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Fundacja na rzecz standardéw opieki w chorobach otepiennych
ma przyjemno$¢ zaprezentowaé¢ Panstwu metodologie
budowania spolecznosci lokalnej przyjaznej osobom
z chorobami otepiennymi "Sasiad potrafi". Ponizsze
opracowanie powstalo w ramach projektu ,Inkubator
Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra” (Temat: Uslugi
opiekunicze dla os6b zaleznych) wdrazanego na zlecenie
Ministerstwa Rozwoju w ramach IV Osi Priorytetowej
Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozw¢j (Dzialanie
4.1: Innowacje spoteczne), wspolfinansowanego ze Srodkow
Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu

Spotecznego.

Fundacje Wyspy Pamieci stworzyli ludzie zwiazani
z organizacja opieki dla os6b z chorobami otepiennymi oraz ich

rodzin. Fundacja skupia, w ramach jednej struktury, osoby
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posiadajace unikalng wiedze i umiejetnosci, ktore staraja sie
przeistacza¢ w kreatywne formy wsparcia jak najlepszej jakosci
zycia chorych i ich rodzin/opiekunéw. Celem Fundacji jest
stworzenie standardoéw postepowania obejmujacych wszystkie
mozliwe obszary, w ktérych funkcjonujg chorzy i ich rodziny
oraz upowszechnianie tej wiedzy. Wyrazem wspomnianych
ambicji sa projekty, ktére dedykowane sa bezposrednio
potrzebujacym, np. kompleksowy poradnik , Opiekun szyty
na miare” wspierajacy w opiece od momentu wystapienia
pierwszych objawéw po okres zaloby. Fundamentem dziatan
jest dekada  bezposrednich  kontaktéow z  chorymi
i ich rodzinami, podczas ktoérej obserwowaliSmy u chorych
0osOb wielka rados¢ i terapeutyczng sile jaka niosta za soba
mozliwoé¢  bycia  pelnoprawnym  uczestnikiem  zycia
spolecznego. Co istotne - oddziatywalo to réwniez pozytywnie
na atmosfere w domach 1 zachecalo opiekunéw
do nasladowania, a to przekladalo sie¢ na zapobieganie

izolowaniu si¢ od Swiata zewnetrznego zaréwno oséb chorych,
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jak rowniez ich bliskich oraz wspieralo zmiane podejscia,
z koncentrujagcego si¢ na utraconych umiejetnosciach,

na wykorzystujace zachowane mozliwosci.

Dodatkowa zaleta podejmowania wspomnianych dziatan byto
pokazywanie SZerszej spolecznosci, ze osoby
z chorobami otepiennymi moga by¢é pelnoprawnymi
uczestnikami zycia spolecznego i pomimo choroby, przy
dyskretnym wsparciu, moga kontynuowac¢ czynnosci dnia
codziennego, takie jak: zakupy, branie udzialu w imprezach

plenerowych, korzystanie z biblioteki i inne.

"Sasiad potrafi" jest projektem majacym na celu wsparcie
lokalnych  lideréw, samorzadowcéw, wszystkie osoby
i jednostki, ktére  dostrzegaja  problemy  chorych
i ich opiekunéw i chca ich efektywnie wspiera¢ w godnym
i aktywnym przezywaniu okresu choroby. Mam nadzieje,

ze stanie sie podstawa do tworzenia sasiedzkich sieci wsparcia
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i przyczyni do znaczacej poprawy jakosci zycia 0s6b
z chorobami otepiennymi oraz ich opiekunéw w wielu
miastach, miasteczkach, wsiach, dzielnicach miast, wsrod

ustugodawcow, instytucji oraz zyczliwych osob.

Prezes Fundacji na rzecz
standardéw opieki w chorobach otepiennych
Wyspy Pamieci
Magdalena Zareba

_ %yw
{lﬁﬁﬁ{;;

Fundacja
na rzecz standardow opieki
w chorobach otepiennych
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CZYM SA SPOLECZNOSCI LOKALNE PRZYJAZNE
OSOBOM Z CHOROBAMI OTEPIENNYMI?

Spotecznosci  lokalne przyjazne osobom z chorobami
otepiennymi, to Srodowiska, w ktorych ludzie z chorobami
otepiennymi i ich opiekunowie sa wspierani przez spotecznos¢,
w ktérej mieszkaja i sa przez nig aktywnie wiaczani w jej zycie.
Czlonkowie spotecznosci przyjaznej osobom z chorobami
otepiennymi, zwani przyjaciolmi o0s6b z chorobami
otepiennymi, rozumieja wynikajace z choroby otepiennej
ograniczenia w funkcjonowaniu chorych i ich opiekunéw.
Majac je na wzgledzie wspieraja niezaleznos¢ chorych
i ich opiekunéw, najdtuzej jak to mozliwe. Robig to podejmujac
duze i drobne dzialania - od angazowania si¢ w edukagcje
lokalnych ustugodawcéw, przez dzialania na rzecz znoszenia
barier fizycznych, pomoc w domach chorych, po cierpliwos¢
i wsparcie w kolejce w sklepie. Co wazne - wspieraja

w ten sposOb réwniez te osoby z chorobami otepiennymi,
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ktore samodzielnie prowadza gospodarstwa domowe.
Wprowadzenie w zycie zalozenn spolecznosci przyjaznej
osobom z chorobami otgepiennymi jest nie jest trudne.
Koncepcja jest opracowana tak, aby skutkiem jej wdrozenia
byla zmiana powszechnego myslenia na temat zycia z choroba
otepienna. W wyniku jej realizacji podmioty dotychczas nie
traktujace tej grupy chorych jako grupy aktywnych odbiorcow
zaczynaja kreowa¢ dopasowane do ich potrzeb oferty badz
zmieniaja kulture dzialania na wspierajaca samodzielnos¢
chorych .

