike v rangiranih vrednostih

spremenljivk po DSO
o) 2 3 oo
0z i 28 E = 5 = =8
.| Statisticni 7= ¢ § 22 g —gb £ ig B % jég
= 3 &S ?
A Aritmeti¢na 22,7 0,5 28,1 39,1 0,2
(n=48) sredina
SD 8,6 0,7 6,7 8,7 0,4
B Aritmeticna 44,9 1,2 29,8 40,9 0,6
(n=47) sredina
SD 20,2 1,6 6,4 8,3 1,1
c Aritmeticna 29,3 1,8 29,1 40,4 0,5
(n=73) sredina
SD 17,1 1,6 5,9 7,3 0,7
D Aritmeticna 51,1 L9 26,5 39,6 0,7
(n=65) sredina
SD 37,9 1,5 6,6 7,4 1,1
Skupaj Aritmeti¢na 37,2 1,4 28.3 40,0 0,5
sredina
SD 26,7 1,5 6,4 7,8 0,9
Chi- 56,58 30,82 19,46 7,94 4,41
kvadrat
Sp 3 3 3 3 3
P 0,000 0,000 0,000 0,047 0,221

Med domovi starejSih obCanov so statisticno znalilne razlike v S§tevilu medicinskih
obravnav, vklju¢enosti v psihosocialne aktivnosti, pa tudi glede stopnje
samostojnosti/odvisnosti pri zadovoljevanju zivljenjskih potreb in funkcioniranju
oskrbovancev. Razlik med omenjenimi institucijami glede zadovoljevanja socialnih potreb
niso bile ugotovljene. Dom D ima najvecje Stevilo medicinskih in psihosocialnih obravnav
na posameznega varovanca, hkrati pa so ti varovanci v povprecju najbolj samostojni pri

opravljanju osnovnih zivljenjskih potreb in funkcioniranju.

Dom D ima tudi najve¢ zaposlenih v zdravstveni negi in oskrbi ter tudi najve¢ zaposlenih z
dokoncano 5. stopnjo izobrazbe, kar pomeni, da se izobrazbena struktura zaposlenih med
domovi razlikuje, vendar je vpliv na izvajanje psihosocialnih intervencij tezko dokazati, saj

so to tiste osebe, ki izvajajo zdravstveni del obravnave.

2 .y PR v
82 Okrajsava za dom starejiih ob&anov.
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Hipoteze 5 statisticno ne moremo potrditi in preveriti s statisticnimi testi, ker so zajeti

samo Stirje domovi, od katerih ima vsak nekoliko drugacno izobrazbeno strukturo.

6.1 Oskrba, kot jo vidijo zaposleni in svojci

Zaposleni so v kratkem vpraSalniku z metodo samoopazovanja ocenjevali nekatere

dimenzije zdravstvene nege in oskrbe.

Pocutje oskrbovancev v domski oskrbi zaposleni ocenjujejo kot pomembno z aritmeticno
sredino x=6,2 in naslednjo razprSenostjo rezultatov na lestvici, od / — zelo slabo do 9 —
odlicno, in sicer ocenjujejo, da se le 8 % vseh oskrbovancev pocuti slabo, 41 % dobro in
okoli 50 % se jih pocuti prav dobro. Spremembe pri oskrbovancu v smislu vecje
samoiniciativnosti s ciljem zadovoljevanja, bodisi osnovnih Zivljenjskih potreb bodisi
konjickov, kaZejo, da so v 38,7 % vseh vpraSanih ocenjene z oceno dobro, v 15,3 % s slabo
in v 46 % s prav dobro oceno. Polovica vseh rezultatov kaZe na poslabSanje samooskrbe
pri zivljenjskih aktivnostih, in sicer je z oceno slabo ocenjenih 29,6 % vseh vpraSanih,
dobro 30,6 %, prav dobro pa 40 % vseh udelezencev.

Zaposleni so prav tako zaznali manj primerne odzive na potrebe oskrbovancev v
zdravstveni negi in oskrbi. Pogosto opazeni manj primerni postopki so opustitev
informiranja oskrbovancev, odvzemanje vlog, ne izpolnjene zelje, opustitev vklju¢evanja v
dejavnosti, neucakanost zaposlenih in prehitro posredovanje informacij. Prav vse od zgoraj
povedanega spada v podrocje, ki je izjemno obcutljivo in ki mu zaposleni pri izvajanju
oskrbe ne namenjajo zadostne pozornosti, ¢eprav sami opazajo neustrezno ravnanje. Zato
bi kako kazalo to podroc¢je Se posebej izpostaviti, saj kaze na temeljni odnos, v katerem

imajo osebe z demenco pravico biti informirane, vkljucene in dejavne.

Tabela 31: Stevilo manj primernih postopkov zaposlenih

Stevilo neprimernih postopkov Stevilo varovancev Delez [%]
0 44 18,9
1 24 10,3
2 36 15,5
3 33 14,2
4 18 7,7
5 8 3.4
6 5 2,1
7 8 3.4
8 56 24
9 1 0,4
Skupaj 233 100
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Svojci so v odprtem vprasanju, kako vidijo zdravstveno nego, opozorili na ociten
primanjkljaj, da je za tako zahtevno populacijo premalo zaposlenih, saj pri sorodnikih v
domu opaZzajo spremembe v smislu hitrega funkcionalnega in kognitivnega poslabsanja,
tako da ti oskrbovanci manj govorijo, nimajo zelja in vefinoma leZijo. MozZnosti za
vkljuc¢evanje svojcev, znancev in prijateljev v vsakodnevno Zivljenje oskrbovanca v domu
pa so ocenjene s povprecno oceno 3,43 (2,20 SD), saj se v 61,2 % svojci ne vkljucujejo v

domsko zivljenje, tako ta velika priloznost zal ostaja neizkoriScena.

7 RAZPRAVA

Demografski razvoj s spremembami informacijske kulture in medgeneracijskega sozitja
nikoli ni bil tako aktualen, kot je danes. Soo¢amo se torej z dvema dejstvoma — da so
starejSi vse bolj prisotni v javnem Zivljenju ter da se je Stevilo starejSih, ki potrebujejo
pomo¢, izjemno povecalo. Razvoj programov na drzavni ravni, ki bi urejali preventivne
aktivnosti in pomo¢ za pomoci potrebnim,” je delno urejen na deklarativni ravni, dejansko
pa je bilo v zadnjih treh desetletjih v tem pogledu premalo storjenega, saj se kazejo potrebe
smislu visje kakovosti storitev z upoStevanjem individualnosti slehernega posameznika,

tudi tistith z demenco.

Problem demence v sodobni druzbi predstavlja spri¢o podaljSanja zivljenjske in delovne
dobe, zaposlenosti srednje generacije, mobilnosti delovne sile, spremembe delovnega Casa
in okolja, skrbi za razvoj mladih, nadvse resen problem, ki se dotika prav vseh nas in ga
moramo vecplastno reSevati. Tako morajo zaposleni otroci pogosto skrbeti za ostarele
starSe, obenem pa podpirati osamosvajanje lastnih otrok. Dvojna vloga aktivne srednje
generacije z nizko nataliteto se bo kazala tudi v naslednjem desetletju, ko se bodo ti otroci
sami starali, saj bo potencialnih negovalcev premalo, z razslojevanjem druzbe pa bodo

storitve oskrbe vse drazje in neenako dostopne.

Raziskava za namen pricujoCe naloge je potrdila prvo hipotezo, ki ugotavlja razlike v
stopnji (ne)odvisnosti med skupino oskrbovancev, ki so delezni le zadovoljevanja
osnovnih potreb, ter tistih, ki imajo zadovoljene tudi socialne potrebe. Oskrbovanci, ki se
sami udelezujejo psihosocialnih aktivnosti, so manj odvisni, zato domovi, ki Ze delno
uvajajo psihosocialni model obravnave, uvajajo nov profil posebej izobrazenega
animatorja, ki poleg delovnega terapevta in fizioterapevta s posebnimi tehnikami ohranja

in oskrbovance spodbuja k dejavni vlogi.

% Tukaj mislim pomo¢ starostnikom v domaéem okolju in svojcem, ki negujejo svoje bliznje v
domacem okolju.
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Rezultati v tabeli 29 kazejo, da se v ustanovi D medicinska obravnava uspesno dopolnjuje
s psihosocialnim pristopom in funkcionalno samostojnostjo, ¢eprav linearna povezanost ni
razvidna (tabela 25). V tej instituciji je, glede na delez oseb z demenco tudi ustreznejSa
kadrovska struktura (tabela 28), ki ob primernem vodenju in smernicah za delo z osebami z

demenco lahko pomembno prispeva k njihovi ustreznejsi obravnavi.

Zgoraj podani rezultati kazejo spodbudne premike k obravnavi z nacrtovanjem in
uvajanjem sprememb pri obravnavi oseb z demenco. V tej smeri bi bilo treba natancno
raziskati vse kadrovske, materialne, finan¢ne in prostorske kapacitete ter nacrtno uvajati

projekt sprememb za kakovost zZivljenja oseb z demenco v instituciji.

Razvoj in vkljucevanje drugih modelov obravnave ob pretezno medicinskem modelu v
domovih bosta mogoca le, ¢e bo dokazano, da se kakovost Zivljenja oseb z demenco
bistveno viSa ob nizjih stroskih takSne oskrbe. Politicna druzbena klima danes ni
naklonjena ljudem, ki ne prinasajo dohodka in ki predstavljajo financno breme za druzbo.
Institucije ne razpolagajo z lastnimi sredstvi za pokrivanje stroskov uvedbe novih
projektov, razen Ce bi pridobile sredstva s prijavljanjem na javne razpise republiskih ali
evropskih skladov, za kar pa ni interesa, vse dokler drzavni proracun Se pokriva to, kar

imamo.

Raziskava avstrijskega Centra za integrirano oskrbo, tako Gleichweit in Rossa (2009) in
Siedl (2008), ki je upostevala razlicne scenarije finan¢nih izdatkov v domaci oskrbi in
instituciji, navaja, da so izdatki v povpre€ju znotraj institucij tudi za 50 % visji kakor v
domaci oskrbi. V domaci oskrbi na letni ravni ti znasajo 10.679 EUR, v domu za starejse
pa 25.264 EUR upostevajo¢ ista izhodiS¢a stroskov za zdravnika, zdravila, pomozZna
sredstva, transport in zdravstveno nego. Za izraun je privzeto povpre¢je sedemletnega
prezivetja oseb z demenco. Stroski se tako podvojijo v srednjem stadiju, ko osebe z
demenco potrebujejo veliko ve¢ podpornih aktivnosti za vzdrZzevanje mobilnosti,
komunikacije, avtonomnosti in kompetenc ter tako dosezejo letni strosek 42.450 EUR v
domski oskrbi. Kadar pride do poSkodb ali dodatnih bolezni, medicinskih intervencij in
bivanja v bolniSnici, pa se stroski kar potrojijo, ugotavljajo v Centru za integrirano oskrbo
v Avstriji. Stroski pa se znizajo v zadnjem stadiju, saj so oskrbovanci lahko nastanjeni na

obicajni enoti in zahtevajo manj dodatnih intervencij za ohranjanje samostojnosti.

Tako se ob primerjavi izkaze, da je stroSkovno najuinkovitejSa in obenem osebi z
demenco najprijaznejSa prav oskrba v domacem okolju, saj slednja prav v tem okolju laze
funkcionira, saj znano okolje deluje neogrozujoce. V sedemletnem obdobju, kolikor znasa
povpre¢no prezivetje, posebno pa v srednjem stadiju, svojci dekompenzirajo zaradi
prevelikih potreb in preobremenjenosti (Regentin, 2005). Razmisljanja v tej smeri kaZzejo,

da bi svojci potrebovali podporo in pomoc¢ za lazje obvladovanje tezav z obolelim in bi
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tako obolelim omogocili daljSe bivanje v domaci oskrbi. Tako bi se institucionalna
obravnava bistveno skrajsala, kar bi vplivalo na povecanje Stevila prostih kapacitet ter
razbremenitev zdravstvene blagajne, ki bi sredstva lahko prerazporedila v podporo

programov preventive in domace oskrbe.

V raziskavi za namen doktorske disertacije je zajet vzorec pretezno zelo starih oseb, saj je
bivanje v domu pri tretjini vpraSanih trajalo do pet let, kar pomeni, da so oskrbovanci v
drugi polovici procesa demence, ko so kognitivne motnje tako motece, da je zivljenje v
domacem okolju brez ustrezne podpore skoraj nemogoce. Natan¢nejSa analiza vzorca
opozarja na nekatere specificne dejavnike, ki so lastni mestnemu okolju, v katerem je
raziskava potekala. RazmiSljanje, ki govori v prid starosti, gre v smer staliS¢a, da so osebe
z demenco v mestnem okolju delezne vecje pozornosti odgovornih sluzb in imajo boljSo
dostopnost do obravnave na primarni, sekundarni in terciarni ravni z aktiviranjem vseh
virov pomo¢i. Ni zanemarljiv niti dejavnik, ki je v raziskavi prav tako ugotovljen, in sicer,

da delez oskrbovancev s srednjo in visjo izobrazbo v vzorcu znasa 57,1 % (graf 2).

Profil oseb z demenco kaze na spolno determiniranost, saj v domovih na splosno prebiva
zelo visok delez zensk, kar je potrdila tudi raziskava na vzorcu 233 starostnikov, obolelih
za demenco, v katerem je 85 % Zensk in le 15 % moskih. Fenomen, ki spremlja Zenske v
visoki starosti, je odsotnost partnerja (69,5 % vdov), ki bi sicer v instituciji lahko delno
poskrbel za njihove socialne in Custvene potrebe, saj bi s primerno skrbjo razbremenil

otroke obCutkov povracila in odgovornosti za nastale tezave, ki so posledica bolezni.

Povprecna starost Zensk je v vzorcu znasa 86,7 leta (+5,9) in je bistveno visja od
povpretne Zivljenjske dobe Zensk v Sloveniji, ki je 81,08 let (SURS,* projekcije Eurostat
2005-2010). V zadnjih letih zivljenja je uporaba zdravstvenih storitev bistveno vi§ja, saj je
po podatkih omenjenih institucij v skupni strukturi bolniSni¢nih obravnav 45,7 % starih
nad 75 let. V tem obdobju je bistveno ve¢ bolezenskih motenj, kot so bolezni obtocil,

poskodb in presnovnih moten;j (Poredos, 2004).

Demenca je kroni¢na bolezen, ki traja v povpre€ju sedem, deset, pa kdaj tudi vec let, ob
dobri zdravstveni oskrbi lahko tudi bistveno dlje kljub prisotnosti kognitivnih motenj. V
povpre¢ju demenca traja 4,4 leta z razlicnimi vrednostmi na testu KPSS — Kratek preizkus
spoznavnih sposobnosti, ki ga pri 33,9 % oseb ni bilo mogoce izvesti in je pri 35,1 % oseb
ta znaSal med 10 in 19 tock, kjer gre za srednjo prizadetost. V srednjem stadiju je ucinek
psihosocialnih in socialno-pedagoskih intervencij ucinkovit, saj ucenje s ponavljanjem in

prakticnim urjenjem spodbuja ohranjene kognitivne sposobnosti ter tako vpliva na

% Statisti¢ni urad Republike Slovenije.
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premagovanje tezav v obvladovanju vsakodnevnega zivljenja in funkcioniranja v

socialnem okolju.

V vzorcu so prepoznavne tudi druge znaclilnosti, kot so v povprecju triletna prisotnost
telesnih in Custvenih motenj z zapleti demence, kot so agresivnost, nemir, delirij in
podobno. Ce vemo, da gre pri institucionalnem varstvu pretezno za zdravstveno negovalno
obravnavo, starostnikom za takSne tezave najpogosteje predpisujejo zdravila, saj njihov
ucinek hitro zaznamo. Medicinsko in negovalno osebje srednje generacije, zaposleno v
domovih zaenkrat nima kompetenc niti ustrezne izobrazbe za izvajanje psihosocialnih
aktivnosti, ki bi temeljile na individualnem nacrtu. Tako 91 % obolelih prejema
antidementive ali druga psihotropna zdravila (tabela 8), ve¢ kot 40 % oseb v raziskavi je

imelo posebne varovalne ukrepe, pri 51 % pa so prejeli dodatna zdravila (tabela 14).

V javnosti so ob diagnozi demenca zakoreninjene napacne predstave, ki odstopajo od
potreb po specialni obravnavi, saj prevladuje mnenje, da hrana, topla postelja in Cista
predloga pomenijo maksimum dobre oskrbe. V tem primeru se torej pozablja predvsem na
socialno in psihi¢no dimenzijo Zivljenja, ki je pri posameznikih z demenco v domu toliko
bolj pomembna, saj s poveevanjem regresa narasca tudi stopnja odvisnosti, vzporedno z
omenjenim pa so izrazene potrebe po ohranjanju integritete, varnosti, pripadnosti ter blizini
ljudi. Zaposlenih za izvajanje posebnih aktivnosti, ki bi bile del strukturiranega nacrta, je
premalo, saj en fizioterapevt, delovni terapevt in socialni delavec za dom z 200 stanovalci
lahko opravljajo le zakonsko doloCene in predpisane aktivnosti ob sprejemu, urejanju
socialnih transferjev, obvescanju svojcev in ob smrti. To pa predstavlja goli minimum, ki
ga dolgujemo oskrbovancem, a je to hkrati tudi maksimum trenutnih kadrovskih
razporeditev. Raziskava v okviru priCujocega dela pa je kljub nizkim kadrovskim
normativom zajela tudi aktivnosti, ki se izvajajo in predstavljajo del vsakdana, kar je

izredno spodbudno in kaze na pozrtvovalnost sodelavcev, ki so odlika lastnega poklica.