Jeszcze calkiem niedawno (kilkanascie lat temu) grupa
seniorow - zdrowych emerytéw stanowila zbiorowy podmiot,
dla ktérego praktycznie nie bylo ofert dedykowanych, po kilku
latach ukierunkowywania uwagi na ich potrzeby powstaly
uniwersytety trzeciego wieku, kluby zainteresowan, ustugi
turystyczne i wiele innych, ktoére zmienity myslenie na temat
seniorow i zakornczyly traktowanie ich jako biernej grupy

odbiorcoOw.
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Tworzenie spolecznosci przyjaznych osobom z chorobami
otepiennymi realizowane jest w drodze:

- edukacji spolecznej stuzacej redukcji stereotypowego,
stygmatyzujacego podejscia do 0s6b z chorobami otepiennymi
oraz sluzacej zachecaniu do podejmowania inicjatyw
wlaczajacych chorych i opiekunéw do czynnego udziatu
w zyciu spolecznym Srodowiska, w ktérym zyja,

- fizycznych dopasowan w celu ulatwiania dostepnosci miejsc
w przestrzeni publicznej i prywatnej, jak réwniez w celu
poprawy  bezpieczeristwa  chorych  (likwidacja  barier
dostepnoéci w  instytucjach  publicznych, zakladach
ustugodawczych, domach/mieszkaniach, srodkach transportu,
lista miejsc, do ktérych mieszkancy czesto udaja si¢ na spacer
wyposazonych w duza ilos¢ tawek do odpoczynku, lista przejs¢

dla pieszych z sygnalizacja dZwigkowa i inne).

Spoteczno$¢ przyjaznag osobom 2z chorobami otepiennymi

tworza przyjaciele oséb z chorobami otepiennymi (osoby)
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i organizacje przyjazne osobom z chorobami otepiennymi
(na przyklad sklepy spozywcze, w ktorych pracownicy
uzyskali status przyjaciét oséb z chorobami otepiennymi).

Podmiotem przyjaznym osobom z chorobami otepiennymi
moze zosta¢ kazdy uczestnik zycia spolecznego (osoba
prywatna, instytucja). Ponizej znajduje sie lista podmiotow
mogacych tworzy¢ taka spolecznosé. Nie wyczerpuje zbioru
wszystkich podmiotéw, ale wskazuje na to, ze praktycznie
kazda osoba, kazdy ustugodawca, kazda instytucja moga

zapracowac na takie miano.

Przyktadowe instytucje, ustugodawcy moggcy tworzy¢ zbior
podmiotow przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi:

1. urzedy, banki, sklepy, przychodnie, gabinety lekarskie,

biblioteki, choéry, zaklady fryzjerskie, hotele, sieci

transportu publicznego, prawnicy, biura architektoniczne,
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2. pracodawcy :

a). znajacy i rozumiejacy problemy os6b chorych stanowiace
nastepstwo choroby i dopasowujacy zakres obowiazkéw
swoich chorych pracownikéw do ich mozliwosci (takie
rozwigzania funkcjonuja miedzy innymi w Australii,
w Stanach Zjednoczonych, w krajach, w ktérych
od kilkudziesigciu lat czyni sie starania na rzecz poprawy
jakoSci zycia tej grupy, w ktérych diagnostyka choréb
otepiennych znacznie czesciej dokonywana
jest w pierwszym etapie choroby, a osoby chore

sa informowane o diagnozie),

b). znajacy i rozumiejacy problemy cztonkéw rodzin oséb
z chorobami otepiennymi i dopasowujacy warunki pracy
do ich nowych potrzeb wynikajacych z pelnienia czynnej
roli opiekunéw (elastyczny czas pracy, redukcja zakresu
obowiazkéw zamiast zwolnienia z pracy os6éb z duzym

doswiadczeniem, znajacych specyfike wykonywanej pracy.
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Dzieki powyzszemu pracodawca uzyskuje korzys¢ w postaci
oszczednosci z tytulu braku kosztow poszukiwania nowych

pracownikoéw i wdrazania ich do pracy),

3. podmioty  stwarzajace  przestrzen do  interakcji
miedzypokoleniowych (na przykiad szkoty, przedszkola, domy

dziecka, kétka zainteresowan, kluby senioréw),

4. kluby wytchnieniowe dla opiekunéw  polaczone
z klubami dla senioréw z chorobami (kafejki pamieci), domy
dziennego pobytu dla osé6b chorych ( treningi funkgji

poznawczych, chér, szkotla tarica i inne).

Podmioty przyjazne osobom z chorobami otepiennymi cechuje
Swiadomo$¢ ograniczen jakie sa nastepstwem choroby
otepiennej. Posiadaja umiejetnos¢ ich identyfikacji oraz
zdolnos¢  efektywnej  komunikacji z chorymi badz

ich opiekunami w celu wspierania ich poczucia niezaleznosci,
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godnosci, czynnego udzialu w  zyciu spolecznym
i zapobiegania izolacji w spoleczeristwie/zapobiegania
zamykaniu chorych i opiekunéow w czterech §Scianach
wilasnych domoéw, kontynuacji przez chorych i opiekunow
zycia w swoim Srodowisku (w tym samodzielnego zycia os6b

ze zdiagnozowang chorobg otepienna).

Fundamentem spotecznosci lokalnych przyjaznych osobom
z chorobami otepiennymi jest uznanie, ze akceptacja os6b
z chorobami otepiennymi oraz zwiekszenie ich aktywnosci
poza domem zalezy od wiedzy i umiejetnosci zdrowych ludzi
funkcjonujacych w sasiedztwie miejsc zamieszkania chorych

iich opiekunéw.

Rezultatem budowania spolecznosci lokalnych przyjaznych
osobom z chorobami otepiennymi jest przemiana sasiadow,
ustugodawcoéw z podmiotéw unikajacych i odwracajacych sie

od chorych i opiekunéw w podmioty wspierajace i czerpiace
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z mozliwoéci, doswiadczenn, wiedzy o0s6b  chorych

iich opiekunéw.

Wyrazenie "Sasiad potrafi" oddaje istote  tej koncepcii.
Wrazliwy, wyposazony w wiedze przystowiowy sasiad
(ustugodawca, pracodawca) jest przepustka dla chorych
i opiekunéw do lepszej jakosSci zycia wyrazonej mozliwoscia
znacznie dluzszego, niz ma to miejsce obecnie, kontynuowania
dotychczasowego zycia, zamiast zamykania si¢ w czterech

Scianach wlasnych domoéw.

Nadrzednym celem spolecznosci lokalnych przyjaznych osobom
z chorobami otepiennymi jest szerzemie wiedzy na temat: chorob
otepiennych, metod redukcji procesow stygmatyzacji i izolacji
spolecznej o0sob chorych i ich opiekunow oraz eliminacja barier

dostepnosci w miejscach codziennego uzytku.
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DLACZEGO POTRZEBUJEMY BUDOWAC
SPOLECZNOSCI LOKALNE PRZYJAZNE OSOBOM
Z CHOROBAMI OTEPIENNYMI?

Z badan Swiatowych stowarzyszen Alzheimerowskich (USA,
Kanada, Wielka Brytania) wynika wprost, ze osoby chore maja
potrzebe pozostawania aktywnymi uczestnikami Zzycia
spolecznego, co oznacza mozliwosé poruszania
sie w przestrzeni publicznej (sklepy, muzea, teatry, parki,

komunikacja miejska, koétka zainteresowan i inne) w poczuciu

bezpieczenstwa, akceptacji, wsparcia.

Z punktu widzenia os6b chorych przeszkoda w realizacji
powWyzszego sa:

1. strach przed niestosownym zachowaniem z ich strony,

2. strach przed wstydem,

3. strach przed nieporadzeniem sobie w okreS§lonych

sytuacjach,
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4. poczucie braku akceptacji dla ich innosci,
5. strach przed zgubieniem sie,

6. poczucie, ze stanowia obcigzenie dla najblizszych.

Z uwagi na powyzsze problemy chorzy wycofuja sie
z zycia spolecznego i ograniczaja ilos¢ wyjs¢ na zewnatrz.
Przyklady domoéw dziennego pobytu pokazuja,
ze moga pozostawac aktywni i czerpac¢ rados¢ z zycia pod
warunkiem, ze maja dostep do miejsc, w ktérych nie sa
ograniczani ze wzgledu na deficyty, ktére sa objawem choroby.
[loé¢ doméw dziennego pobytu jest niewystarczajaca, dlatego
jakos¢ zycia chorych w najwiekszym stopniu zalezy od tego
jaka postawe przyjma ich opiekunowie - czy zaakceptuja
chorobe, czy beda aktywni i otwarci, czy wrecz przeciwnie -

zaczng izolowac sie od Swiata zewnetrznego razem z chorymi.
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Wséréd probleméw zglaszanych przez opiekundéw o0s6b
z chorobami otepiennymi na plan pierwszy wysuwaja sie:

1. strach o bezpieczeristwo bliskich,

2. wstyd,

3. strach o to, ze choroba objawi si¢ zachowaniami, ktérych nie
potrafia przewidzie¢ i na ktére nie beda potrafili zareagowacd.
Powyzsze powody, niejednokrotnie prowadza réwniez

do decyzji opiekunéw o wycofywaniu sie z zycia zawodowego.

Grupa os6b z chorobami otepiennymi w Polsce - w zaleznosci
od zrédla - szacowana jest na 350 000 - 500 000, minimum
drugie tyle stanowia osoby sprawujace nad nimi opieke.
Zgodnie z badaniami opublikowanymi w Alzheimer’s Society
(zrédlo:  www.alzheimers.org.uk) 35% os6b z choroba
otepienng wychodzi z domu raz w tygodniu, 10% wychodzi
z domu raz w miesigcu. Ludzie z chorobami otgepiennymi oraz
ich bliscy nie wychodza razem poniewaz czuja sie obcigzeniem

dla otoczenia, wstydza sie, nie znajduja zrozumienia w Swiecie,
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ktory nie zna ich probleméw. Skutkiem, obok pogtebiajacej sie
izolacji, jest narastajace poczucie niskiej wartosci, wycofywanie
sie z zycia spolecznego, ograniczanie wyjs¢ do tych majacych
za zadanie zaspokojenie podstawowych potrzeb. Czesto
prowadzi to do coraz wigkszych probleméw zdrowotnych os6b

chorych, ale réwniez tych, ktére podjety sie opieki nad nimi.