Vkljucitev socialnega pedagoga v multiprofesionalni tim bi odprla novo paradigmo
obravnave, kar bi bilo prepoznavno Ze ob pripravi na sprejem v dom, do integriranega
pristopa k obravnavi ter do konca obravnave. Ob tem bi kazalo v Studijski proces vkljuciti
elemente gerontologije in geriatrije ter prakticno usposabljati socialne pedagoge za delo s
starimi. Obstojeci Studijski programi v svojih predmetnikih v tem trenutku nimajo niti ure
gerontologije, zaradi Cesar Studenti med Studijem ne spoznajo populacije starejsih, Se manj

pa posebnosti dela z osebami z demenco (Letno porocilo, Dom Center, 2008)

Demografske projekcije kazejo, da se bo prebivalstvo v naslednjih dvajsetih letih Se bolj
postaralo, saj bo 'baby boom' generacija takrat stara 80 in ve¢ let. Ob tem pa se tudi daljsa
Zivljenjska doba, zaradi Cesar lahko sklepamo, da bo leta 2030 do 64 let starih 74,9 %
prebivalcev, tistth med 65 in 74 let 18,8 % (377.093), 80 letnikov in starejSih pa bo 6,3 %
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(125.772). Tveganje za porast Stevila oseb z demenco se s starostjo visa in pricakovati je
vecje potrebe po obravnavi teh ljudi. ReSitev se kaze na normativni in sistemski ravni, saj

zivljenjska praksa dejansko izkazuje velik primanjkljaj (Vertot, 2009).

Socialni stiki, ki se realizirajo v domu, poleg stikov z zaposlenimi, se kaZejo tudi z
obiskanostjo oseb z demenco, ki zivijo v domovih starejSih. Na vzorcu je namrec
ugotovljeno, da je obiskanost odli¢na, saj je do dva obiska v zadnjem tednu imelo 87,5 %
oskrbovancev. Struktura obiskovalcev kaze, da je tipicna obiskovalka h¢i v 44,6 % delezu
in sin v 26,2 % primerov (graf 5). Vsebina in trajanje obiskov sta zelo razli¢na. Tako je
najve¢ hranjenja, sprehodov, prelaganja na invalidski vozicek, pogovorov in skrbi za
¢istoco. Svojci so neposredno po sprejemu bliznjega v dom v dvomih, ali so ravnali
pravilno, polni so vprasanj o primernosti in strokovnosti obravnave, jezni so lahko na vse,
ki so prispevali k temu, ter obenem zalostni ob lo€itvi, posebno po daljsi skrbi za bolnega.
Vc¢asih so tudi mascevalni, sumnicavi in anksiozni, kar je odvisno od odnosa, ki je obstajal
pred odhodom v dom. kar izrazajo v svojih razmisljanjih. Zato je svojcem treba ponuditi
svetovanje, da bi laZze premagovali stiske, kar danes ni sestavni del oskrbe. En socialni
delavec je ob Stevilnih socialnih problemih preobremenjen, saj se komaj zmore posvetiti
vsem ze odprtim primerom. Podrocje svetovanja svojcem torej ostaja priloznost za
socialnega pedagoga, ki bi z znanjem, aktivho umesS¢enostjo v timu ter z izvajanjem
socialno-pedagoskih aktivnosti deloval kot povezovalni ¢len v verigi kakovostne

obravnave oskrbovancev z demenco.

V javnosti beremo, da je na podrocju skrbi za starostnike Se premalo narejenega. Tako se v
Sloveniji ne moremo pohvaliti z razvitim prostovoljstvom na podro¢ju skrbi. Vzgoji
mladih se Ze v primarni druzini in Soli ne posveca dovolj pozornosti, kar skupaj z deljenim
delovnikom, podaljSanjem delovne dobe, oddaljenosti in pogostejSim loCenim Zivljenjem
starSev vpliva na spremembo socialnih odnosov ter polozaja starejSih v druzbi (Pentek,
2001). Koliko Sola ob preobseznih programih lahko skrbi za vzgojo zdravih odnosov ter
sozitje razli¢nih generacij, je vprasljivo, saj se vzgoja za¢ne doma, kjer starejsi obicajno ne

sivijo.

Ugotovitve kazejo, da visja starost in demenca, poleg spremljajocih dejavnikov, statisticno
pomembno vplivata na aktivnost na relaciji od samostojnosti do odvisnosti (graf 4).
Napredovanje bolezenskega procesa s premiki v smeri vecje odvisnosti pa vpliva na
odlocitev za sprejem v dom. Tako se v vzorcu kaze visoka stopnja odvisnosti pri
kompleksnejSih aktivnostih, oceni nevarnosti, komunikaciji, osebni higieni, ucenju,
gibanju ter v nekoliko vecji samostojnosti tistih, ki imajo Se ohranjene sposobnosti na
podro¢ju odnosov, hranjenja, izloCanja, spanja in oblacenja (tabela 7 in tabela 9).
Funkcionalne sposobnosti kazejo nizje povprecje (tabela 10), saj zahtevajo vec zbranosti

pri izvajanju zapletenih procesov, kot so uporaba pribora pri hranjenju, uporaba telefona,
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pospravljanje omare, vzdrzevanje priljubljenih aktivnosti (hobijev) in drugo. S podrocjem
funkcionalnih sposobnosti se v domovih delno ukvarjajo delovni terapevti in fizioterapevti.
Normativi so oblikovani na osnovi Podrocnega dogovora za podrocje socialnovarstvenih

zavodov.

V domovih so dejavniki tako fizicnega (tabela 18) kakor psihosocialnega (tabela 17) okolja
Se kako pomembni za nacrtovanje usmerjenih aktivnosti v smislu obravnave. Vsem
strokovnjakom je jasno, da tako postavljeni kadrovski in kvalifikacijski normativi ne
zadosCajo niti za osnovno oskrbo, kaj Sele za uveljavljanje nove kulture obravnave z
upostevanjem terapevtske vrednosti psihosocialnih aktivnosti in socialno-pedagoskih
intervencij. Institucionalno varstvo v domovih za starejSe Ze sedaj ne more zadovoljevati
vseh psihosocialnih potreb oseb z demenco, ker v domove prihajajo vse bolj stari in bolni
in je medicinska oskrba v smislu vzdrzevanja zivljenja in stabilnega stanja optimalnega
zdravja primarnega pomena. Demenca je kroni¢na bolezen in glede na individualne
spremljajoce dejavnike napreduje razlicno intenzivno. Med individualne dejavnike, ki
lahko pripomorejo k upocasnitvi procesa z manj vedenjskih in psihi¢nih tezav ter z boljsem
izidom ob poslabsanjih, pa zagotovo sodita aktivnost posameznika, ki jo lahko vzdrzujemo

z ve¢ podpore pomocnikov.

Na segmentih specialnih aktivnosti ter na socialni mrezi bi v bodoce temeljilo delo
socialnega pedagoga, ki bi v svoj koncept dela, kljub demenci vnasal individualno
nacrtovane aktivnosti za podporo njihovem prilagojenem funkcioniranju v socialnem
okolju. Poznano je, da z napredovanjem bolezni demenca ustvarja vse vecji prepad med
nekoc€ in danes ter tako osebo vse bolj oddalji in osami. Komunikacija z drugimi se omeji
na nekaj povedi in besed, samozaznavanje v smislu pripadnosti, varnosti in sodelovanja
izgublja pomen, saj se zZivljenjska energija usmerja na ohranjanje minimalne funkcije jaza
ob Sibkih obrambnih mehanizmih in znizanih psihi¢nih sposobnostih.

Pomanjkanje interakcije z drugimi ljudmi potegne za seboj tudi zmanjSanje Stevila
razli¢nih spodbud iz neposrednega okolja, Se dodatno vpliva na zmanjSanje aktivnosti in
izgube identitete oseb z demenco. Prav na tem podrocju, sprico omejenih normativov
ugotavljamo veliko pomanjkljivost institucionalne oskrbe v domovih. Past, v katero nehote
zaidemo, temelji na dejstvih, da je vecina aktivnosti usmerjenih v medicinsko obravnavo in
negovanje s pasivizacijo oseb. Zaradi Casovne omejenosti se oskrbovanca obicajno ne
sprasSuje, kaj Se zmore sam, Cesa je Se sposoben, temveC takoj posreduje in izvede
intervencija, pogosto brez vprasanj, informiranja in pogovora, kar ugotavljajo tudi

zaposleni (tabela 30).

Novo vprasanje se glasi, ali bi skozi proces zdravstvene oskrbe lahko vplivali na dejanski

potek demence in podaljSanje funkcioniranja oseb z demenco? Koliko bi optimalno
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oblikovani kadrovski in kvalifikacijski normativi ter reorganizacija dela z
individualiziranim naértom obravnave prispevala k uspesni interakciji, daljsi aktivnosti in
boljsemu funkcioniranju oseb z demenco? Ali ni to slika druzbene klime in njenih vrednot?
Tudi nasega obstoja in odnosa? Koliko tega ostaja spregledano, ko vsaka individualna
lastnost predstavlja bolj problem kot izziv, ko se dela za in ne z, ko se posameznika iz

cutecega subjekta postavi v vlogo neprizadetega objekta.

Stevilo zaposlenih v neposredni zdravstveni negi in oskrbi se v domovih nekoliko razlikuje
glede na Stevilo populacije z demenco, saj so te osebe najpogosteje razvrscene v 3. in 4.
kategorijo zdravstvene nege in oskrbe, ki je na deklarativni ravni opravicljiva s Stevilom
osebja (tabeli 27 in 28). Kategorizacija iz bolniSni¢ne zdravstvene nege ni prenosljiva v
domsko okolje, Ceprav bi socialno-varstveni zavodi morali poiskati primeren klju¢ za

izracun kadrovskega in kvalifikacijskega normativa.

Raziskava je potrdila dejstva, da je z medicinskimi posegi mo¢ pri obolelem narediti
veliko, Ceprav je razvidno, da vse premalo aktivira posameznika (tabela 25 ). Obstojeci
normativi zahtevajo interventno zaposlovanje dodatnega vi§je in specialno izobrazenega
osebja, saj je tezko sprejeti dejstvo, da za tako zahtevno populacijo skrbi tako majhno
Stevilo zaposlenih, ki se ob praznikih in no¢ni izmeni zmanj$a na minimum. Nedopustno je
tudi to, da osebje s Cetrto stopnjo izobrazbe (tabela 27), ki nima zadostnih znanj in
kompetenc na podrocju obravnave zelo zahtevnih oskrbovancev, Se dodatno
obremenjujemo in jih tako spravljamo v veliko stisko. Zaposleni so v odprtih vprasanjih
zapisali, da odsotnosti iz dela zaradi preobremenjenosti, poskodb in vse pogostejSih
psihosomatskih motenj odrazajo resno in realno stanje na tem podrocju in klice po

urgentnem resevanju.

Normativ za izracun Stevila potrebnega osebja v posameznem domu se oblikuje tudi na
osnovi Podrocnega dogovora za socialnovarstvene zavode in Pravilnika o standardih in
normativih v socialnovarstvenih zavodih in drugih aktov na ravni drzave, ki dolo¢a ure
dela zdravniSke ekipe na Stevilo postelj. V Splosnem dogovoru za leto 2007 je bilo
zapisano, da bodo nacrtovane spremembe za podrocje institucionalnega varstva starejSih
predvsem na dveh podrocjih, in sicer na podrocju povecanja kapacitet in uvajanju novih
programov. Predlagani ukrepi, ki so se nanaSali na povecanje dela zdravniskih ekip,
zviSanje normativa dela zdravstvene nege in oskrbe za 5 % in pove€anje specialisticnega

programa v praksi niso zaziveli zaradi var¢evalnih ukrepov zavarovalnic.

V tih dveh dokumentih sta o€itni temeljni napaki oblikovanja kadrovskega normativa —
stopnja zahtevnosti populacije oskrbovancev po zdravstveni in psihosocialni obravnavi,
slednja se nikjer ne omenja, ter kompetentnost zaposlenih za obvladovanje zahtev po

kakovostni, varni in celostni obravnavi. Permanentno argumentirano opozarjanje
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zaposlenih v domovih starejSih obCanov na pereco problematiko obravnave oseb z
demenco bo ob ustrezni kriti¢ni masi in politicni podpori pognalo gibanje za spremembe

ustaljene tridesetletne prakse.

Tako je pereca tema javne razprave prav reorganizacija javnih zavodov za institucionalno
varstvo starejSih, ki v Sloveniji skrbijo za priblizno 19.000 starostnikov. Njihove potrebe
po kakovostni, varni in u¢inkoviti zdravstveni in psihosocialni obravnavi so se spremenile
v primerjavi s tistimi izpred desetletij, ko so v dom prihajali stari povprecno 70 let, sedaj
pa je starost oskrbovancev v domovih nad 80 let. Evropa se stara, Slovenija ni izjema, zato
se upravi¢eno vprasamo, kako in kje se starati, saj je dejansko izbira omejena in mo¢no

povezana z ekonomskim statusom.

Kako se torej starati in odloZziti najteZje omejitve na cas pred koncem Zivljenja?
Preventivni ukrepi za aktivno starost, kot ze omenjeno, starost vseh generacij, sozitje in
medgeneracijsko sodelovanje Se ni v celoti zazivelo v praksi. Druzba na deklarativni ravni
podpira preventivne programe, vendar so subvencije zelo omejene ali pa jih sploh ni, saj je
staranje individualizirana kategorija in jo vsak udejanja v okviru svojih sposobnosti in
moznosti. Razlaga, da je ze prepozno, ni utemeljena, saj je vedno ¢as za ukrepanje, saj je
nalozba zdravo neodvisno zivljenje, nalozba v prihodnost, ki je prav v starosti toliko bolj
pomembna. Trdna socialna podpora pri uspesnem in zadovoljnem staranju se mo¢no dotika

najblizjih svojcev in pomembnih drugih, Se posebej ko starostnik zboli za demenco.

Preventivni programi morajo zato za destigmatizacijo starosti, za ucenje za zdravje vseh ter
za obvladovanje oblik samopomoci, ob porajajoih se problemih vkljucevati vse
generacije. Promocija zdravja v starosti se nanasa na zdravju prijazen zivljenjski slog z
uvajanjem sprememb pri prehrani, gibanju, ravnanju z zdravili in ohranjanju funkcionalnih
sposobnosti. V tem segmentu so drustva in nevladne organizacije v Sloveniji naredile
pionirsko delo ob sicer omejenih moznostih. Tako danes v vseh slovenskih regijah deluje
eden ali veC centrov Spomincice — Slovensko zdruzenje za pomoc pri demenci.
Izobrazevalni programi za svojce, strokovne delavce in sodelavce ter bodoce edukatorje pa
so v vec kot desetletnem obdobju delovanja zdruzenja tako posegli v vsako vecje mesto in
Stevilne institucije. Proces delovanja pa se ob tem nadaljuje $e s praktiénim usposabljanjem

za oblikovanje ustreznih nacinov pomoci v domacem okolju.

Poleg Spomincice obstajajo v slovenskem prostoru tudi druge institucije, drustva in
instituti, ki pomembno spodbujajo zdravo in uspesno staranje in k njim zagotovo sodijo
Institut Antona Trstenjaka za gerontologijo in medgeneracijsko soZitje, Zveza zdruzenj za
socialno gerontologijo ter Gerontolosko drustvo Slovenije, ki vsak na svoj nacin tezijo k
ciljem za zdravo in uspes$no staranje v sodobni druzbi. Na dlani je, da so spremembe v

oskrbi starejSih z demenco nujne, potrebne in neizogibne. Odpira pa tudi nesteto drugih
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vprasanj, ki so vezana predvsem na druzbeno podporo in finan¢no zdrznost, kot ze omenja

avstrijska raziskava o finan¢nih izdatkih za obravnavo oseb z demenco.

Je reSitev institucija, dom za stare, stanovanjska skupnost, lastni dom ali kaj drugega?
Prihodnost novih oblik bo povezana z vsemi ze omenjenimi dejavniki, vkljucno s
finan¢nimi, kadrovskimi socialnimi in prostorskimi viri. Vemo, da so finan¢ni viri
oskrbovancev v domovih zelo nizki in da stroske oskrbe s svojo pokojnino pokrije manj
kot tretjina vseh oskrbovancev. Drugi vir dohodkov v starosti, ki dopolnilno pokrivajo
stroske oskrbe, predstavlja dodatek za pomoc in postrezbo,™ do katerega je posameznik
upravicen ob vecji odvisnosti od pomoci drugih pri zadovoljevanju temeljnih zivljenjskih
potreb in nima drugega vira dohodkov. Tretji vir pa Zze posega v prihodke druzinskih
¢lanov in sorodnikov, ki ob sicer nizki stopnji blaginje morajo prispevati za oskrbo svojega
svojca, ki v institucionalnem varstvu lahko ostane, kot re¢eno, do sedem in vec let. Eti¢na
dilema posega v pravne in moralne norme, saj so po Zakonu o druzinskih razmerjih otroci
dolzni moralno in materialno poskrbeti za svoje starSe. Moralna norma pa pri vsakem
starSu in otroku odpira vpraSanje o zivljenju v breme drugih. Nihce si tega ne zeli, vendar

se zivljenje oseb z demenco, nehote dotika tudi zivljenj najblizjih ljudi.