Jednocze$nie ludzie z chorobami otepiennymi
oraz ich opiekunowie rodzinni, po ujawnieniu diagnozy
w gronie najblizszych, czesto doswiadczaja poczucia
odsuniecia si¢ od nich czlonkéw rodziny, przyjaciol,
znajomych. Rozmowy z nimi nabieraja nowego charakteru,

staja sie zdawkowe i zachowawcze.

Osoby, ktore nie znaja specyfiki choréb otepiennych czesto
mys$la, ze z osoba chora nie mozna prowadzi¢ rzeczowej
rozmowy, obawiaja si¢, ze zachowania o0s6b chorych

sa nieobliczalne , nie chca mie¢ kontaktéw z osobami chorymi,
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nie wiedza jak zachowywac sie w ich obecnosci. Odwracaja sie
od chorych i ich opiekunéw, unikaja ich. Stan ten jest
doskonale identyfikowany zaréwno przez chorych, jak i przez
ich opiekunéw 1i staje si¢ kolejnym powodem, dla ktérego
utrwalajg oni przekonanie o swojej niskiej wartosci i braku
zainteresowania ich losem. Zamykaja sie¢ w swoim S$wiecie,
chociaz maja wcigz tak wiele do zaoferowania. Jezeli
umozliwimy im kontynuacje dotychczasowego zycia, w takim
stopniu jaki jest mozliwy, zdobywane przez nich przez cale
zycie doswiadczenie i wiedza moga nadal tworzy¢ wartosc
dodana dla calej spotecznosci a ich samopoczucie moze by¢

duzo lepsze .

Osoby z chorobami otepiennymi stawiaja réwniez czolo
barierom fizycznym, Skomplikowane oznaczenia kierunku
ruchu badz ich brak, galerie handlowe, w ktérych rozkiad
pomieszczen jest trudny do zapamietania réwniez dla oséb

zdrowych, szklane drzwi obrotowe, zbyt wzorzyste badz
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jednolite wykladziny, brak miejsc, w ktorych sa tawki,
na ktérych mozna odpoczaé, to wybrane przykiady barier
fizycznych, ktére staja na drodze do swobodnego
przemieszczania si¢ na zewnatrz doméw. W ramach
spotecznosci skoncentrowanej na utatwianiu funkcjonowania
chorym takie przeszkody sa identyfikowane i stopniowo
eliminowane. Stanowi to kolejny argument na rzecz budowania
lokalnych spotecznosci przyjaznych osobom z chorobami
otepiennymi. Jako podmiot zbiorowy maja wieksza sile
oddzialywania na podmioty, w ktorych gestii jest planowanie
rozwigzan  architektonicznych, infrastruktury, aranzacji

przestrzeni publiczne;.

Alzheimer’s Disease International (https://www.alz.co.uk)
WHO przewiduja, ze w ciggu 20 lat liczba chorych podwoi sie.

Na tej podstawie mozemy przewidywa¢, ze za 20 lat w Polsce
bedzie jeden milion oséb z choroba otepienna (drugi milion

beda stanowic ich opiekunowie). Wedtug wskazanych Zrédet
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tworzenie lokalnych spolecznosci przyjaznych tej grupie jest
krytyczne dla mozliwosci udzwigniecia konsekwencji tego

zjawiska.

Z braku placéwek mogacych zaopiekowac sie taka iloScig os6b
wymagajacych wsparcia cigzar opieki spada na czlonkéw
rodziny. Obecnie czlonkowie rodziny niejednokrotnie
rezygnuja z pracy, aby zapewni¢ godne warunki zycia dla
chorych. W  Swietle faktu, ze choroby otepienne
sa stygmatyzowane i wywoluja lek w zdrowej czeSci
spoleczenistwa, brak dziatarn edukacyjnych bedzie nieuchronnie
prowadzil do izolacji coraz wigkszej ilosci chorych
i opiekunéw. Jezeli nie wzmocnimy sasiedzkich sieci wsparcia
tej grupy mozemy spodziewal sie, ze znaczaca liczba
opiekunéw nie wytrzyma ciezaru opieki i bedzie potrzebowacé

specjalistycznej pomocy..
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Aktywnos$¢ spoleczna jest jednym z trzech zasadniczych
elementéw zidentyfikowanych jako wspierajacy opoézZnienie
procesow neurodegeneracyjnych (WHO 2019) i izolacyjnych.
Z powyzszego wynika, ze budowa $wiadomych spotecznosci
jest elementem wspierania zdrowia tak chorych, jak i ich
opiekunéw i - w obliczu juz istniejacej oraz przewidywanej
skali zjawiska - jest kolejnym powodem, dla ktérego nalez
organizowac sieci wsparcia i powinna sta¢ sie przedmiotem

aktywnego dzialania centralnych i lokalnych wtadz.
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KORZYSCI Z TWORZENIA SPOLECZNOSCI LOKALNYCH
PRZYJAZNYCH OSOBOM Z CHOROBAMI OTEPIENNYMI

Tworzenie spotecznosci lokalnych przyjaznych osobom
z chorobami otepiennymi wpisuje si¢ w potrzeby opiekunéw,
zglaszane na kazdym etapie opieki nad chorymi. Podjecie
pracy  nad tworzeniem  tych  spotecznosci  jest
odpowiedzia na brak systemowego wsparcia tej grupy.
Ma na celu stworzenie fundamentéw, ktére z czasem przyniosa
nastepujace korzysci:

- zapobieganie wypaleniu opiekunéw,

- zapobieganie izolacji spotecznej chorych i opiekunéw,

- zapobieganie izolacji zawodowej opiekunéw,

- zapobieganie rozkladoéw rodzin,

- wsparcie godnego traktowania chorych,

- uruchomienie procesu upowszechniania rzetelnej wiedzy

na temat choréb otepiennych,
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- oddolne ksztaltowanie dobrych postaw/praktyk w blizszym
oraz dalszym otoczeniu chorego (oddolna kampania
spoteczna),

- redukcja stygmatyzacji chorych i opiekunéw,

- lepsze przygotowanie wolontariuszy do pracy z osobami
z chorobami otepiennymi,

- kreowanie rynku ustug dla oséb chorych i ich opiekunéw
(analogicznie do dziatan skutkujacych w ciagu kilkunastu
ostatnich lat wykreowaniem szerokiego wachlarza ustug dla
seniorow, ktérzy przeszli na emeryture,

- odciagzenie instytucji panstwowych w zakresie opieki nad
osobami przewlekle chorymi, dzieki wsparciu rodzin

w samodzielnym organizowaniu efektywnej opieki.

Podmioty tworzace spolecznos¢ lokalna przyjazna osobom
z chorobami otepiennymi:
- wspieraja chorych i ich opiekunéw w budowaniu ich poczucia

przynaleznosci oraz wartosci, przeciwdziatlaja ich izolacji,
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- kreuja przyjazna przestrzen fizyczna dla chorych i ich bliskich,
ktorzy bez skrepowania kontynuuja wychodzenie ze swoich
domow,

- zyskuja unikalng wiedze, umiejetnosci komunikacyjne, lekcje
tolerancji i otwartoSci na innos¢ w drodze ukierunkowania
dzialtan na rzecz zrozumienia, szacunku, wspierania

specyficznych mozliwosci i potrzeb chorych i ich najblizszych.

To buduje poczucie, ze osoby chore i ich opiekunowie
sa integralng i aktywna czescig spotecznosci, sa akceptowane,
co z kolei procentuje udostepnieniem ich talentéw, wiedzy,

doswiadczen i mozliwosci catej spotecznosci.

Korzysci dla 0s0b chorych 1 ich opiekunow.

Diagnoza choroby otepiennej ma wplyw na zycie osobiste
chorych i ich opiekunéw i na ich zaangazowanie w zycie
spoteczne. Choroba moze skutkowaé zmiana osobowosci

i trudnymi w odbiorze zachowaniami. Cze$¢ z zachowan
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odbieranych jako negatywne moze wywolywacé nastepujaca
po diagnozie zmiana funkcjonowania w spolecznosci - izolacja,
gwaltowna rezygnacja v wieloletnich nawykow,
przyzwyczajen. Aktywno$§¢ spoleczna jest jednym z tych
dziatan, ktére jest rekomendowane w celu spowalniania
rozwoju choroby. Dotyczy to réwniez opiekunéw, ktérzy dla
komfortu psychicznego, potrzebnego do sprawowania
efektywnej opieki, potrzebuja jej w tym samym stopniu.
Dlatego spolecznos¢ lokalna przyjazna osobom z chorobami
otepiennymi jest swoista grupa terapeutyczna dla chorych
i opiekunéw i przyczynia sie do znaczacej poprawy jakosci

ich zycia, w tym kondycji zdrowotne;.

Korzysci dla pracodawcow

W krajach, ktoére znacznie dluzej koncentruja si¢ na czynnym
wspieraniu 0s6b z chorobami otepiennymi, ktérej maja
znacznie wyzsze wskazniki diagnozowania os6b w pierwszym

etapie choroby istnieja programy umozliwiajace
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kontynuowanie pracy przez osoby chore, oraz takie, dzieki
ktorym ich opiekunowie rodzinni moga kontynuowacd
obowiazki zawodowe w trybie dopasowanym do ich nowych
potrzeb wynikajacych z koniecznosci wspierania swoich
chorych bliskich. Pracodawcy umozliwiaja elastyczny czas
pracy, redukcje etatbw zamiast zwolnierr z pracy. Myséla, ktéra
przySwieca pracodawcom jest przekonanie, ze doswiadczenie
i wiedza, ktére posiadaja jest cenna, wartoSciowa

a wdrazanie nowej osoby do pracy na ich stanowisko jest

bardziej kosztowne niz elastyczne podejscie do pracy
pracownikoéw, ktoérzy znalezli sie w nowej, wymagajacej
sytuacji zyciowej.

Oprocz wspomnianych wyzej korzysci kolejna stanowi
ksztaltowanie kultury otwartosci, wsparcia, empatii. W Swietle
faktu, ze nikt z nas nie wie, czy nie znajdzie sie w takiej sytuacji
walor edukacyjny wdrozenia takiej kultury pracy jest nie

do przecenienia.
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Korzysci dla ustugodawcow.

Pierwsza realna korzyscia dla ustugodawcoéw, ktérzy otworza
sie na aktywne wspieranie os6b z chorobami otepiennymi i ich
opiekunéw, jest po prostu utrzymanie ilosci klientéw
na niezmienionym poziomie. Kolejna potencjalna korzyscia jest
mozliwoé¢ dopasowywania swoich ustug i tworzenia nowych
ofert odpowiadajacych nowym potrzebom swoich klientow.
W dluzszym horyzoncie czasowym moze to wywolac efekt,
jaki wystapil na skutek dostrzezenia wsréd emerytéw grupy
odbiorcéow, dla ktérych warto stworzy¢ oferte dopasowana
do ich potrzeb. Na przestrzeni kilkunastu ostatnich lat
powstato ich bardzo duzo - ustugodawcy zyskali nowe grono
odbiorcéw i powiekszyli dochody.