7.1 Pomembne ugotovitve

Raziskava za namen doktorske disertacije je raziskala populacijo oseb z demenco v
institucionalnem okolju, v domovih starejSih obfanov in potrdila dominantnost
medicinskega modela obravnave. Uvajanje aktivnosti za udejanjanje drugih modelov
obravnave so le posamicni poskusi, ki v drugih domovih kaZejo na stereotipne predstave
pri obravnavi oseb z demenco. Kadrovski in kvalifikacijski normativi so doloCeni s
podro¢nimi dogovori, ki so trdno usidrani na drzavni ravni, kje do sedaj ni prostora za

zaposlovanje socialnih pedagogov, geragogov ali delovnih terapevtov s specialnimi znanji.

Populacija oseb z demenco v raziskanem vzorcu kaze, da se ob dejansko visjem delezu
starejSih Zensk v druzbi vzporedno kaze vecji delez oseb z demenco v domovih starejSih
obcanov, in sicer je bilo od 233 udelezencev raziskave le 15 % (35) moskih. Pomemben
podatek je tudi, da mosSki v Casu bolezni obi¢ajno niso brez partnerke, v vzorcu pa je
69,5 % zensk ovdovelih in le 11,6 % porocenih. Razlog za tako majhen delez moskih je

verjetno, da ti ostanejo v domacem okolju, dokler Zene in/ali héere Se zmorejo uravnavati

% Dodatek za pomo¢ in postrezbo je mese¢ni denarni prejemek, ki ga lahko po zakonu pridobijo
uzivalci pokojnine in doloCeni zavarovanci s stalnim prebivalis¢em v Republiki Sloveniji.
Namenjen je poplacilu dela stroskov, ki jih ima upravicenec, ker zaradi trajnih sprememb v
zdravstvenem stanju za opravljanje osnovnih zivljenjskih potreb nujno in stalno potrebuje tujo nego
in pomoc¢ (pridobljeno na spletni strani Zavoda za pokojninski in invalidsko zavarovanje, 2010).

126



pomoc¢ in samopomoc¢. Dekompenzacija pomocnikov v domacem okolju ob povecanih
potrebah in stopnjevani odvisnosti moskega z demenco jih Sele v zadnjem stadiju pripelje v

......

letih le Stiri leta.

V tem kontekstu bi kazalo preventivnho delovati za spodbujanje zdravju prijaznih
dejavnikov, s ¢emer bi podaljsali zdrava leta starosti, odlozili bolezen na kasnejsi as in
omejili odvisnost od pomoc¢nikov na najkrajSo mozno dobo. Tako bi posamezniki z
demenco ob ustrezni pomoci svojcev ter zunanjih (ne)profesionalnih pomocnikov ostali v
svojem domacem okolju in se v domsko oskrbo vkljudili bistveno kasneje. Profesionalni
pomocniki bi sodelovali v multiprofesionalnem timu, kjer bi poleg drugih strokovnjakov
svojo vlogo imel tudi socialni pedagog. Tim strokovnjakov bi deloval v domacem okolju in
v mobilni enoti, s tem bi bilo potrebno vkljuCevanje posameznika v oblike

institucionalnega varstva bistveno lazje.

Razmisljanje zgolj o potrebni postelji in hrani v domu je torej preziveto, saj oskrbovanci z
demenco veliko bolj potrebujejo varnost, ljubezen, toplino in prijazno okolje, kar vse
najlaze zagotovimo v domacem okolju. Zato ustanavljanje institucij za varstvo oseb z
demenco brez primerne socialne podpore ne daje dobrih rezultatov, v smislu samostojnosti,

opolnomocenja in avtonomije oseb z demenco, kar vpliva na kakovost njihovega Zivljenja.

Kriti¢no obdobje za sprejem oseb z demenco v domsko oskrbo je starost okoli 80 let. V
domovih bi morali zagotoviti prosta mesta za posebne primere, ki bi jih prednostno
obravnavali multiprofesionalni timi, ki bi vzpostavili maksimalno ravnovesje med
samostojnostjo in odvisnostjo. Podobno kot v bolni$ni¢ni dejavnosti bi z izboljSanjem
splosnega zdravja ter z uvedbo rehabilitacijskih in psihosocialnih tehnik za obvladovanje
okolja sledil odpust v domace okolje, saj je znano da dolgotrajno bivanje v domskem
okolju odvzema kompetence, zmanjsuje vitalnost in vodi v ve¢jo odvisnost. Podpora v
znanem okolju deluje stimulativno in aktivira dobro utecene vzorce vedenja ter v mladosti

usvojene aktivnosti posameznika.

Raziskovana populacija je glede na diagnozo demence imela temu ustrezne znake, kjer
izstopajo predvsem znacilne kognitivne motnje in pridruzene custvene motnje. Dobra
tretjina opazovanih ni mogla opraviti KPSS (Kratkega preizkusa spoznavnih sposobnosti),
kar govori v prid zelo zahtevni oskrbi okoli 80,3 % populacije, ki so razvrSceni v 3. in 4.
kategorijo zdravstvene oskrbe. Zapleti demence z vedenjskimi in psihi¢nimi motnjami so

se kazali kar v 78 %, kar je tudi eden od razlogov za obravnavo v instituciji.

Visok delez oseb je poleg opisanega imel tudi resne tezave z gibanjem, sr¢no-zilnimi

motnjami, sladkorno boleznijo in motnjami vida in sluha. Tako pestra simptomatika pa
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zahteva veliko integriranega znanja tako zdravstvenih kot drugih ved za obvladovanje

stanja, tudi ali le z uporabo zdravil.

Prav zdravila so pogosti spremljevalci Zivljenja starostnikov v domovih, Se posebej oseb z
demenco, ki jih zaradi akutnega poslabsanja in spremljajo¢ih znakov po potrebi prejema
85 % vseh respondentov. Zaposleni v domovih poleg ugodnih ucinkov zdravil opazujejo
tudi manj ugodne in nezelene ucinke, ki posledi¢no vplivajo na splosno zdravstveno stanje.
Tako se lahko vprasamo kdo je torej kompetenten za opazovanje delovanja zdravil ob
uveljavljenem kadrovskem normativu? Napake pri dajanju zdravil sodijo med hujse
napake, saj so posledice za oskrbovanca lahko zelo usodne. Vprasanje pa je tudi kako
ravnati v primerih, ko starostnik odklanja zdravila in sodelovanje? Kdo je tisti, ki odlo¢a o

uporabi drugih u¢inkovitih metod dela za pomiritev, izboljSanje pocutja in aktivnosti?

Morda najtezja telesna in psihi¢na tezava oseb z demenco je nekontrolirano odvajanje
urina in/ali blata. Najmanj prijetno pocutje, razvrednotenje osebnosti, beg od ljudi
zaznamuje to nadvse neprijetno motnjo. Uporaba pripomockov iz inkontinencnega
programa nekoliko ublazi negotovost in strah, saj intimni problem kljub diskretnosti lahko

postane razkrit pred drugimi ljudmi.

Ucinkovito spoprijemanje s tezavami in vedno novimi zahtevami okolja je pri osebah z
demenco vsaj v zaletni fazi dokaj dobro. Uporaba kompenzacijskih moZznosti in
nadomescanja spremenjenih pogojev, funkcij in aktivnosti lahko predstavlja izziv za
zaposlene, ki bodo z inovativnim spoznavanjem individuuma znali reSevati tudi druge

tezave.

Tako samostojnost pri zadovoljevanju osnovnih Zivljenjskih potreb, kot so zadovoljevanje
potreb po hranjenju in pitju, oblacenju, osebni higieni, spanju in pocitku, komunikaciji,
izrazanju Custev obcutkov in potreb, ostane dolgo ohranjena. V napredovanem stadiju
demence pa so posamezniki najbolj odvisni pri osebni higieni, oblacenju ter izloCanju — kar
v 66 % vseh primerov. Sledi seveda manjSa samostojnost pri gibanju, izogibanju
nevarnostim in izrazanju Custev in potreb, kar za zaposlene predstavlja dodatno nalogo in
individualno delo z oskrbovancem. Prav individualni pristop daje novo vrednost kakovosti
oskrbe, saj spodbuja aktivnost in ohranja identiteto, obenem pa vpliva na zadovoljstvo. S
samostojnostjo je neposredno povezano tudi funkcioniranje v okolju, ki zajame
kombinirane aktivnosti, kot so urejanje okolja, uporabo telefona in zaznavanje nevarnosti
ter izvajanje interesnih dejavnosti. Funkcionalne sposobnosti se z dnevnim obnavljanjem
in urjenjem individualno ali v skupini dobro ohranjajo tudi s kori§¢enjem kognitivne
rezerve in vplivajo na ucinkovitost in samovrednotenje. Obravnava oseb z demenco, ki
sloni na uporabi razli¢ni tehnik za ohranjanje funkcionalnih sposobnosti, bistveno vpliva

na kakovost zivljenja oseb z demenco, saj sami do zadnjega skrbijo za svoje potrebe z
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ohranjanjem komunikacijskih sposobnosti in odnosov. Razvrednotenje, zanievanje in

ponizanje so obcutki, ki pogosto spremljajo starostnika z demenco.

Prihod v domsko okolje naglo pretrga vezi z domacim okoljem, s prijatelji in znanci, kar
zelo prizadene osebnost posameznika, zato se pogosto odpravljajo domov k mami ali k
znani osebi, misleC pri tem predvsem na obCutek varnosti. Prilagajanje na novo okolje traja
razli¢no dolgo, od 8 do 16 tednov, in v tem Casu je treba ohranjati kontinuiteto stikov s
svojci in prijatelji. Le 10 % vkljucenih posameznikov pa ni imelo nikogar, kar bi
upostevajo¢ posameznikove individualne potrebe lahko nadomestili z obiski prostovoljcev,
Studentov ali dijakov. Dinamika Zzivljenja v domu je pokretnim oskrbovancem bolj
naklonjena, saj tudi sami lahko izbirajo kraj, ¢as in osebe za skupno druZenje in socialno
izmenjavo. V raziskavi zajeti nepokretni oskrbovanci pa so obicajno bolj odvisni od
pomoc¢i in imajo veC obiskov, ter tako ohranjajo stike in se pocasi prilagajajo na

spremembe.

Vsak dan lahko pomeni slovo od nekega dela osebnosti, vsak naslednji dan je tako
drugacen glede na samostojnost, vedenje in Custvovanje ter socialno izmenjavo, vsak dan
se del mozaika osebnosti izgubi. Verjamem pa, da se v nenehni med¢loveski izmenjavi
nekaj drobcev tega mozaika tudi nadomes¢a in na novo pridobiva. V zivljenjskem krogu

moramo tako za vse deleznike prav strokovnjaki najti ¢im manj bolece ravnovesje.

7.2 Modeli obravnave v domovih

PrevladujoCi medicinski model vkljuCuje nepretrgano negovanje ter dnevno, tedensko ali
letno izvajanje diagnosti¢no-terapevtskih intervencij (73,0 %), ki vkljucujejo odvzem
kuznin (94,0 %), merjenje krvnega tlaka (96,6 %), aplikacijo infuzij (16,3 %), obveze ran
(23,7 %) hranjenja po sondi (5,2 %) ter uporabo inkontinen¢nega programa (71,7 %).
Posebej se je izpostavilo dejstvo, da je 98,7 % oseb z demenco bilo v zadnjem letu vsaj
enkrat pri zdravniku splosne prakse (najve¢ 64 krat) in da jih je 96,6 % obiskalo
specialista. Povedano opozarja na dejstvo, da je naklju¢ni vzorec starostnikov (n=233) z
demenco posebej dinamicna skupina, kjer so se spremembe dogajale dnevno in jih je bilo

treba upostevati.

Psihosocialni model se v domovih kljub objektivnim dejavnikom ter pomanjkanju
strokovnih sodelavcev sicer v manjSem obsegu izvajajo skupinske psihosocialne aktivnosti,
najpogosteje telovadba (33,9 %), bivanje na terapevtskem vrtu (23,2 %), kognitivni trening
(21,0 %), glasbena aktivnost (17,6 %), likovno izraZanje (13,7 %) ter skupina za bazalno
stimulacijo (10,3 %). Majhen delez starostnikov z demenco je dejaven v krozkih interesnih
dejavnosti (5,6 %), v gospodinjskem delu (5,6 %), ro¢nih delih (3,4 %) in lutkovni

dejavnosti (2,6 %). Potreba za ohranjanje vseh funkcij z nadomeSc¢anjem izgubljenih
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sposobnosti zahteva individualni nacért z natan¢nim definiranjem vseh aktivnosti, z

merjenjem ucinkov intervencij ter vrednotenjem dosezenih ciljev.

Ekoloski model uposteva okoljske dejavnike s priblizevanjem novega institucionalnega
okolja potrebam in navadam posameznikov z demenco, ki se udejanja s prinaSanjem kosov
pohistva, urejanju osebnih fotografij in spodbujanju k urejevanju neposrednega okolja s
spostovanjem osebnosti posameznika. Posebej velja izpostaviti neomejen ¢as obiskov, ki
pomaga ohranjati kontinuiteto, komunikacijo in usklajeno sodelovanje, saj so prehodi med
fazami bolezni manj boleci, ter lazje obvladljivi. Pomemben del socialnega okolja
predstavljajo zaposleni v oskrbi, saj je od njih pogosto odvisno kako funkcionirajo
oskrbovanci in koliko samostojnosti spodbujajo oz. dopuscajo. V raziskavi za namen
doktorske disertacije pa je vklju¢evanje v interesne dejavnosti zelo nizko, povprecno 4 %
oziroma 2 do 3 posamezniki. Raziskava o kakovosti celodnevne dolgotrajne nege v
zavodih Qualitdit in Einrichtungen der vollstationdren Langzeitpflege (Engel, 2006) je
zajela fizicno in socialno okolje v zavodih in potrdila dejstvi, da se s strani zaposlenih
zanemarja samostojnost oskrbovancev ter poudarja njihova odvisnost. Sprememba
vedenjskega vzorca zaposlenih z dodatnim izobrazevanjem je prispevala k spremembi
interakcije in komunikacije med oskrbovancem in negovalcem, tako da se je samostojnost
oskrbovancev izboljsala za 6 %, ker so jih zaposleni bolj usmerjali v proaktivno

sodelovanje.

Opozoriti moramo na sicer dobro obiskovanje populacije z demenco v domu, vendar
intenzivnej$e vkljucevanje svojcev v domsko Zivljenje ni bilo opazeno. Razloge za to je
mo¢ iskati v pricakovanjih, da svojcu za placilo pripada veliko oskrbe, opravicevanje
neaktivnosti, ¢e$ da so v Zivljenju Ze veliko delali ter si tako zasluzili primeren pocitek, saj
menijo da bi vsako vklju¢evanje dodatno vznemirilo oskrbovanca. Prisotnost svojcev je
neposredno povezana s hranjenjem, umivanjem obraza in rok, sedenjem ali sprehodom na

vrtu ali posedanjem v bifeju, s pogovorom o domacih in prijateljih.

Odhodi oskrbovancev z demenco iz doma v domace okolje ob koncu tedna se izjemno
redko pojavljajo, saj so svojci po dolgotrajnem negovanju v domacem okolju potrebni
pomoci in bi na drugi strani oskrbovanec z demenco lahko postal zalosten ali pretirano
vznemirjen, ¢emur ne bi bili kos. Dejavnik, ki ga ne smemo spregledati, pa je 24 urna
prisotnost ob obolelem v domacem okolju, obicajno ene osebe Zenskega spola, kar
predstavlja izreden psihi¢ni napor. VecCinoma se tudi sami svojci, kar nekaj ¢asa prilagajajo
na novo institucionalno obravnavo, tako da preverjajo kakovost storitev, odzivnost
zaposlenih, upoStevanje Zelja in spoStovanje zasebnosti. Pogoste kritike ob oddaji svojca v
dom nastanejo zaradi nezmoZnosti razumske predelave izgube, intrapsihi¢nih konfliktov ob
spoznanju, da je stars postal otrok, odvisen od lastnih otrok. Bolj ko so idealizirane

predstave o starSu, teZja je pot sprejemanja sprememb.
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V svojcih in prostovoljcih je velik vir socialne podpore, na podlagi katere bi le-ti
poznavajo¢ bibliografijo posameznika postopoma vstopali v Zzivljenjski prostor in tako
odpirali pot za nove oblike dela. Delo s svojci in prostovoljci v obliki individualnih in
skupinskih srecanj bi usmerjal koordinator, ¢igar naloga bi bila spremljanje s podporo za
vzdrzevanje socialnih stikov. Vztrajanje v odnosu z osebo z demenco, tudi kadar ima slabe
dneve, zahteva veliko prilagajanja, razumevanja in potrpljenja, saj skrbniki omagajo in
sami kdaj potrebujejo pomo¢. PomoC¢ svojcem za prepreCevanje ucinkov negativnega
stresa, posebej ob akutnih poslabSanjih in umiranju, bi bil del nalog ustanovljenih

svetovalnih centrov v institucijah.