Podobnie, jak w przypadku pracodawcéw - kolejna korzysé
w grupie ustugodawcéw ma wartos¢ edukacyjna. W drodze
przebywania z chorymi i ich opiekunami ksztaltuja sie¢ wsrod
ustugodawcéw otwarte, empatyczne, wspierajace postawy,

co pozwala im pozna¢ mozliwosci chorych i ich opiekunéw,
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pozwala zderzy¢ stereotypowe mySlenie z rzeczywistoScia

i przygotowuje do roli przysztych opiekunéw, chorych.

Podmioty, ktére dostrzega powyzsze korzysci i zdecydujg sie
wypracowaé¢ mechanizmy funkcjonowania, ktére sa wilasciwe
dla podmiotéw przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi
biorg udziat:

1. we wspieraniu 0s6b z chorobami otepiennymi oraz ich
opiekunbw w czynnym udziale w zyciu spolecznym
w Srodowisku, w ktérym zyja od lat,

2. edukacji zdrowych czlonkéw spotecznosci na temat metod
wspierania 0sOb z chorobami otepiennymi oraz ich opiekunéw,
3. zapobieganiu stygmatyzacji os6b z chorobami otepiennymi
i ich opiekunoéw,

4. zapobieganiu izolacji / zamykaniu w czterech Scianach os6b
chorych i ich opiekunow.

5. budowaniu kultury spolecznej opartej na otwartosci,

zrozumieniu innosci, woli wspierania potrzebujacych,
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6. budowaniu spotecznosci Swiadomej potencjatu oséb chorych
i ich opiekunéw, spolecznosci, ktéra w obliczu podobnej
sytuacji w przyszlosci bedzie juz myslala w oparciu o fakty,
a nie w oparciu o stereotypy i bedzie znacznie lepiej
przygotowana do pelnienia roli opiekuna, chorego.

7. dzieki wsparciu opiekunéw rodzinnych i chorych maja oni
mozliwoé¢ duzo lepiej wykonywaé opieke / funkcjonowad
w chorobie, co umozliwia im pozostawania razem
w przyjaznym sobie Srodowisku i minimalizuje koniecznosc¢
szukania pomocy na zewnatrz (poszukiwanie placéwek

calodobowych).
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PRZYKEADOWE REALIZACJE

Przykladowe miasta, ktére zyskaly miano przyjaznych osobom
z chorobami otepiennymi, to Liverpool, Bruges w Belgii,
Minneapolis i wiele innych, czesto wspieranych rzadowymi

programami.

Przykladowe rozwiazania, ktére sa wcielane w zycie w ramach
spolecznosci przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi:
wyszkoleni  pracownicy sklepéw  wspierajacy chorych
w procesie zakupéw, oznakowane miejsca przyjazne osobom
z chorobami otepiennymi, wyszkoleni kierowcy miejskich
autobuséw, policjanci, pracownicy przychodni, chory
dla chorych, kafejki pamieci dla chorych, warsztaty dla oséb
z chorobami otepiennymi, wycieczki do miejsc, w ktérych
personel jest przygotowany do kontaktu z tymi osobami,

przyjazni opiekunom pracodawcy.
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SASIAD POTRAFI! - JAK STWORZYC SPOLECZNOSC
LOKALNA PRZYJAZNA OSOBOM Z CHOROBAMI
OTEPIENNYMIL.

Tworzenie  spolecznosci  lokalnej  przyjaznej  osobom
z chorobami otepiennymi jest procesem zlozonym 2z nizej
wymienionych, nastepujacych po sobie dziatan:

1. Zebranie kilku os6b i stworzenie grupy inicjujacej,
stanowiacej fundament spolecznosci lokalnej przyjaznej
osobom z chorobami otepiennymi. Wyznaczenie celéw,
zadan, terminéw realizacji, czasu i miejsca spotkan.

2. Wybranie lidera grupy.

3. Edukacja grupy i lidera we wlasnym zakresie, badz dzieki
wsparciu specjalistow.

4. Wlaczenie do grupy oséb z chorobami otepiennymi.

5. Upowszechnienie informacji na temat projektu budowania

lokalnej spotecznosci przyjaznej osobom

z chorobami otepiennymi.
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6. Monitorowanie realizacji zadan.

7. Dzielenie sie¢ doSwiadczeniami z innymi podmiotami.

Zebranie kilku o0sob i stworzenie grupy inicjujgcej, stanowigcej
fundament spoltecznosci lokalnej przyjaznej osobom z chorobami
otepiennymi. Wyznaczenie celow, zadan, terminow realizacji, czasu
1 miejsca spotkan.

Pierwszy etap polega na zaangazowaniu i stworzeniu grupy,
ktora podejmie sie dzialania na rzecz budowania spotecznosci
lokalnej przyjaznej osobom z chorobami otepiennymi.

Podczas spotkania inicjujacego nakredlany jest kierunek
dziatania grupy, cele, wartosci, zostaja okreslone role cztonkéw

grupy i wybrany lider grupy.

Czlonkowie grupy inicjujqcej.
Na poczatku moze to by¢ grupa bardzo waska. Wazne jest,
aby wsérdéd jej cztonkéw byl opiekun chorego, osoba chora

i mna  przyklad jeden ustugodawca.  Wartosciowe,
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ale nie konieczne, jest zaangazowanie lokalnych wtadz, ktérych
udzial moze przynies¢ korzysci dwojakiego rodzaju:
1. motywacyjne,

2. uwiarygodniajace wage naszego dziatania.

Kto powinien 1 kto moze zostac uczestnikiem grupy inicjujgce;j?
Czlonkami grupy inicjujacej powinny by¢ osoby skupione
wokol tej samej lokalizacji - miasto, dzielnica miasta, wies,
ulica.

W skiadzie grupy inicjujacej powinien znaleZé sie czynny
opiekun osoby z choroba otepienng, lokalny uslugodawca,
instytucja pomocowa, pracownicy urzedu gminy/miasta.
Szczegblnym czlonkiem grupy jest osoba chora, ktora
wlaczamy do dzialania najp6éZzniej w czwartym kroku
budowania spotecznosci.

Dobrze jest zaangazowac juz na tym etapie cztonkéw lokalnego

samorzadu.
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Rekomendowana liczebnos$¢ grupy inicjujacej: 5-7 osoéb,

Minimalna iloé¢ grupy: 3 osoby, w tym opiekun i osoba chora.

Krytyczne dla powodzenia realizacji projektu budowania
spolecznosci lokalnej dla os6b z chorobami otepiennymi jest
stworzenie zespolu, ktory bedzie zlozony
z 0s0b o szczegdlnych cechach charakteru dajacych szanse
na realizacje  przedsiewziecia -  osoby  spolecznie
zaangazowane, chetne do dzialania, majgce osobowos¢
kreatywna, podchodzaca zadaniowo do realizacji zamierzen,
odpowiedzialne i gotowe realizowa¢ prace o charakterze
pionierskim, co wymaga wytrwalosci 1 cierpliwosci.
Czlonkowie zespolu sa gotowi poswieci¢é czas wolny
i dedykowac¢ go na rozwijanie grupy, w drodze pozyskiwania
i edukowania kolejnych czlonkéw grupy. Nie wyklucza
to uczestnictwa w projekcie osob, ktére preferuja dziatania
odtworcze. Wazne jest, aby dolozy¢ staran i dobrze zdefiniowad

role poszczegdblnych os6b w grupie, tak aby najlepiej
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wykorzysta¢ potencjat kazdej z nich.

Czlonkami grupy moga by¢:

l.

opiekunowie rodzinni lub instytucjonalni os6b
z chorobami neurodegeneracyjnymi (na przykiad
opiekunowie 0sOb z choroba Alzheimera,
z  otepieniem  naczyniopochodnym,  otepieniem
w przebiegu choroby Parkinsona, otepieniem z cialami
Levy’ego, otepieniem po przebytym udarze),
opiekunowie o réznym stopniu pokrewieristwa
z chorym, np. wspéimalzonek, dziecko chorego,
rodzenstwo czy tez osoba o dalszym stopniu
pokrewienstwa,

opiekunowie instytucjonalni,

osoby w kazdym wieku, ktére nie maja w swojej rodzinie
chorego na chorobe neurodegeneracyjna, ale chca dziata¢
na rzecz budowania spolecznosci lokalnej przyjaznej

osobom z chorobami otepiennymi z racji wrazliwosci
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5. spotecznej, zawodu (na przyklad psychologowie,
studenci psychologii, terapeuci zajeciowi, wolontariusze,

6. Lokalne placéwki zdrowia, lekarze,

7. Lokalni ustugodawcy - np. wlasciciele sklepu, zaktadu
fryzjersko - kosmetycznego, biblioteki.

8. Pracownicy Urzedu Dzielnicy /Miasta/Gminy

Opiekunowie 0sob chorych - cztonkowie grupy inicjujqcej

Budowanie spotecznosci przyjaznej osobom z chorobami
otepiennymi powinniémy oprzeé¢ na wspotpracy z opiekunami
nie przecigzonymi opieka. Opiekunowie Zle znoszacy trudy
opieki moga podczas zebran grupy identyfikowac ja jako grupe
wsparcia i obcigza¢ swoimi problemami. Nie rekomendujemy
wykluczania ich z grupy, ale uczulamy, na fakt, ze - jezeli
przeciagzenie opiekuna nie zostanie zidentyfikowane - moze
to prowadzi¢ do demotywowania grupy, jak réwniez
- w sytuacji, gdy przeciazony opiekun nie znajdzie w grupie

wsparcia, ktérego szuka - grupa moze liczy¢ sie z reakcja z jego
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strony polegajaca na budowaniu negatywnego wizerunku
grupy na zewnatrz i nieSwiadomym utrudnianiu dziatania
0sOb zaangazowanych w budowanie spotecznosci przyjaznej
osobom z chorobami otepiennymi. Podczas pracy grupy nalezy
mie¢ rowniez i ten aspekt na wzgledziei rozpoznawac
potencjalne ryzyko na tym gruncie i delegowaé precyzyjnie
zadania na cztonkéw grupy. Nalezy to do szczegélnych zadan

stawianych przed liderem grupy.