Rehabilitacisjki model z u¢enjem in obnavljanjem aktivnosti za samostojno Zivljenje v
domu je zaznan le v redkih primerih. Obiskovalci in spremljevalci oseb z demenco pogosto
ne vedo, kaj naj po¢nejo, zato bi moral biti vsak, ki ima svojca v domski oskrbi, seznanjen
s potekom oskrbe, z oblikami pomoci pri obravnavi, vedeti bi moral, kaj pomaga, kako naj
sami pomagajo in koliko ¢asa traja optimalno prilagajanje. Oblike rehabilitacijskih tehnik,
kot so obnavljanje komunikacijskih tehnik, tudi neverbalnih tehnik, obnavljanje
mobilnosti, pomo¢ pri izrazanju custev in potreb, spoznavanje predmetov in okusov,
ohranjanje interesnih dejavnosti ter stika z domacim ljubljenckom in skrb zanj, vse to so
lahko aktivnosti, ki jih delno ali v celoti, odvisno od posameznika, lahko izvaja
prostovoljec in/ali svojec. Primarni namen tak$nega dela je vzdrZevanje socialnih stikov,
vzbujanje zanimanja za dogajanje v okolju, ohranjanje aktivnosti z ustvarjanjem
pozitivnega vzdu$ja in zadovoljstva. Hrana in tekoCina pri tem ohranjata sekundaren

pomen.

Integrirani model obravnave ni zaZzivel v nobenem domu a bi ga kazalo vpeljati in ¢imbolj
izkoristiti mozne vire neformalne in formalne pomoci, saj bi obolelim za demenco
omogocil prejemanje socialne podpore, ki dokazano prispeva k ve¢jem zadovoljstvu in h
kakovosti zivljenja. Analiza podatkov za namen pricujoce naloge kaze, da ima dom D
najve¢ medicinskih in psihosocialnih intervercij na posameznega oskrbovanca in so ti v
povprecju najbolj samostojni tako pri izvajanju osnovnih zivljenjskih aktivnosti ter
funkcioniranju (tabela 30).

7.3 Ugotovitve zaposlenih v oskrbi

Delo z oskrbovanci z demenco je tudi za profesionalce zelo zahtevno, odgovorno in
stresno. Psihi¢ne obremenitve ob nenehnem spreminjanju stanja in pogosto nenadnih
poslabsanjih zdravja pri oskrbovancih, pa pomenijo vedno nov zacetek. Tako se zaposleni
vedno znova spraSujejo, ali so naredili vse, kar bi morali, kar so znali in ali bi kdo drug

ravnal drugace, bolj uspesno. Dileme obstajajo, zaposleni jih pogosto nosijo seboj in ker
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delo z ljudmi zahteva nenehna prilagajanja, jih to psihi¢no iz¢rpava. Sindrom izgorevanja
pri kontinuiranem delovanju stresa je pogost spremljevalec zaposlenih v oskrbi. K temu se
pridruzijo Se psihosomatske tezave z nezadovoljstvom, depresivnimi tezavami in
bolniSkimi odsotnostmi. Supervizijskih skupin v domovih, vklju€enih v raziskavo, ni bilo,

konkretne razloge razen finan¢nih pa nisem nasla.

Opozoriti je treba tudi na drugo plat dela z zahtevnimi oskrbovanci z demenco, ki govori o
spregledanih pravicah in potrebah. Analiti¢ni pogled na kvalitativne rezultate raziskave™
opozarja na dejstvo, da so sprico obstojeih normativov pravice oskrbovancev pogosto
krSene. Pravica vedeti, biti seznanjen, biti vkljucen so temeljne pravice, ki so o€itno za
skupino ljudi z demenco pogosto spregledane. Zaposleni so zapisali, da je najpogosteje
krSena pravica do informiranosti o tekocem dogajanju, potrebah in zeljah, ki jih zaposleni
v hitenju za delom podzavestno spregledajo. Neposredno s povedanim je povezana pravica
biti vkljucen, kar pomeni spodbuditi k dejavni vlogi in sodelovanju. Vsako vnaprej$nje
predvidevanje o nesposobnosti oseb z demenco, da izrazijo svoje mnenje, je moralno
eti¢no sporno in se dotika odvzemanja vlog z opozarjanjem na primanjkljaj. Vsak ¢lovek
ima pravico, da kompetentno in neodvisno odlo¢a o svojem polozaju, in ta pravica gre tudi

oskrbovancem z demenco.

Neupostevanje zasebnosti zlasti pri opravljanju intimne higiene, ob menjavi spodnjega
perila in ob uporabi inkontinen¢nih predlog (plenic) zahteva tudi posebno pozornost.
Obcutek razkazovanja intimnih delov telesa pa starostnike spravlja v jezo, nemir in celo
agresijo. Zaposleni v neposredni oskrbi nekatera dela opravljajo rutinsko in obicajno niti

ne pomislijo, kako to doZivljajo oskrbovanci.

Zato je za delo s posebej obcutljivo populacijo, kot so to oskrbovanci z demenco, potrebno
kontinuirano izobrazevanje zaposlenih s predstavljanjem primerov iz prakse, kar bi
spodbujalo k poglobljenemu razmisljanju ob postopkih. ZmanjSevanje psihi¢nih in fizi¢nih
obremenitev z zaposlovanjem drugih strokovnjakov za delo z oskrbovanci bi prispevalo k

vecjemu zadovoljstvu in bolj$i ucinkovitosti zaposlenih.

7.4 Znacilnosti svojcev oskrbovancev z demenco

Oboleli ¢lan druzine spremeni notranjo zgradbo druzine in odnose med posameznimi ¢lani.
Negovanje obolelega v druzini je povezano s tradicionalno odgovornostjo otrok do starSev,

s partnersko zvestobo, prav tako s socialnim pritiskom, z vrednotami ter normami,

8 Kvalitativni del raziskave je zajel pisne pripombe zaposlenih delu vpragalnika.
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religioznimi prepric¢anji ter tudi s hvaleznostjo za dobra dela, obljubo in ne nazadnje s

custveno navezanostjo.

Ce 50 odnosi v druzini temeljili na medsebojnem spo§tovanju in razumevanju, se v situaciji
bolezni hitreje in ucinkoviteje organizirajo in strnejo vire pomoci. Prakticne izku$nje
govorijo v prid monovalentni zvezi z obolelim, kjer skrb zanj prevzame eden od ¢lanov
druzine, obicajno tisti, pri katerem je dalj ¢asa zivel ali s katerim je imel najtesnejSe
odnose. Obremenitev le enega ¢lana pomeni spremembo osebnih nacrtov, odlaganje lastnih
potreb na kasnejsi Cas, kopicenje nezadovoljstva, jeze do obolelega ali celo izCrpanost ob
daljsi skrbi zanj (Regentin, 2005).

Tudi ob premestitvi svojca v institucionalno varstvo se obcutki nemoci ob iz¢rpanosti
ohranijo, dokler se ne vzpostavi nov koncept, ki zagotavlja priblizno enako stopnjo skrbi,
kot je bil delezen v domaci oskrbi. Locitev ob tesni navezanosti in simbioticnem odnosu z
obolelim pa lahko povzro¢i dodatne tezave, tako da svojcem, ki so imeli tovrsten odnos,
velja posebna pozornost (Regentin, 2005). Zahteve po izjemni skrbi za oskrbovanca,
izredne zahteve, upostevanje individualnih navad in potreb ter pogosto nezadovoljstvo ob

neupostevanju zelj poslabsa sodelovanje z zaposlenimi.

Tudi svojci potrebujejo Cas za prilagajanje, saj loCitev od bliznjega zanj pomeni Ze zacetek
izgube, zato naj bodo poslusanje, sliSanje, razumevanje s postopnim razbremenjevanjem
neprijetnih obcutkov vodila v prizadevanjih za profesionalne in usklajene odnose s svojci.
Sprejemanje drugac¢nosti, drugih kulturnih in etni¢nih posebnosti zlasti v multikulturnem
mestnem okolju je vkljueno v dela in naloge slehernega, ki dela v domu. Posebej Se ob
delu z oskrbovanci z demenco je poznavanje zivljenjske zgodovine nadvse pomembno, saj
pridejo v fazo, ko aktualizirajo situacije in dogodke iz mladosti, iz ¢asa, ko so ziveli v

nekem drugem okolju.

Kulturno vedenje in poslovni bonton so sestavni del vsakodnevne komunikacije, ki je
osnovno orodje za razumevanje vcasih tudi nerazumljivih in neuresnicljivih Zelja
oskrbovancev in tudi njihovih svojcev. Tako se ustvarja pozitivna podoba institucij in
rusijo ustaljeni stereotipi o hiralnicah in kon¢nih postajah, od koder pot pelje le v eno smer,

brez vrnitve.

8 PREMISE SOCIALNE PEDAGOGIKE PRI DELU S STARIMI

Znotraj socialne pedagogike kot sodobne vede so se skozi obdobja razvila temeljna nacela,
ki klasicno obravnavajo zgolj obdobja nasega zivljenja tja do mladostnistva. Vendar
zavoljo sodobnih demografskih trendov je dandanes neizpodbitno, da moramo za celostno

obravnavo posameznika kot individuuma znotraj sodobne druzbe vkljuciti tudi obdobja, ki
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presegajo omenjeni interval, zaradi Cesar se razpon razteza preko obdobja odraslosti in
starosti, slednje pa velja tudi v primerih, ko v razvoju posameznika pride do

primanjkljajev.

Socialna pedagogika je posredno in neposredno usmerjena v Zivljenjsko okolje ter podpira
Cloveske vire, ki so osrednjega pomena, saj so ti predpogoj za kompetentno, neodvisno
zivljenje tudi v pozni starosti, ki zajemajo bivanjsko okolje, kakovostno Zzivljenje v
skupnosti ter moznosti vsezivljenjskega razvoja, kot to opredeli Otto (2003, v Otto in
Bauer, 2004).

Thiersch in Griinwald (2001, v Otto in Bauer, 2004) poleg tega ugotavljata, da socialno-
pedagoski koncept usmerjenosti v Zivljenjsko okolje postavlja posameznikom zahteve glede
na njihovo konkretno situacijo v smislu ekonomske in globalne strukture ter delovnih in

zivljenjskih odnosov, njegovih potencialov in tudi vzpostavitve odgovornosti.

Pomembno je dejstvo, da se bipolarnost socialno-pedagoskega dela v starosti kaze na eni
strani skozi tezave, nastale v zvezi z upokojitvijo, na drugi strani pa z omejitvami,
nastalimi  zaradi  pojava  bolezni.  'Usmerjenost na  Zivljenjsko  okolje’
[Lebensweltorientierung] upoSteva razlicnost zahtev in potenciale, povezane z
zdravstvenimi, socialnimi, biografskimi in individualnimi viri, ki ponujajo moznost
vodenja avtonomnega in kompetentnega zivljenja, Se ugotavlja Otto (2001, v Otto in
Bauer, 2004). Dolgo zivljenje, ki ga nakazujejo statisticne projekcije, ni nujno obdobje
samostojnega in avtonomnega staranja, tako Karl (2005) v svojem clanku 'Demenca in
socialna pedagogika' [Demenz und Sozialpddgogik], kjer ugotavlja, da obstajajo tudi faze
odvisnega Zivljenja, ko individualno samoobvladovanje Zivljenja ni izvedljivo, Se posebe;j
ko govorimo o demenci. Béhnisch (1997, v Karl, 2005) pojmovanje razsirja, ko dodaja, da
Sele z vkljucevanjem obdobij odraslosti in starosti v socialno pedagogiko lahko govorimo
tudi o socialni pedagogiki v starosti, ki je usmerjena v zivljenjsko perspektivo
posameznikov in v njihov razvoj. Gerontoloska perspektiva zajema kompetentno,
proaktivno in u¢inkovito staranje ter vsakodnevno obvladovanje Zivljenjskih nalog, pa tudi
spoprijemanje s starostnimi tezavami in omejitvami, kjer so prilagoditveni in spoprijemalni

procesi klju¢nega pomena.

Teoreti¢no integracija staranja temelji na osrednjih dimenzijah normalnega, optimalnega
in bolezenskega staranja, vkljucujo¢ tudi mentalno in biolosko dimenzijo, ki jo oblikujejo
razli¢ni zivljenjski pogoji. Pluralnost individualnega koncepta v starosti pridobi vecjo
trdnost z vkljuevanjem vedenjskih in socialnih kategorij, ki spremljajo in oblikujejo
zivljenje posameznikov v biografskem kontekstu. Na heterogenost vseZivljenjskega
razvoja pomembno vplivata individualna plasti¢nost prilagajanja in relativna zaloga

sposobnosti, ki se s staranjem vse bolj kr€ita, kot navajata Otto in Bauer (2004, v Thiersch,
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2004). Tako osrednje zivljenjske tezave v starosti izhajajo iz spoprijemanja z negativno
bilanco med razvojnimi pridobitvami in izgubami. Prav zaradi razli¢nosti subjektivnih
procesov selektivnega in kompenzacijskega prilagajanja, pa samopodoba v starosti ostane

dokaj stabilna.

Tako Thiersch (2002, v Konta, 2004) navaja, da je na ireverzibilnost demence in
pricakovanja neprekinjenega razvoja treba gledati z vidika socialne pedagogike, saj taksen
pogled oblikuje novo paradigmo, ki temelji na zaupanju v potenciale in razvojne moznosti
posameznika. Tako v zZivljenje posameznika usmerjena socialna pedagogika pri obravnavi
oseb z demenco postavlja vizijo za razumevanje interakcije v socialnem okolju ter iskanje
optimalnega medija za vzajemno spoznavanje in delo brez prepovedi in kritik. Realnost
oseb z demenco in njihovo dozivljanje sveta se tako integrirata v socialno-pedagoski
koncept dela, ki iS¢e ravnovesje med stimulacijo in destimulacijo s ciljem stabilizacije
stanja ob upoStevanju osebne identitete posameznika z demenco. V institucionalni
obravnavi starostnikov mora biti prav zato v sistem oskrbe vgrajeno in prilagojeno
podrocje izvajanja Zivljenjskih aktivnosti. Sistematicno usmerjanje obravnave na osebo in
z osebo ter integracijo njenih socialnih virov bistveno prispeva k stabilizaciji stanja in
razvojnim moznostim kljub starosti in bolezni. Zato vsako negativno ocenjevanje socialnih
virov s poudarjanjem izgube socialne mreze v socialni pedagogiki zahteva intervencije za
podporo zivljenjskim virom pomoc¢i v najSirSem smislu besede. Zdravstvena obravnava
oseb z demenco v instituciji v svojem teoreticnem konceptu, usmerjenim v zivljenje, prav
tako obravnava intersubjektivnost zivljenjskega okolja ter odnosov med negovalcem in

negovancem, med negovalci in svojci ter med negovalci SirSe.

Thiersch (2002, v Konta, 2004) formulira zivljenjski polozaj in starostne preobremenitve
kot pragmati¢ne napore ljudi, da bi spoznali okvire lastnega Zivljenja, Casa in virov in tako
nasli pogosto izgubljene prostorske in casovne strukture, ki sicer kontinuirano in

konstantno potrebujejo podporo.

8.1 Koncepti dela v socialni pedagogiki

Koncepti dela socialne pedagogike so odvisni od raznih razmerij, tako navaja Otto (2004),
ki podaja smiselno razdelitev, kjer vidi na eni strani teoreticno-analiticne in raziskovalno
usmerjene dele ter na drugi prakticno konceptualne in intervencijske dele, kjer v ospredje

postavlja socialno podporo in socialno mrezo kot vir posameznikovega razvoja.

Otto (2004) za temeljni koncept socialne pedagogike postavlja usmerjenost v vsakodnevno
zivljenje. Usmerjenost v zivljenje poudarja ne le kolicino resenih nalog in problemov,
temve¢ tudi najbolj osnovno avtonomno odgovornost ljudi za vsakodnevno Zivijenje,

neodvisno od podpore s perspektive profesionalcev in institucij, definirata Tiersch in
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Grunwald (2001, v Otto in Bauer, 2004). V okviru povedanega pa je nujno spoznavanje
realnega socialnega okolja, skupaj z vrednotami in normami, saj to predstavlja vir socialne

podpore, ki posameznika in odnose z drugimi postavlja v sredisce.

Podobne argumente podaja Kardoff (1999, v Karl, 2005) in poudarja vlogo posameznika
za spoprijemanje z boleznijo, invalidnostjo, kar z drugimi besedami pomeni nauciti se
ziveti, ter deje pomen socialni pedagogiki, ki sloni na poznavanju biografije posameznika z
usmerjenostjo v Zivljenje z mrezo pomoci pri zagotavljanju kontinuitete in sodelovanja z
namenom vzdrzevanja avtonomije in samostojnosti. Teoreticno podlago je za ohranjanje
avtonomije treba v primeru starostnikov, Se posebej obolelih za demenco, razsiriti na
intervencije z aktivnim sodelovanjem ter usmerjenosti na posameznika v kontekstu

animacije, opolnomocenja in prilagajanja.

Paradigma usmerjenosti k Zzivljenju zdruzuje ustaljene pristope, ki v novejSem cCasu
poudarjajo oblikovanje standardnih vsebin, saj naj bi te omogocale optimalno staranje ter v
koncept vkljuCevale posameznike kot aktivne subjekte. Zavestno prizadevanje
posameznikov v smislu biti star, postati star, konkretno zajema tudi visoko stopnjo
razumevanja in zadovoljstva, ob tem pa pred vsakega posameznika postavlja Zivljenjske
naloge. V institucionalni obravnavi pa usmerjenost k zivljenju podpira vse tiste vire pri
delu s posamezniki, ki omogocajo kompetentno in neodvisno zivljenje. V prakticnem
pogledu to delo presega organizacijske in casovne okvire, saj se nanasa na uteCene navade
posameznikov, ki predstavljajo izhodis¢e za spodbujanje psihosocialnih in kulturnih

aktivnosti z odpiranjem razvojne perspektive, tako Otto in Bauer (2004).

Koncept socialnega okolja oziroma miljeja®’ poudarja Béhnisch (2002, v Otto, 2004), saj
je spoprijemanje z zivljenjem in upravljanje z njim osrednjega pomena in razSirja polje
socialno-pedagoskih intervencij. Tako Bohnisch (2002, v Otto, 2004) pod pojmom
socialnega okolja razume znanstveni socialni konstrukt, v katerem je poudarek na osebnih
vzajemnih in povezovalnih strukturah v socialno-okoljskem smislu, ki so pomembni za
socialno-pedagosko usmerjenost in delovanje, ter oznaCuje osnovne psihosocialne
dimenzije v povezavi s spoprijemanjem z zivljenjem in s socialno integracijo, zaradi ¢esar
osebne izkusnje pomanjkanja socialnega stika v neStetih situacijah zahtevajo ustrezno
podporo. V miljejskem konceptu Bohnisch (1995, v Otto, 2004) prav tako loCuje na eni
strani zivljenjsko emocionalno raven, ki vkljucuje individualne izkusnje o svetu in druzbi,
ter interaktivno kognitivno raven z vzajemnim uravnavanjem interesov v skupnosti in
opredelitvijo kakovosti neposredne in SirSe socialne mreze na drugi strani. V okvir

miljeskega koncepta Bohnisch (2002, v Otto, 2004) ob tem postavlja zagotavljanje

%7 Milje pomeni okolje v razliénih kontekstih in naj§irsem pomenu besede, saj lahko obravnava
fizi¢no, socialno, osebno, finan¢no okolje posameznika.
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socialno emocionalne osnove, kot so zaupanje, razumevanje in varnost, ter tako omogoca

strukturiranje socialne mreze v smislu aktivnosti z lastnimi ali podpornimi viri.

Koncept subjekta v kontekstu obvladovanja Zivljenja temelji na predpostavki, da subjekti v
interakciji z okoljem, Se posebno preko komunikacije z okoljem, oblikujejo lastno
identiteto ter individualne sposobnosti za sooCanje z obremenitvami in kriticnimi
situacijami, v katerih je ogrozeno psihosocialno ravnovesje posameznika. V teh situacijah
se praviloma poskusi aktivnosti preoblikujejo v nove spoprijemalne strategije, kar
predstavlja osnovo za socialno pedagoske koncepte dela, tako Bohnisch (2002, v Otto,
2004). Prav zato sta obvladovanje tezav in uravnavanje obremenitev v celotnem
zivljenjskem ciklusu pomembna za zdravje in dobro pocutje, kar ima v starosti poseben
pomen, saj akumulacija omejitev, izgub in drugih stresorjev v tem obdobju, ob
pomanjkanju virov iz socialne mreze, vpliva na spoprijemanje, ugotavlja Keupp (1990, v
Otto, 2004). Izhajajoc iz povedanega torej osnovno stalisce socialne pedagogike pri delu s
starimi sloni na spoprijemalnih kompetencah posameznikov. Usmerjenost v kompetence
spodbuja posameznike za ucinkovito izmenjavo v socialnem okolju ter jih prepri¢ljivo
podpira pri reSevanju obremenilnih situacij. Kompetence v starosti, Se posebej oseb z
demenco, je treba tudi ponovno reorganizirati in prav pri tem ima socialna pedagogika

pomembno podporno funkcijo.

Vsekakor pa je treba v razpravo vkljuciti tudi koncept opolnomocenja (angl.
empowerment),™ ki poudarja posameznikovo proaktivno delovanje v socialnem okolju, ki
spodbuja samostojno in odgovorno zivljenje. Opolnomocenje se oblikuje skozi
transakcijske procese v medosebnem terapevtskem odnosu, v katerem posameznika
podpiramo za izboljSanje psihosocialnih sposobnosti, tako Kliche in Kroger (2008). Za
demenco oboleli posamezniki morajo biti v tem kontekstu v srediS¢u pozornosti, saj
potrebujejo usmerjene dozivljajske aktivnosti s prilagojeno ali izklju¢eno refleksijo. Znano
je namre¢, da demenca v srednjem in poznem stadiju preprecuje zavestno razumevanje teh

relacij in kriticnega razmisljanja o Zivljenjskih odlo¢itvah.

Kliche in Kroger (2008) opisujeta pojem koncept opolnomocenja, pri cemer razlagata tri
razliéne poglede: klini¢no usmerjeni vidik, organizacijsko-profesionalni vidik in politi¢ni
vidik. Vsi pogledi poleg vsebine vkljucujejo raven povisanja dolocenih kazalnikov, tako
razumevanje lastne ucinkovitosti kot tudi raziskovanje spodbudnih dejavnikov ter

dolo¢enih omejitev (tabela 32).

% V strokovni literaturi ima beseda empowerment ve& pomenov in zajema veé ravni. (Kliche in
Kroger, 2008).
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Tabela 32: Trije vidiki opolnomocenja (Kliche in Kroger, 2008)

Kliniéni vidik iigaranzatoilco- Politiéni vidik
profesionalni vidik
Kazalniki | K bolezni ali zdravju Zaupanje, skupna Ocena dejavnikov
opolnomocenja | usmerjena kakovost pripadnost, kolektivnih zmoznosti,
zivljenja, specificni profesionalne razpolaganje in
obremenilni dejavniki, | strokovne kompetence | zastopanost politicnih
spoprijemalne strategije interesov, politicna
Ravni udelezba
Samoucinkovitost | Individualno: Individualno: Individualno: realni
samostojnost, subjektivne vzvodi moci
kompetence, nadzor k sposobnosti, strokovne | kolektivno:
zdravju usmerjenih kompetence, pricakovana
aktivnosti izpolnjevanje nalog ucinkovitost skupnih
prizadevanj
Spodbudni Cas za pogovor in Podpora z vodenjem, Vodilno misljenje je
dejavniki intervencije, usmerjen interaktiven slog sodelovanje, podpora
trening, razumevajo¢ vodenja, podporna medijev, finan¢ni viri
terapevtski odnos klima, dostop do
informacij in
transparentnost
Zaviralni Pomanjkanje znanja, Hierarhija, Anomija, politicna in
dejavniki omejeno sodelovanje neucinkovitost, sociokulturna
cinizem, notranje izkljucitev
odpovedovanje

Nomura (2007, v Walter idr., 2008) je pri posameznikih v zgodnjem stadiju demence s
strukturiranim programom opolnomocenja, s kognitivnimi rehabilitacijskimi aktivnostmi
ter z obnavljanjem naucenih vsebin dosegel zviSanje samozaupanja v lastne sposobnosti. V
program je vkljucil tudi preobremenjene svojce oseb z demenco, ki pogosto tozijo zaradi
psihosomatskih tezav. Stark (2002) ter Walter idr. (2008) pri starostnikih poudarjajo
pomen kompetenc za ohranjanje zdravja. Tako omenjajo tudi do dvakrat vecje tveganje za
prezgodnjo smrt zaradi zdravju neprijaznega vedenja, ki se kaze s kajenjem, uzivanjem
alkohola,

opolnomocenja ze v svoji osnovi usposablja posameznike za lastno aktivnost pri reSevanju

pomanjkanjem gibanja in z debelostjo. V prakso usmerjen koncept
tezav, ti pa ob tem aktivirajo socialno podporo v neposrednem okolju ali socialni mrezi.
Tak$no profesionalno delo pri opolnomocenju vedno pomeni tudi delo z ljudmi, delo v
socialnem kontekstu in na njem, tako Stark (2002, v Otto, 2004). V obravnavi oseb
demenco je koncept opolnomocenja za socialnega pedagoga izziv, saj spodbuja aktivnost z
iskanjem podpore, kar prispeva k dalj$i samostojnosti s prevzemanjem lastne odgovornosti

za dobro pocutje in zadovoljstvo.

V' biografijo in biografsko delo usmerjen koncept je osrednjega pomena za socialno-
pedagosko delo s starostniki, saj gre za odnose subjektov v okolju v okviru kolektivne
izkusnje, navaja Geister (2002, v Otto, 2004). V tem kontekstu Thiersch (2002, v Otto,
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2004) ugotavlja, da biografija predstavlja ozadje za pregled razvojnih nalog in obremenitev
v zivljenju in je tesno povezana s potekom zivljenja, saj biografski pristop upoSteva
pluralnost in individualnost posameznika. Izhodis¢ne tocke za tako zastavljen pristop
izhajajo iz razvojnih nalog, razvojnih kriz, Zivljenjskih dosezkov in procesov, kar v
socialnem kontekstu pomeni vire za podporo in pomoc. Tako Bohnisch (1997, v Otto,
2004) v biografskem konceptu poudarja obvladovanje zivljenja (nem. Lebensbdwaltigung)
v smislu razvoja psihosocialnih sposobnosti, saj spoprijemanje predstavlja naucene in
pridobljene vzorce odzivanja v razli¢nih Zivljenjskih situacijah. Prav v starosti se pogosto
izgubljene zivljenjske epizode integrirajo in tako pridobijo vecji pomen, ker na
individualni ravni pomeni Zivljenjske izkusnje, ki z leti odlo¢ilno vplivajo na dimenzije

spoprijemanja.

Intervencijska gerontologija s svojim konceptom poudarja pomen intervencij za
preprecevanje, stabilizacijo ali upocCasnitev starostnih in bolezenskih procesov Lehr (2000,
v Otto, 2004). Vsekakor gre tu za S§irSe razumevanje procesov, ki niso le endogeno
pogojeni, temve¢ nanje vplivajo tudi psiholoski, socialni, ekoloski in ekonomski dejavniki.
Prav ta koncept intervencijske gerontologije je kljuCnega pomena pri rehabilitacijskih
ukrepih, saj so intervencijske aktivnosti razumljene kot skupna prizadevanja za doseganje
dobrega psihofizicnega pocutja. Socialna mreza je v tem segmentu torej pomemben
dejavnik podpore ob zmanjSevanju in izgubi kompetenc, kar v primeru obolelih za
demenco predstavlja dejansko realnost. Nelocljivo od sodobne gerontologije je tudi
upostevanje diferenciranega staranja, saj analiticni vpogled v procese kaze, da je

posameznikov razvoj plasticen ter se vedno odziva v kontekstu okolja.

Sistemski koncept dela z druZino in s pomembnimi drugimi v obravnavi posameznikov s
tezavami v obvladovanju Zivljenja izhaja iz virov socialne podpore v kontekstu
recipro¢nosti, ugotavlja Otto (2004). Kadar govorimo o osebah z demenco, se v strukturi
druzine pojavlja koncept pomoci pomoc¢nikom, saj sami ob obremenitvah potrebujejo
podporo za osvetlitev psihi¢nih procesov, kot so dozivljanje loc¢itve, obcutenje nemoci in
zavracanje bolezni. Friedmann (1996, v Otto, 2004) opredeli druzino kot sistem s
podsistemi, kjer vsak c¢lan deluje kot podsistem z doloCenimi nalogami in vlogami
navznoter in izven sistema. Pomembno je, da so ¢lani v sistemu v medsebojnem stiku in
imajo obcutek pripadnosti. Tako pojmovanje druzine pa ni nujno vezano na sorodstvene
vezi, saj je lahko vsak posameznik, ki Cuti povezanost in neguje odnose, njen pripadnik.
Friedmann (1996, v Otto, 2004) poleg tega ugotavlja, da je treba povezanost druzinskih
¢lanov gledati tudi z vidika obolelega ter ugotoviti, kak$no vlogo je oboleli imel ter kako
pomemben je bil za delovanje celotne druzine. Raziskava o obremenitvah svojcev je
pokazala, da se ti doma ob obolelem c¢lanu pocutijo izkljuene iz Zivljenja, saj jih

negovanje preve¢ bremeni, ugotavlja Reggentin (2005) ter dodaja, da najpogosteje zato
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obcutijo izCrpanost, imajo zelod¢éne in sréne tezave, ne spijo, cutijo bolecine v sklepih, so
utrujeni, vse to ob dodatnih finan¢nih izdatkih.

Prikazani socialno pedagoski koncepti za delo s starimi, z osebami z demenco in z
njihovimi svojci vklju€ujejo celostno obravnavo z vidika razli¢nih strokovnjakov, ki so
posredno ali neposredno vkljuceni v delo z njimi. Menim, da mora socialni pedagog
prestopiti prag primanjkljajev in si prizadevati ohranjati sposobnosti z razvojno
perspektivo ne glede na bioloSko strukturo obolelega. V raziskavi v okviru pri¢ujoce
doktorske disertacije je tudi ugotovljeno, da omenjeni koncepti socialno-pedagoskega dela
niso umesceni v vsakodnevno institucionalno prakso, saj poleg vizije zahtevajo specialne

kadrovske in strukturne pogoje, ki pa danes niso na voljo.

8.2 Mesto socialnega pedagoga v multiprofesionalnem timu

Sistemati¢no in na¢rtno vodenje obravnave z jasnimi kompetencami na podrocju izvajanja
socialno-pedagoskih aktivnosti bo v prihodnosti naloga socialnega pedagoga, ¢lana

multiprofesionalnega tima.

Pridobivanje objektivnih in subjektivnih podatkov o oskrbovancu Se pred prihodom v
institucijo od centrov za socialno delo, svojcev, drugih spremljevalcev in pomocnikov
socialnemu pedagogu odpira pot za zaletek obravnave. Analitino kritiéni pogled na
celotno situacijo, upoStevajo¢ socialne odnose, Zivljenje oskrbovanca in njegovo
perspektivo, bo izlus¢il kljuéne oporne dejavnike, na katerih naj sloni obravnava.
Anamnesti¢ni podatki so lahko nasprotujoci zlasti v konfliktnih druzinskih situacijah, zato
je potrebna ustrezna mera previdnosti z zadrzkom do prehitrih sklepov. Zanje je potreben
¢as, ki naj ne bo prekratek, saj je faza pridobivanja podatkov zelo zahteven proces in je od
nje odvisen nadaljnji potek obravnave. Vklju€evanje novih informacij v skupno
dokumentacijo naj bo smiselno izbrano brez nepotrebnega podvajanja. Vsak ¢lan tima
mora v skupno dokumentacijo vnesti svoje podatke, tako bodo vsi ¢lani imeli dostop do

celotne situacije in uvid vanjo.

Opazovanje oskrbovancev in ugotavljanje dejanskih sposobnosti ob prihodu v institucijo je
po pridobivanju podatkov drugi pomembni del obravnave, kjer naj bi socialni pedagog
izpostavil aktualne tezave oskrbovanca, s katerimi se je treba intenzivneje ukvarjati.
Zasnovani morajo biti na relevantnih podatkih, upoStevati trenutno stanje oskrbovanca in
aktualnost ter vkljucevati vse vire pomoci, ki so na razpolago z osrednjim dejavnim
subjektom. Oskrbovanec je partner v obravnavi, ki ga spodbujamo, vodimo, usmerjamo na
poti do realnega cilja.
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Sledi nacrtovanje aktivnosti socialno-pedagoske obravnave, ki naj vkljucuje individualno
prilagojene aktivnosti tudi glede intenzivnosti in zahtevnosti. Potekajo naj v manjSih
skupinah ali individualno z diskretnim usmerjanjem. Oskrbovanci z demenco so posebej

obcutljivi glede vkljucevanja in komunikacije ter pozornosti, namenjene posameznikom.

Vodenje individualnih in skupinskih aktivnosti v obravnavi oseb z demenco izhaja iz
specialnih znanj socialnega pedagoga za izvajanje posebnih terapevtskih tehnik za delo s
starostniki z demenco. Oblikovanje skupin z nac¢rtovanjem dnevnih, tedenskih in mese¢nih
aktivnosti mora biti temeljito pretehtano, saj niso vsi sposobni skupinskega dela. V
interakciji se tako vzpostavlja temeljni medcloveski odnos, ki vpliva na vse udelezence v
procesu obravnave — oskrbovanca, svojce, sodelavce in posredne ¢lane. Socialni pedagog

za svoje delo prevzema tudi moralno in profesionalno odgovornost.

Svetovanje svojcem in pomoc¢nikom v okviru kompetenc svetovalca sodi med zahtevnejSe
naloge, saj mora ob glavnem problemu upostevati vse $e tako subtilne dejavnike, ki lahko
domnevno vplivajo na ugoden izid obravnave, kajti ranljivost svojcev ob odhodu bliznjega
v dom Se posebej velika. Prvo srecanje in pogovor s svojci naj vzbudi zanimanje in kaze

pripravljenost obojih za pozitiven izid.

Socialni pedagog Se ni dobil druzbenega konsenza za delo v domu starejSih obcanov,
Ceprav si glede na znanja, ki jih med Studijem in kasneje lahko pridobi, to zasluzi.
Vkljucevanje socialnih pedagogov v prakti¢no delo z oskrbovanci z demenco bi priblizalo
perspektivo dela in tako odprlo moznosti za delovanje tudi na podrocju gerontoloSke

stroke.

9 PREDLOG INTEGRIRANEGA MODELA OBRAVNAVE OSEB Z DEMENCO

Demenca je bolezen, ki obolelemu in njegovim svojcem nalaga veliko odgovornost s
ciljem zaustaviti napredovanje bolezni, upocasniti izpad kognitivnih funkcij ter tako
pricakovano ohranjati sposobnosti za neodvisno funkcioniranje. Posameznikom in
njihovim svojcem je na voljo medicinska in psihosocialna oskrba in podpora. Diagnosti¢na
merila demence so jasna — prisotnost kognitivnih primanjkljajev na podro¢ju spomina in z

najmanj Se eno od motenj, kot so: afazija, apraksija agnozija ter motnje nacrtovanja.

Prizadete osebe in njihove svojce je treba seznaniti z diagnosti¢nimi izvidi in obstoje¢imi
simptomi, jim svetovati zgodnjo multidisciplinarno obravnavo, ki izboljSa kakovost
Zivljenja in razbremeni svojce s podporo k dolgoro¢nemu naértovanju zivljenja v domacem
okolju. Oboleli v zacetku Se ima ohranjene sposobnosti za izrazanje lastne volje in mora
biti vklju¢en v odlocanje pri ureditvi pravnih zadev. Z napredovanjem bolezenskega

procesa predvidevanje, nacrtovanje ter odlocanje ni ve¢ izvedljivo, zato so postopki za
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uveljavljenje pravic dolgotrajni. Namestitev v institucionalno oskrbo (dnevno ali
celodnevno) je obicajno zadnji ukrep svojcev, kar pomeni, da je oboleli postal prezahteven

za domaco oskrbo.

Slovenski prostor nima sistemskih usmeritev glede prehajanja obolelih skozi sluZzbe
pomoci, saj se vsaka druzina in posameznik soo¢a s svojimi tezavami, ob tem pa finan¢ni
izdatki za obravnavo obolelih za demenco presegajo individualne prihodke. Slovensko
zdruzenje za pomoc pri demenci aktivno izobrazuje svojce, prostovoljce, spremljevalce in
kljucne osebe o tem, kako pomagati pri demenci in kje poiskati pomo¢ preden se najde
prostor v domu kot edini vir pomoc¢i. Ugotavljamo, da se v programe izobrazevanja
vkljucuje Se vedno premalo svojcev, ki bi z dodatnim znanjem suvereno obvladovali
polozaj, saj so obicajno zelo izc¢rpani in v veliki stiski ob bolezenskih spremembah,
funkcionalnih primanjkljajih ter oddaji svojca v institucijo. LocCitev prizadene oboje —
osebo z demenco zaradi sprememb v fizicnem in socialnem okolju ter svojca ob nezavedni

izgubi, ki se ne ujema z dobrim odnosom.

Primarno zdravstveno varstvo v splosnih ambulantah ponuja patronazno varstvo, ki je
vezano zgolj na neposredno negovanje brez uvajanja rehabilitacijskih tehnik za Zivljenje s
podporo ali neodvisno zivljenje doma. Zdravnik splosne prakse diagnosticira motnjo,
ugotovi deficite in predpiSe zdravila, redki so, ki napotijo osebo na specialisticni pregled k
psihiatru. Gerontopsihiatricna enota pri Psihiatri¢ni kliniki Ljubljana ima specialisticno
ambulantno sluzbo za podroc¢je gerontopsihiatrije, ki v okviru multiprofesionalnega tima
ob rednem delu izvaja svetovanje za pomo¢ osebam z demenco in njihovim svojcem.
Poudarek svetovalnega dela sloni na ohranjanju aktivnosti za zadovoljevanje temeljnih
zivljenjskih potreb, na vsebinsko zapolnitev prostega Casa s preprecevanjem socialne
izolacije ter na pospesSevanju kakovosti Zivljenja v domacem okolju. Skupine za svojce, ki
skrbijo doma za okoli 80 % obolelih za demenco, potekajo kontinuirano s poudarkom na
iskanju pozitivnih notranjih in zunanjih virov pomoci. Svojce je treba razbremeniti stisk ob
obolelem ter povecati znanje ter izboljSati njihove kompetence za primerno domaco

oskrbo.

Znotraj tega okvirja navajam primer dobre prakse v okviru pilotskega projekta Graskega
gerontopsihiatricnega modela [Grazer Geronto-Psychatrisches Modell (GGPM)], ker je
mesto Graz primerljivo z Ljubljano po Stevilu prebivalcev in primestnem zaledju. Mesto je
s tem projektom po vzoru drugih dezel razvilo integrirano gerontopsihiatricno oskrbo z
mobilno sluzbo ter s kriticnim pristopom k problemu, z uvedbo klientom usmerjenih
programov pomoc¢i z moznostjo mreznega povezovanja, komunikacije in ustrezne oskrbe.
Psihiatriéna obravnava starostnikov je pred tremi desetletji temeljila le na ambulantni
obravnavi ter dokon¢ni napotitvi v socialno institucijo oziroma dom starostnikov. Danes se

v okviru razli¢nih tujih projektov (npr. Giitersloch, Wiirzburg, Hamburg) kaze vrsta
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moznosti, ki tem starostnikom omogoca daljSe bivanje v domacem okolju ter izboljSanje
kakovosti njihovega zivljenja. Izkusnje kazejo, da oboleli in njihovi svojci v domacem

okolju potrebujejo delno podporo in pomoc¢ (Klug idr., 2004).

Cilj navedenega integriranega pristopa je v uvajanju mobilne gerontospsihistricne sluzbe,
ki je usmerjena na obolelega, ki zaradi psihi¢nih motenj ogroza sebe, in kjer je socialno
okolje preobremenjeno z oskrbo. S stabilizacijo motenj ter neogrozujo¢im vedenjem
posameznika napotijo na druge sluzbe. Temeljni cilji pri obravnavi oseb z demenco so
ohranjanje, stabilizacija in delna povrnitev prej$njih socialnih spretnosti, Ce je to mogoce,
ugotavljajo Klug idr. (2004).

V Sloveniji bi podoben projekt zazivel s sprejetiem Zakona o integrirani prehodni in
dolgotrajni oskrbi ter z uvajanjem integrirane in dolgotrajne oskrbe v skupnosti s
povezovanjem razli¢nih sluzb in strokovnjakov, izvajalcev zdravstvenih in socialnih
programov ter organiziranjem mreze. Sistem bi temeljil na profesionalni podpori in znanju,
ki opolnomoca posameznika, povecuje kompetence izvajalcev in zagotavlja kakovost
storitev (Strokovne in organizacijske podlage za vpeljavo in izvajanje integrirane prehodne

in dolgotrajne oskrbe v Republiki Sloveniji, 2006).

Raziskave iz tujine, omenjene v zgoraj navedenem dokumentu, ugotavljajo, da se
integrirana oskrba organizacijsko izvaja v domacem ali institucionalnem okolju s
prilagajanjem storitev potrebam posameznikov. Pomemben in ne zanemarljiv je poudarek
na znizanju stroSkov obravnave, na manjSem Stevilu hospitalizacij, manj podvajanja
storitev, manj stranskih u¢inkov zdravil in drugih nezelenih dogodkov.

Definicija integrirane dolgotrajne oskrbe temelji na dobri koordinaciji, povezovanju in
komunikaciji med izvajalci, med uporabnikom in formalnimi ali neformalnimi izvajalci,
saj pomeni obliko pristopa z nacrtovanimi in organiziranimi vrstami storitev in sluzb, ki so
usmerjene v specificne potrebe posameznika z namenom podpore neodvisnemu Zzivljenju
doma ali v drugih oblikah namestitve, kot je opisano v strokovnih in organizacijskih

podlagah.

Izvajalci integrirane dolgotrajne oskrbe so v podlagah zakonsko opredeljeni s pripombo, da
se preve¢ poudarja vloga zdravstvenih poklicev in manj vloga socialno usmerjenih
poklicev, kar pri obravnavi oseb z demenco ne bo dalo pri¢akovanih rezultatov. V tem
segmentu se morajo pri uvajanju dolgotrajne integrirane oskrbe enakopravno vkljuditi
drugi strokovnjaki, ki bodo dejavni ¢lani multidisciplinarnega tima, tako socialni delavec,
delovni terapevt, fizioterapevt, socialni pedagog in drugi. Na deklarativni ravni se v
podlagah za izvajanje oskrbe predvideva enakopravno sodelovanje, vendar na sistemski

ravni odlocata ekonomska in politiéna moc, ki jo zdravstvo zagotovo ima. Raziskava za
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namen doktorske disertacije je potrdila dominantni medicinski model obravnave, ki sloni
na medicinsko-tehni¢nih intervencijah in vse premalo poudarja aktivnost za ohranjanje

samostojnosti in kompetenc.

Tabela 33:

Obstojece in predlagane organizacijske oblike prehodne in dolgotrajne oskrbe

(Predlog zakona o dolgotrajni in integrirani oskrbi, 2006)*

Prehodne institucionalne

Dolgotrajne institucionalne

Integrirana prehodna in

sekundarni ravni

oblike oskrbe oblike oskrbe dolgotrajna oskrba na domu
Podaljsano bolni$ni¢no Negovalni oddelki za Ambulantna obravnava
zdravljenje dolgotrajno oskrbo*
Negovalni oddelki na Socialnovarstvene Patronazno varstvo

institucije/domovi za starejse

Samostojni negovalni zavodi
(hospici) *

Samostojne negovalne
ustanove*

Oskrba na domu (socialni
servis)

Dnevno in/ali no¢no bivanje*
in oskrba v instituciji

Stanovanjske skupine za
integracijo v skupnosti*

Prostovoljno delo/
organizacije

Zacasno institucionalno
varstvo

Zivljenje v tuji druzini*

Stanovanjske skupine*

Zivljenje z asistenco na

domu*

Raziskava za namen doktorske disertacije je ugotovila veliko pomanjkanje visoko
usposobljenega osebja za izvajanje oskrbe oseb z demenco, ki bi bilo razporejeno v
delovnih izmenah za 24-urno obravnavo. To ugotovitev je potrdila tudi Leskovceva (2006)
v svojem raziskovalnem delu Primerjava kategorizacije v  bolnisnicah in
socialnovarstvenih zavodih glede na kategorijo zdravstvene nege, kjer je razvidno, da je v
socialnovarstvenih zavodih na enotah s populacijo oseb z demenco primanjkovalo tudi do
48 % in vec strokovnega zdravstvenega osebja v primerjavi z bolniSnico, saj je v
raziskanih domovih tudi do 45 % obolelih za demenco. Avtorica Leskovéeva (2007) v
svojem porocilu omenja potrebo po interdisciplinarnem timskem pristopu, visji kakovosti
storitev, upostevanju standardov ter ohranjanju dejavne vloge oskrbovancev in njihovega
zadovoljstva. ZavedajoC se ugotovljenih dejstev je treba Ze sedaj poiskati politicno voljo in
druzbeni konsenz za reSevanje perecih kadrovskih normativov v institucionalni oskrbi oseb
z demenco. Glavni vzvodi politicne moci, Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije,
Skupnost socialnih zavodov Slovenije, Ministrstvo za delo, druZino in socialne zadeve ter
Ministrstvo za zdravje zaenkrat ne najdejo skupnega izhodisca, ker vsak na svojem bregu

iS¢ejo odresilno bilko.

%'V javnem sektorju v Sloveniji §¢ ni pomembno zaZivelo (Predlog zakona o dolgotrajni in
integrirani oskrbi, 2006).
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Organizacija manjSih
enot Oskrba / nega je
/ —|-\ usmerjena k osebi

Podpira svojce

Ponuja zaupno in
. INOVATIVEN PRISTOP varmo okolje
Podpira aktivnosti
zaposlene
\ Ima vrhunski
strokovni kader
Ponuja krizne
intervencije /
Je fleksibilna

Slika 2: Organizacija in lastnosti inovativnega pristopa obravnave (Cofone, 2001)

Predloge za izboljSanje oskrbe avtorica vidim v uresni¢evanju sodobnih smernic za ¢im
daljSe bivanje v domacem okolju s podporo razli¢nih sluzb vkljuéno s finan¢nimi
transferji, ki naj spremljajo obolelega. V institucionalnem varstvu pa je glede zdravstvene
obravnave treba upoStevati merila, ki veljajo za isto kategorijo zdravstvene nege v
bolnisnici, ter k posameznemu oskrbovancu z demenco dolociti kljuénega koordinatorja
(Flaker idr., 2004). Celostna obravnava z integriranim pristopom zahteva ustanavljanje
multidisciplinarnih timov s pestro skupino visoko specializiranih strokovnjakov in
izvajalcev najbolj zahtevne obravnave. Implementacija gerontoloskih, medicinskih,
psiholoskih, socioterapevtskih, ergoterapevtskih, fizioloskih standardov oskrbe in
intervencij zahteva dolocena izhodisca, ki temeljijo na spodbudnih spoznanjih okolja,
arhitekturne podpore k dobrim bivanjskim pogojem, dnevni strukturiranosti terapevtskih
aktivnosti, omogocanju dobre orientacije s pomocjo pripomockov in motivaciji za

sprejemanje pomoci.
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\4

Domace okolje

A

Potencialni uporabnik

Bolnisnica /
druga institucija

v

Izbrani zdravnik

A

y

\ 4

Koordinator integrirane oskrbe,
triazni multidisciplonarni tim,
Prva ocena

Oseba izpolnjuje pogoje

v ¢

Y

Individualni nacrt — izbrani zdravnik, koordinator integrirane oskrbe, multidisciplinarni tim

. . S . . Zacasna ali trajna institucionalna
Zdravstvena in socialna oskrba na Dnevni/no¢ni centri, negovalni .
. Zdravljenje na domu oskrba /
domu oddelki, ustanove ..
dnevna klinika /
“ ‘ . . R
v v v * f
- Svetovanje svojcem||- Pravna sluzba - Gerontopsihiatri¢na |- Patronazna sluzba | Dnevni center Oblike stanovanjske|- Kratkotrajna oskrba |- Bolni$nica
- Krizne intervencije |- Urejanje pravnih sluzba - Mobilna dnevna/ |- Dopoldansko/ skupnosti - GP —dnevna - Specialna institucija
- Samopomod zadev - Ambulantna no¢na pomoc¢ popoldansko Sistem manj$ih klinika —dom
- Kratkotrajnanega | Dedovanje obravnava varstvo gospodinjstev
- Razbremenitev - Postavitev skrbnika |- Telefonsko Oskrba v tandemu /
- Neposredna pomo¢ |- Odvzem opravilne svetovanje svojec in
sposobnosti - Mobilna sluzba oskrbovanec

A

Slika 3: Model organizirane mreZe integrirane oskrbe (Zvezno ministrstvo za seniorje, Zenske in mladino Nem¢ije — BMSFJ (1998)
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10 SKLEP

Institucionalna obravnava oseb z demenco, ki je raziskana v pricujoci doktorski disertaciji,
predstavlja druzbeno izjemno obcutljivo podro¢je. Njen namen nikakor ni pavsalna kritika,
temveC utemeljena osvetlitev problemov v zvezi z njihovo obravnavo ter morebiten
zacCetek poti k spreminjanju ustaljenih predstav o tem, kaj je dobra in kaj optimalna
zdravstvena oskrba te zahtevne populacije. Druzbeno raven skrbi, ki se danes poleg
domace skrbi omejuje na pretezno institucionalno oskrbo, bo v prihodnje nedvomno treba
raz$iriti na druge oblike oskrbe s spreminjanjem dosedanje prakse. V ta namen bo treba kar
se da kmalu razviti mrezo ustreznih sluzb ter prakticno vpeljati integrirani model

obravnave in tako odloziti in hkrati skrajSati ¢as bivanja v instituciji.

Institucionalna obravnava oseb z demenco v sedanji obliki glede na Se ohranjene
sposobnosti in kompetence njihovega dejavnega vkljuCevanja ne zagotavlja v zadostni
meri. Zato se v prihodnosti kaze potreba po posodabljanju oblikovanih smernic in meril
kakovosti. Demenca je, kot vemo, ireverzibilen proces, pri katerem je mogoce s terapijo
uspesno odpravljati moteCe vedenjske in psihicne motnje, zato je cilj celostne obravnave

osredotocenje na kakovost Zivljenja oskrbovancev in njihovih svojcev.

Predlog koncepta dela 7 oskrbovanci v instituciji sloni na teoreticnih in empiricnih
izsledkih in vkljucuje: a. osnovne smernice obravnave s cilji, b. koncept obravnave, c.
zdravstveno nego in oskrbo, d. instrument za zagotavljanje kakovosti in e. instrument za

preverjanje meril ponudbe.

a. Smernice sodobne obravnave priporocajo vkljucevanje psihosocialnih intervencij v
vsakodnevno zivljenje v inStituciji v obliki individualne in skupinske obravnave, kar
podaja osnovo za odlocanje glede kakovosti oskrbe in prispeva k dobremu sodelovanju
ter odnosom med udeleZenci procesa. Znano je, da osebe z demenco s¢asoma izgubijo
sposobnost razumevanja in kritiCne presoje, zato moramo poiskati drugacne
alternativne nacine sporoc¢anja z namenom njihove pasivne in aktivne vkljucenosti v
dnevno dogajanje. Osrednje vodilo je dobro pocutje in zadovoljstvo oskrbovancev brez
hitrega regresa z upostevanjem enkratnosti ter neponovljivosti indivuduuma s pravico
do samooskrbe toliko, kot je sposoben in kot jo potrebuje. Namestitev v integrirano ali
segregirano obliko oskrbe, stanovanjsko skupino ali malo skupino, negovalni oddelek
ali nekaj povsem novega naj bo skupna odlocitev. Vprasanje novih oblik je zagotovo
povezano s financnimi posledicami, kar je eden od razlogov za (ne)uvajanje sprememb

v slovenskih socialno varstvenih institucijah.
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b. Koncept obravnave naj zajema osnovo prostorskih, kadrovskih, organizacijskih in
materialnih virov in vkljuuje osnovne pogoje za namestitev ter interier skupnih
prostorov z osvetlitvijo in barvami sten in pohiStva, ki so usklajeni s specialnimi
potrebami oseb z demenco. Ponuditi je treba moznost namestitve prostora po osebni
presoji s kosi starega pohiStva in z osebnimi stvarmi, kar zagotovo ima terapevtski
namen. Kadrovski normativi iz tujine govorijo v prid individualizirani oskrbi s stalnim
timom. Stevilke pri¢ujode raziskave kaZejo na kadrovski minimum, s katerim se tezko
karkoli spreminja, Se manj pa uvaja novosti v prakso. Strinjam se, da je treba to
podro¢je Se posebej dodatno raziskati, saj bruto izdatki za place zaposlenih
predstavljajo visoko postavko. Kontinuirano izobrazevanje zaposlenih in specializacije
za delo z osebami z demenco zavzema posebno mesto, saj brez vlozka v znanje ni
novih idej, ni projektov, ni multidisciplinarnega tima in ni kakovostne integrirane

obravnave z individualnim naértom.

c. Zdravstvena nega in oskrba naj vkljucujeta tri pomembne postavke, ki morajo biti
jasno opredeljene, in sicer: sprejem Vv institucijo in prilagajanje, strokovna zdravstvena
nega in nacrtovanje psihosocialnih aktivnosti ter dnevnih aktivnosti. Naloge zaposlenih
ob sprejemu so pomo¢ in spremljanje pri prilagajanju, informiranje ter podpora
svojcem ob spremembi vedenja, pridobivanje biografskih podatkov o navadah,
izkuSnjah in spoprijemalnih strategijah. Ocena potreb po zdravstveni negi na osnovi
kategorizacije po zivljenjskih aktivnosti predstavlja osnovo za nacrt zdravstvene nege s
poudarkom na varnostnih zapletih, kot so padci, dehidracija, pomanjkljiva
prehranjenost in nemir. Struktura dnevnega dogajanja mora zagotavljati stike z
zunanjim okoljem, upoStevajo¢ biografsko sliko s ciljem preprecevanja imobilnosti,

osamljenosti in resignacije, ker le sistematicna skrb daje daljnosezne rezultate.

d. Zagotavljanje kakovosti z internim preverjanjem kakovosti zdravstvene oskrbe in
zadovoljstva oseb v oskrbi in/ali njihovih svojcev mora potekati kontinuirano. S tem
namenom se izvajajo negovalne vizite, kjer se z opazovanjem iz dokumentacije in z
dodatnimi vpraSanji preverja nafrtovana in prejeta zdravstvena oskrba. Prav tako se
redno izvajajo timski pogovori o potrebah, posebnostih pri oskrbi ob uvajanju
standardov in protokolov za zagotavljanje vi§je stopnje varnosti. Refleksija
organizacijske strukture in poteka dela mora odpirati nove priloZnosti za uvajanje

inovativnih pristopov.

e. Preverjanje kriterijev ponudbe naj se izvaja z uporabo seznama (s ¢ek listo), ki
vkljucuje razli€na vprasanja o stavbi, moznostih notranje opreme, o izhodu na vrt, o
prostorih za dnevno bivanje male skupine, o0 moznostih za gibanje, o notranji osvetlitvi
vsaj 500 luxov, o obstoju nacrta dnevnih, zaposlitvenih in psihosocialnih aktivnosti, o

pristopu k oskrbovancem, ki je empati¢en in spostljiv, o obvladovanju nemirnih z
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nemedicinskimi tehnikami, o zmanjSanju posebnih ukrepov in terapije po potrebi, o
uravnavanju dnevno-nocnega ritma, o obstoju skupine za svojce, prisotnosti svojcev ob
obolelem, Se posebej ob izjemnih situacijah ali umiranju, o izobraZevanju zaposlenih v
oskrbi za delo z osebami z demenco, o timskem delu, o prisotnosti specialista, o
dajanju predpisanih pomirjeval le s privolitvijo oskrbovanca in zakonitega zastopnika

ter brez privolitve le v nujnih primerih.

Opravljena raziskava na podrocju oskrbe oseb z demenco je statisti¢no potrdila medicinski
model obravnave, pokazala na pomanjkanje ustrezno izobrazenega osebja za strukturirano
delo s starostniki z demenco ter izjemne obremenitve zaposlenih ob kontinuirani skrbi za
obicajne zivljenjske aktivnosti. Sprememba kadrovske in kvalifikacijske strukture bi
zagotovo prispevala k zadovoljevanju merila kakovosti, vecjega zadovoljstva
oskrbovancev, njihovih svojcev in tudi zaposlenih. Slednje namre¢ z vidika organizacije in
vodenja oskrbe dokazano pozitivno vpliva na udinkovito obvladovanje tezav. Ze v
raziskavi zajeti svojci namre¢ opazajo, da dosedanji normativ presega zmoznosti za

zagotovitev kakovostne obravnave.

Zdravstvena nega in oskrba je danes sicer dobra in temelji na ustreznem poznavanju
osnovnih zivljenjskih potreb oskrbovancev. Pri tem pa pozablja na oblikovanje Zivljenja
oseb z demenco ter na njihov aktivni prispevek. Zal pa je raziskava v okviru doktorske
disertacije v povezavi z zgoraj povedanim potrdila, da so psihosocialne, ekoloske in
rehabilitacijske tehnike ter aktivnosti za oblikovanje osebnega fizi¢nega okolja komaj

zaznane in se izvajajo v izredno majhnem obsegu.

SrediSce obravnave predstavljajo oskrbovanec z demenco in njegovi svojci z upostevanjem
individualnosti posameznika, kar pomeni poznavanje njegove Zzivljenjske zgodovine s
ciljem uspesSnega premagovanja zapletenih tezav v sedanjosti ob aktiviranju ohranjenih
potencialov ter virov. Starost in bolezen se danes vse preve¢ dojemata kot dokonc¢no
dejstvo brez perspektive. Strokovnjaki s specialnimi znanji iz gerontologije, geragogike in
gerontopsihiatrije pa bi v multidisciplinarnem timu ob predlaganih spremembah lahko
sodelovali v naCrtovanju terapevtskih aktivnosti, ki so nujno potrebne e pred prihodom ali
takoj ob prihodu, saj je to tudi dragoceni Cas, po katerem ob opustitvi obravnave, pride do

bistvenega upada sposobnosti.

Medicinski pristop je spri¢o multimorbidnosti starejSih treba ohraniti, a ga je treba
dopolniti z integriranim pristopom z vkljuCevanjem usposobljenih strokovnjakov za
ohranjanje avtonomije in kompetentnosti oseb z demenco pri skrbi za vi§jo kakovost

njihovega zivljenja.
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Zato predlagam, da se odgovorni v domovih odkrito spoprimejo z omenjenimi perecimi
problemi, te temeljito razisCejo ter na osnovi skrbne analize pripravijo postopno
reorganizacijo z oblikovanjem multiprofesionalnih timov, kamor naj se nujno vkljucijo
socialni pedagogi, ki bodo izvajali, spremljali in vrednotili nacrte dela z oskrbovancem.
Brez tak$nih sistemskih sprememb v celotni institucionalni strukturi, vklju¢no s pravilniki
in merili, pa v prihodnosti nikakor ne moremo pri¢akovati pozitivnih sprememb na

podrocju kakovosti in zadovoljstva z zivljenjem v domovih starej$ih obcanov.

Z ustanavljanjem manjS$ih dnevnih enot, svetovalnih centrov in manjSih rehabilitacijskih
enot bi ucinkoviteje nacrtovali tudi odpuste v domace okolje s koordiniranjem za zivljenje
doma s podporo ter tako prispevali svoje k zastavljenemu cilju — daljSe Zivljenje doma. Na
takSen nacin bi se domovi navzven odpirali ter oblikovali novo kulturo obravnave s
posodabljanjem smernic za delo, z oblikovanjem standardov, z vklju¢evanjem meril
kakovosti, ter z odpiranjem alternativnih moznosti za obravnavo starostnikov. V vodenju
domske skupnosti lahko tako v prihodnje gotovo pri¢akujemo aktivnejSe nastopanje ¢lanov

civilne iniciative in uporabnikov, saj mora biti njihov glas slisen.

Ob tem je z gotovostjo upraviceno vprasanje, ali morda spodbujanje k aktivnostim,
svetovalni pogovor, urjenje sposobnosti ne sodi v delo medicinsko usmerjenih delavcev?
Veliko Stevilo oskrbovancev z demenco namre¢ prehitro izgublja kompetence tudi zaradi
hitenja zdravstvenih delavcev pri nalogah, ki bi jih oboleli sami sicer pocasneje, a vseeno
lahko opravili. Tu gre za neupostevanje individualnih sposobnosti oskrbovancev, saj se ti
prehitro izgubijo v povprecju mnozice. PriCakovana vloga socialnega pedagoga bo
usmerjena prav v umescanje aktivnosti za daljSe ohranjanje teh sposobnosti za samostojno

Zivljenje ter uravnavanje vplivov v kakovost Zivljenja.

Nikakor pa ni zanemarljiv podatek, da je formalno izobraZevanje za podrocje gerontoloSke
prakse omejeno zgolj na zdravstveno nego in oskrbo ter da druge poklicne skupine,
vkljucujo¢ zdravnike, v svojem predmetniku nimajo vkljucenih specializiranih vsebin iz
gerontologije. Neposredno klini¢no prakso z osebami z demenco v domovih starejSih
obCanov, pa opravljajo samo bodofe medicinske sestre, zdravstveni tehniki in
bolnicarji/negovalci. Ta primanjkljaj bi kazalo ¢im prej odpraviti z umesSCanjem
gerontologije kot vede o starosti in staranju v predmetnik vseh poklicev, ki bo v sodobni

druzbi imela osrednje mesto.

Zacetek novega stoletja bodo tako brez dvoma mocno zaznamovale politike za
obvladovanje problemov, povezanih s staranjem svetovne populacije v vseh razvitih delih
sveta. Tako se v Evropski uniji ze danes spoprijemamo z oblikovanjem zakonov in smernic
ter s predvidevanjem stroskov, povezanih z dalj§im zivljenjem prebivalstva, vkljucujoc

tudi zdravljenje in obravnavo motenj v duSevnem zdravju. Parcialne preventivne programe
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pa je tezko preverjati v praksi, zato je Se kako pomembno na nacelni ravni ustvariti
optimalne pogoje za usklajeno skupno delovanje in sozZitje generacij, ki ne bodo pozabile

na predhodne rodove, iz katerih izhajajo.
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Priloga 1

SPLOSNI VPRASALNIK

V vprasalniku sprasujemo po splosnih podatkih o domskem okolju, oskrbovancih,
zaposlenih in svocih. Vsi podatki bodo uporabljani le v raziskovalne namene in
izkljucujejo podatke osebnega znacaja. Pri vsaki postavki je treba vpisati ustrezno Stevilko

ali pa s kljukico oziroma s krizcem oznaciti ustrezno izbiro v za to namenjeno sivo polje.

Hvala za sodelovanje.

A Podatki o domskem varstvu

Naslov doma:

Stevilo oseb z demenco (vpisite stevilke) Stevilo

Skupno Stevilo oskrbovancev v domu

Stevilo oseb z diagnosticirano demenco

Stevilo sprejemov v letu 2008
Stevilo odpustov v letu 2008
Stevilo umrlih vletu 2008

Oblika varstva oseb z demenco (moznih je ve¢ odgovorov) Da St. osk.

Integrirana

Segregirana

Polsegregirana

Dnevni center/varstvo

Prevladujoc¢i model (koncept obravnave — med, rehab, ekol, psihsoc.)

Podatki o domu so na vidnem mestu (moZnih je ve¢ odgovorov, oznadi s krizcem) Da

Pravilinik o domskem varstvu

Dostopen urnik specialnih aktivnosti

Cas za informacije

Informacijska brosSura za svojce

Zdravstvena nega in oskrba v domu (moznih je ve¢ odgovorov, Da Koliko ur
oznadi s krizcem) teden

Ambulantna sluzba v domu dopoldan

Dezurna sluzba zdravstvene nege do 19. ure

Dodatno osebje zaradi zahtevnosti oskrbe

Nadomesc¢anje osebja / bolniski stalez nad 30

Studentje/dijaki v dopoldanskem ¢asu

Drugo




Priloga 1

B Kadri v ZN in oskrbi dementnih oseb

Stevilo osebja na (vpisi stev.) oskrbovancev

Dop.

Pop. Noc¢

Bolnicar/ka, negovalec/ka

Gospodinja

Varuhinja

Zdravstveni tehnik

Diplomirana medicinska sestra

Socialni delavec

Delovni terapevt

Fizioterapevt

Zdravnik

Animator

Drugo osebje, prostovoljci

Permanentno izobraZevanje za delo z dementnimi (vpisite ur na leto)

gtev. ur.

Bolnicarji/negovalci

Zdravstveni tehniki

Medicinske sestre

Drugo osebje, prostovoljci

C Dejavnosti za svojce

Sodelovanje skrbnikov in svojcev (moznih je ve¢ odgovorov)

Stev./mes.

Se sezanijo z oskrbo svojca

Sodelujejo pri nacrtovanju oskrbe pri svojc

Se zanimajoza bolezensko stanje pri svojcu

Sodelujejo pri drugih dejavnostih v domu

Redno hodijo na informativne ure

Oskrbovance vzamejo domov (vikend, dopust)

Dajejo pobude (interesne dejavnosti)

Dajejo pohvale in pritozbe

Ima svojce

Drugo

Ponudba doma za skrbnike in svojce (moznih je ve¢ odgovorov,

oznadi s krizcem)

Da

Stev./tedn.

Individulano delo s svojci

Zdravstveno izobrazevalna skupina za svojce oseb z demenco

Skupina za samopomo¢

Prostovoljstvo

Gostujoci v domu/letno

Dan odprtih vrat

telesno-gibalna vadba)

Uvajanj novih projektov (terapija z domacimi ljubljencki — macka, pes;




C Podatki o oskrbovancu

Koda , datum ocenjevanja

Podpis ocenjevalca

Priloga 1

Oskrbovanec

Datum prihoda v dom (dopisite)

Razlog sprejema

Demografski podatki
Moski

Zenski

Letnica rojstva

Zakonski stan
Samski/a

PorocCen/a

Razvezan/a

Vdov/a

Izvenzakonska skupnost

Stopnja izobrazbe:

Najvisja dosezena izobrazba oskrbovanca (vpisi)

Stadij demence H1 (moznih je ve¢ odgovorov)

da

koliko ¢asa
trajajo

Izrazene Custvene motnje

Kognitivne motnje

Se pridruZene telesne motnje

Vegetiranje

Zapleti demence (nemir, agresija, tavanje in drugo)

KPSS (kratek preizkus spominskih sposobnosti) — Stevilo dosezenih
tock

Kategorija zdravstvene nege in oskrbe (samostojnost pri izvajanju
temeljnih Zivljenjskih — TZA) H1

Druge bolezni (moznih je ve¢ odgovorov, oznaéi s krizcem prve tri)

Bolezni gibalnega aparata

Sréno Zilne bolezni

Sladkorna bolezen

Bolezni urinarnega trakta

Rakava bolezen

Nevroloska bolezen/mozganska kap

Bolezni ¢util (vid, sluh)

Drugo
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K.%tera ZdraVll?l jemlje dnevno (moznih je ve¢ odgovorov, oznadi s Da Odmerek
krizcem v sivo polje)

Anskiolitike (Leksaurin, Heleks, Xanax)

Uspavala (Fluzepam, Dormicum, Sanval)

Psihiatri¢na zdravila (Prasine, Ebixa, Aricept, Rymenil, Haldol)

Kardiotonike in druga (Bloxan, Lanitop, Nitrolinqual)

Insulin

Dodatna zdravila po potrebi (Apaurin, Helex, Distranevrin, Dormicum)

Uprablja pripomocke (moznih je ve¢ odgovorov, oznaéi v sivo polje ali Stev.
podétaj, katere pripomocke uporablja) Da uporab.
dnevno

Hojico, palico, bergle, cevelj

Invalidski vozic¢ek

Pripomocke za inkontinenco

Slusni aparat, o¢ala, zobno protezo

Drugo
Samostojnost pri zadovoljevanju osnovnih Zivljenjskih Sam | Voden Dir.
potreb (moZno odgovoriti sam ali s pomo¢jo ali voden) H 1 pomoc

Osebna higiena in urejenost

Hranjenje in pitje tekoCin

Oblacenje in slacenje

IzloCanje in odvajanje

Gibanje in sprememba lege

Izogibanje nevarnostim v okolju

Spanje in pocitek

Komuniciranje

Ucenje in pridobivanje znanja

Koristno delo in razvedrilo

Odnosi z ljudmi

Samostojnost pri funkcioniranju (mozen odgovor sam, s po¢jo ali

voden) H 2 Sam | Pomo¢ | Voden

Se brije (Sminka in pocese)

Najde stranisce (se sam uredi)

Obleko in pripomocke odlaga (na prava mesta)

Zapenja si gumbe, zadrge, vezalke

Namaze in nadrobi kruh

Pri hranjenju uporablja pribor

Pravilno uporablja ortopedske pripomocke

Orinetira se v domskem okolju

Uporablja telefon, mobilnik

Uporablja klicno napravo (zvonec)

Perilo daje v pranje

Omaro in okolico ureja

Opazi navarnost (hoja po mokrih tleh)

Uporablja dvigalo

Vzdrzuje hobi (Sport, hoja, znamke, branje)




Posebni varovalni ukrepi ob spremembah zdravja v zadnjem
mesecu (vpisi stevilo, moznih ve¢ odgovorov)

Priloga 1

Stevilo v
mes.

Aplikacija posebnih varovalnih ukrepov (fiksacija)

Dodatna zdravila

Izolacija (oddaljen od drugih ljudi)

Neposredno opazovanje v gibanju

Obvescanje klju¢nih svojcev

Zaposlitev z delom (pospravaljanje, pomivanje, vrtnarjenje, risanje,
¢is€enje)

Razbremenilni terapevtski pogovor

Individualizirane intervencije

NezZeleni dogodki pri oskrbovancu v zadnjem mesecu (moznih
je ve¢ odgovorov, vpisite Stevilo)

Stev

Razjeda zaradi pritiska

Padec s postelje, stola, vozicka

Uzivanje prepovedanih drog (alkohola, tablet)

Poskus samomora

Bolnisni¢na okuzba (MRSA, VAC)

Agresija do sobolnika, osebja, svojca

Pobeg

D Modeli obravnave

Medicinski pristop — aktivnosti in intervencije H3/HS
(vpisi §tevilo, moznih ve¢ odgovorov)

Pogostost/
Stevilo

Negovanje in pomo¢ (temeljne Zivljenjske aktivnosti)

Diagnosti¢ni posegi (rentgen, brisi ran, urokultura)

Odvzem krvi in drugih kuznin (kri, blato, urin, slina)

Merjenje vitalnih funkcij (dihanje, temperatura, krvni tlak, sréni utrip)

Oskrba ran in sond (razjede, katetri, stome)

Aplikacija infuzijskih tekoc€in (fizioloska raztopina, 5 % glukoza)

Hranjenje po sondi, stomi, iv. (nutriflex, nutricomp)

Uporaba inkontinen¢nega ptograma (plenice)

Pomoc pri odvajanju blata (ro¢no, klistiranje, odvajala)

Pregled v splo$ni ambulanti

Pregled v specialisticni ambulanti

Vkljucevanje oskrbovanca v aktivnosti HS (mozna sta oba
odgovora)

Izbral
sam

Skupinske aktivnosti

Individualne aktivnosti

Sodelovanje oseb z demenco pri Zivljenju in aktivnostih v
domu v zadnjem mesecu (moznih je ve¢ odgovorov)

Stev.

Ima dostop do informacij

Sporoca svoje mnenje (o hrani, oskrbi)

Ima stike z vodstvom doma

Ima moZnost pridobivanja izkusenj

UdeleZen je pri odlo¢anju
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Pogostost obojetsranskega obiskovanja v zadnjem tednu
(dopisite kolikokrat)

Stev/dnevno

Dnevno

Tedensko

Najpogostejsi trije obiskovalci v domu v zadnjem tednu
(oznadi s krizcem v sivo polje)

Stev.

LDe i

Moz

Zena

Sin

Hcerka

Zet

Snaha

Brat

Sestra

Vnuk/vnokininja

Necak/neCakinja

Drug sorodnik

Sosed

Prijatelj

Nima svojcev

Nima prijateljev/znancev

Zadovoljevanje socialnih potreb (moznih je ve¢ odgovorov, vpisi
Stevilo na mesec) H 1/H3

Da Stev./mes.

Vzdrzuje in vzpostvalja stike v domu

Ureja zadeve na uradih

Obiskuje prijatelje izven doma

Praznuje svoje in tuje rojstne dneve

Vzdrzuje stike z druzinskimi ¢lani

Spoznava druge ljudi izven doma

Pomaga drugim (sostanovalcem, ljudem)

UdeleZi se dogodkov (pevski zbor, predstva)

UdeleZi se srecanj (ola, delegacije, pisatelji)

Spremlja druzbeno dogajanje (dnevnik, &asopis, bere, TV, ratunalnik)

Vkljucenost v psihosocialne aktivnosti za dementne H4/HS
(moznih je ve¢ odgovorov, oznadi s krizcem in kolikokrat tedensko poteka)

Da Stev./teden

Urjenje spomina in pozornosti

Skupina senzorne stimulacije

Bazalna stimulacija

Individulano biografsko delo

Pogovorno-tematska skupina

Dozivljajska skupina

Trening socialnih ves¢in

Literarno-bralna skupina

Glasbeno-likovna skupina

Desetminutna aktivacija

Krozki interesnih dejavnosti
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Telesno-gibalna skupina

Globinsko misi¢no spros¢anje

Obnavljanje vzorcev samooskrbe

Individulani toaletni trening

Rehabilitacijska skupina

Gospodinjsko delo

Delo z domacimi ljubljencki

Terapevstki vrt

Lutkovni krozek

Rocna dela

Uporaba javnih storitev izven doma

Obnavljanje uporabe komunikacijskih sredstev

Zdravstveno izobraZzevalna skupina

Drugo

Oblikovanje osebnega fizicnega okolja — ekoloski model
(moznih je vec¢ odgovorov)

gtev.

Ima individulano prilagojeno posteljo, sedez

Prinesel domac kos pohistva, osebni predmet (fotelj, omarico,
torbico)

Prostori so za oskrbovanca prepoznavno oznaceni (WC, postelja)

Oprema skupnih prostorov spodbuja k aktivnosti

Osebje spodbuja in usmerja k sodelovanju/aktivnosti

Sooskrbovanci spoddbujajo k druzenju in socialnim aktivnostim

Uposteva se individualno pocutje glede motecih dejavnikov
(izklop TV)

Spanje in pocitek sta individulano prilagojena

Cas za obiske ni omejen

Denarnico ima pri sebi

Osebne fotografije sam ureja

Ima pri sebi voznisko dovoljenje in osebne dokumente

Ima domacega ljubljencka

Ima shranjeno svoje kolo, avtomobil

Drugo

Dnevna aplikacija rehabilitacijskih tehnik pri delu z
oskrbovanci (moznih je ve¢ odgovorov)

Stev. dni

Vkljuéuje se v individulano u¢enje samooskrbe pri TZA

Spoznava uporabo posameznih aparatov (pralni stroj, kuhalne plos¢e,
pecice)

Obnavlja gospodinjske aktivnosti

Uri funkcionalne sposobnosti

Obnavlja vzpostvaljanje socialnih stikov (simulirane in realne
situacije)

Uri socialne ves¢ine (pozdravi, se poslovi, prosi, se zahvali, vprasa,
pomaga)

Obnavlja mobilnost (se preseda, hodi, uporablja vozi¢ek)

Obnavlja komunikacijske vzorce, sposobnosti (telefon, osebno)

Obnavlja izrazanje potreb, Custev in Zelja

Ucenje izrazanja interesov za konjicek, aktivnost
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Urjenje preizkusenih reSitev situacij (razzlitje tekocine, umazana
posoda)

Spoznava predmete v okolju in jih imenuje

UCi se ravnanja z denarjem

Obnavlja branje, pisanje in raCunanje

Obnavljanje priprave in jemanja zdravil

Individulano prilagojene aktivnosti




OCENA VEDENJA IN CUSTVENEGA IZRAZANJA (H4)

Priloga 2

Oskrbovanca opazujemo dopoldan (po zajtrku) v 30 min. intervalih. Moznih je ve¢ odgovorov, oznacite le tiste kategorije, ki najbolj dolo¢ajo in opisujejo

njegovo vedenje na dan obiska.

Vedenje in pocutje

1 sploh ne drzi

2 redko drzi 3 vecinoma drzi

4 pogosto drzi

5 redno drzi

Agresiven/fiz/bes

Jezen

Razdrazljiv

Vznemirjen

Prepirljiv

Neucakan

Zmerja/krici

Apaticen

Brezvoljen

Pasiven

Dremav

Umirjen

Prestrasen

Zalosten

Jokav

Vesel

Prijazen

Vedozeljen

Zadovoljen

Zgovoren/rad se pogovarja

I$¢e druzbo

Izraza obCutenje varnosti

Drugo vpisi kaj

Za eno kategorijo so lahko najvec tri ocene. V en kvadrat vnesi tri ocene. Kategorije se lahko v ¢asu opazovanja tudi spreminjajo.

Legenda:

1 = se sploh ne pojavlja v ¢asu opazovanja; 2 = se pojavi enkrat v ¢asu opazovanja; 3 = je prisotno v ve¢ kot polovici ¢asa opazovanja; 4 = je prisotno v vec kot tricetrt Casa
opazovanja; 5 = je prisotno ves ¢as opazovanja
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ZAZNAVANJE MANJ PRIMERNIH POSTOPKOV

Navodilo: Z opazovanjem in intervjuem skrbovancev Zelimo ugotoviti strokovno manj primerne postopke v
oskrbi. Oznacdite le tiste postopke, ki so bili uporabljeni v ¢asu opazovanja, tako da vpisete krizec v kvadrat, ki

najbolje oznacuje postopek.

Aktivnost osebja da Stevilo ravnanj

Dokazovanje in dopovedovanje

Zanemarjanje pri oskrbi
Grobost pri oskrbi

GroZnja in graja

Kaznovanje z izolacijo, umikom

Kricanje

Krsenje ¢lovekovih pravic

KrSenje eti¢nih nacel

Krsenje oskrbovancevih pravic

Neinformiranost o teko¢em dogajanju

Neodzivnost na klice, potrebe

Nerazumevanje subjektivnega dozivljanja

Nespostovanje osebnosti

Ninformiranost o Zeljah, potrebah

Neucakonost pri pogovoru, dejanjih

Neupostevanje zasebnosti

Nevkljucevanje v dejavnosti

Odklanjanje

Odvzemanje pravic

Odvzemanje vlog

Opozarjanje na primanjkljaj

Opravljanje

Ponizevanje

Prehitro dajanje informacij

PrikrajSanje pri hrani

Razkazovanje pred drugimi

Telesno kaznovanje

Zmerajanje

Drugo
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Kratek intervju z zaposlenim v oskrbi:

Prosim dopolnite spodnje stavke s prvim, kar vam pride na misel:

O starejSih, ki jih negujem, pomislim, da

Ce bi bila strej$a oseba moja babica/teta/sorodnica, bi

Ste kdaj razmisljali, da bi zamenjali poklic?

Dopisite, kaj najbolj pogresate pri svojem delu!

Hvala za sodelovanje.
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VPRASALNIK ZA SVOJCE
Spostovana gospa, spoStovani gospod,
Spostovana obiskovalka, spoStovani obiskovalec,
Dobro pocutje vasih svojcev in sorodnikov v okviru zdravstvene nege in oskrbe je nasa temeljna naloga. Prav
zato vas sprasujemo, kako se pocutijo vasi svojci in nasi oskrbovanci?
S pomocjo vasih odgovorov in nasvetov bomo oblikovali spremembe smernic za delo z oskrbovanci.
Vsi podatki so anonimni in zaupne narave.
Hvala za sodelovanje.

PROSIM OBKROZITE STEVILKO, KI NAJBOLJE IZRAZA VASE MNENJE
1. Kako ocenjujete pocutje vasega svojca v domski oskrbi?
1 2 3 4 5 6 7 8 9

zelo slabo odli¢no
2. Ali ste pri vasem svojcu opazili kakSne spremembe od prihoda v dom (npr. sam vstane, gre
v posteljo, se odpravi v jedilnico, ukvarja se s svojim hobijem)?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo,nobenih sprememb odli¢no, pozitivne spremembe

3. Ali ste pri vasem svojcu opazili izboljSanja sposobnosti samooskrbe (npr. se sam oblece,
sam si postreze hrano ipd.)?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobenih izboljsani odliéno, pozitivna izboljsanja
4. Ali vas svojec z lahkoto vzpostavlja stike z drugimi oskrbovanci v domu?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobenih kontaktov zelo pogosto vzpostavlja kontakte
5. Ali vas svojec vzdrzuje stike s prijatelji, znanci in drugimi sorodniki?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, ni sposobne zelo pogosto vzdrzuje stike
6. Ali ste imeli priloznost ali moZnost pripeljati svojca, znanca ali prijateljain ga vkljuciti v
vsakodnevno domsko zivljenje vasega svojca?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobene priloznosti odli¢no, veliko priloznosti

7. Ali ste pri vaSem svojcu po odhodu v dom opazili in ugotovili spremembe? Ce da, jih na
kratko opisite, tako pozitivne kot negativne!
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VPRASALNIK ZA ZAPOSLENE

Spostovana sodelavka, spoStovani sodelavec,

spostovana kolegica, spoStovani kolege.

Dobro pocutje oskrbovancev v okviru zdravstvene nege in oskrbe je naSa temeljna naloga. Prav zato vas
sprasujemo, kako se pocutijo nasi oskrbovanci? S pomocjo vasih odgovorov in nasvetov bomo oblikovali
spremembe smernic za delo z oskrbovanci. Vsi podatki so anonimni in zaupne narave.

Hvala za sodelovanje.

PROSIM OBKROZITE STEVILKO, KI NAJBOLJE IZRAZA VASE MNENIJE

1. Kako ocenjujete pocutje oskrbovanca v domski oskrbi?
1 2 3 4 5 6 7 8 9

zelo slabo odli¢no
2. Ali ste pri oskrbovancu opazili kakSne spremembe od prihoda v dom (npr. sam vstane, gre
v posteljo, se odpravi v jedilnico, ukvarja se s svojim hobijem)?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobenih sprememb odli¢no, pozitivne spremembe

3. Ali ste od prihoda oskrbovanca v dom opazili izboljSanja sposobnosti samooskrbe?
1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobenih izbolj$an;j odli¢no, pozitivna izboljSanja
4. Ali oskrbovanec vzpostavlja stike z drugimi oskrbovanci v domu?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobenih kontaktov zelo pogosto vzpostavlja kontakte

5. Ali oskrbovanec vzdrzuje stike s prijatelji, znanci in drugimi sorodniki?
1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, ni sposobnen zelo pogosto vzdrzuje stike

6. Svojci, znanci in prijatelji so imeli priloZznost in moznost vkljuéevanja v vsakodnevno
Zivljenje oskrbovanca v domu.

1 2 3 4 5 6 7 8 9

slabo, nobene priloznosti odliéno, veliko priloznosti

7. Ali ste pri vasem oskrbovancu po prihodu v dom opazili in ugotovili spremembe? Ce da,
jih na kratko opisite, tako pozitivne kot negativne!
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PSTHIATRICNA KLINIKA LJUBLJANA
UNIVERSITY PSYCHIATRIC HOSPITAL

SEKTOR ZA IZOBRAZEVANJE
mag. Radojka Kobentar, viS.med.ses., prof. def.
Vodja sluZbe za pedagosko in izobraZevalno dejavnost zdravstvene nege
Studenec 48, 1000 Ljubljana
Tel.: 01/587 25 48; e: radojka.kobentar@psih-klinika.si

8.12.2008

Prof. dr. Joze Trontelj, dr. med.
Predsednik Komisije za medicinsko etiko
Drzavna komisija za medicinsko etiko
InStitut za klini¢no nevrofiziologijo
Klini¢ni center, ZaloSka 7

1525 Ljubljana

Spostovani,

Prosim Vas za oceno eticne sprejemljivosti in soglasje k raziskavi z naslovom Modeli
obravnave oseb 7 demenco v domovih starejsi obcanov, ki jo je potrdil Senat Pedagoske
fakultete na seji dne 20. 11. 2008.

Za mentorico je imenovana izr. prof. Darja Zorc Maver in somentor doc. dr. Ales Kogoj.
Prilagam okvirni potek raziskave in Vas prosim za pisno obvestilo o soglasju.

V pri¢akovanju vasega odgovora vas lepo pozdravljam.

mag. Radojka Kobentar
Vodja sluzbe za pedagosko dejavnost ZN
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1ZJAVA

Podpisana Radojka Kobentar, rojena 1. 11. 1951, izjavljam, da je doktorska disertacija z
naslovom Modeli obravnave oseb z demenco v domovih starejsih obcanov avtorsko delo. V
doktorski disetaciji so uporabljeni viri in literatura korektno navedeni, besedila niso bila

prepisana brez ustrezne oznacbe in navedbe avtorjev.

Za svojo izjavo prevzemam vso materialno in kazensko odgovornost.

Ljubljana, dne 18. 10. 2010 Podpis: Radojka Kobentar, 1. r.
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