Lekarze - cztonkowie grupy

Czesto sposOb radzenia sobie opiekuna 2z problemami
towarzyszacymi chorobie determinuje pierwszy kontakt
z lekarzem diagnozujacym chorobe. Wskazane
jest, aby od poczatku zmierza¢ do zaangazowania
w budowanie spolecznosci lekarza specjalizujgcego sie
w chorobach otepiennych Swiadczacego ustugi w lokalnym
Srodowisku. Celem jego udzialu bedzie kreowanie dobrych

praktyk w kontaktach lekarz - opiekun - chory, czesto ta relacja
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pozostawia bardzo wiele do zyczenia, wymaga poprawy.
Podkreslamy, ze jest to wskazane, majac na wzgledzie realia
i trudno$¢ w gospodarowaniu wolnego czasu w tej grupie
zawodowej. Nawet jezeli nie uda sie zaangazowa¢ lekarza na
poczatku dzialania grupy, nalezy wpisa¢ taki cel i okresli¢
horyzont czasowy, w ktérym grupa bedzie dazy¢ do wlaczenia

go do jej pracy.

Kierunki dziatania grupy inicjujacej

W kontekscie projektu budowania spolecznosci lokalnej grupa
inicjujaca powinna tworzy¢ kierunki dziatania
z uwzglednieniem poziomu zaawansowania choroby
- w podziale na dzialania na rzecz chorych zdolnych
do samodzielnego poruszania sie i chorych nie poruszajacych

sie samodzielnie.

Edukacja grupy inicjujqcej.

Budowanie spotecznosci lokalnej przyjaznej osobom
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z chorobami otepiennymi to praca edukacyjna od podstaw.
To réwniez praca z osobami, ktére nie maja bezposredniego
kontaktu z chorymi, «czesto majacymi stereotypowe
wyobrazenie na temat przebiegu otepien. Bardzo waznym
zadaniem cztonkéw grupy inicjujacej jest wyposazenie
jej czlonkéw w rzetelng, usystematyzowana, ujednolicong
wiedze. Mozna ja pozyska¢é w drodze zaproszenia
do wspotpracy doswiadczonych specjalistow badz w drodze

samodzielnego zdobywania wiedzy 2z rzetelnych Zrédel.
Rekomendujemy szkolenia z praktykami - osobami, ktore
wspolpracowaly z  chorymi i z ich rodzinami.
Do samodzielnego czytania polecamy poradnik , Opiekun szyty
na miare. Poradnik dla opiekunéw o0séb z chorobami
otepiennymi”, ktéry mozna bezplatnie pobra¢ na stronie

WWWwW.wyspypamieci.com.pl.
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Wiedza, w ktéra nalezy wyposazy¢ czlonkéw grupy przed

rozpoczeciem dzialan , w terenie”:

1.

ISARE S

10.

charakterystyka choréb otepiennych, wczesne objawy
choroby otepiennej,

problemy i potrzeby oséb z chorobami otepiennymi,
problemy i potrzeby opiekunéw,

wplyw choréb otepiennych na zycie rodziny,

trudne zachowania w przebiegu choréb otepiennych

- przyczyny, przyktady,

. sposoby reagowania na trudne zachowania oséb chorych,

. charakterystyka os6b przyjaznych osobom z chorobami

otepiennymi,

. charakterystyka  organizacji  przyjaznych  osobom

z chorobami otepiennymi,

. charakterystyka spolecznosci przyjaznych z chorobami

otepiennymi,
model budowania spolecznosci przyjaznych osobom

z chorobami otepiennymi,
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Pozyskanie wiedzy na temat subiektywnych i obiektywnych
probleméw, z ktérymi borykaja sie chorzy i ich opiekunowie
jest podstawa procesu stawania si¢ osoba przyjazna chorym
z otepieniem. Jest punktem wyjscia do podjecia dziatan
praktycznych w bezposrednim kontakcie z chorymi i powinna

by¢ pozyskana we wspotpracy z chorym/chorymi (cztonkiem

grupy)

Zbudowanie spotecznosci lokalnej przyjaznej osobom
z chorobami otepiennymi oznacza stworzenie grupy zlozonej
z ludzi Swiadomych choroby (bedziemy nazywaé ich

przyjaciétmi os6b z chorobami otepiennymi).

Spolecznos¢ lokalna przyjazna osobom z chorobami
otepiennymi  tworza  organizacje przyjazne = osobom
z chorobami otgpiennymi i przyjaciele os6b z chorobami

otepiennymi. Na czele spotecznosci stoi lider.
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Przyjaciel osoby z chorobq otepienng

Jest to osoba, ktora stale poglebia swoja wiedze na temat choréb
otepiennych w celu wspierania chorych i ich opiekunéw
w czynnym braniu udzialu w zyciu spotecznym. Jest gotowa
szerzy¢ te wiedze w réznych srodowiskach w celu poprawy

jakosci zycia chorych i opiekunéw.

Lider przyjaciot 0s0b z chorobami otgpiennymi.
Jest to  osoba, ktéra  angazuje  ludzi/podmioty
do dziatan, ktérym przyswieca zasadniczy cel: wywolywanie
pozytywnych zmian w spotecznosci lokalnej, zmian ktére stuza
wspieraniu uczestnictwa chorych i ich opiekunéw w zyciu
spolecznym. Lider edukuje/organizuje sesje edukacyjne
dla o0s6b/podmiotéw chetnych do bycia przyjaciéimi oséb
z chorobami otepiennymi, buduje Swiadomos¢
i rozpoznawalno$¢  spolecznosci  przyjaznej  osobom
z chorobami otepiennymi poza lokalna spolecznoscia,

nadzoruje realizacje zadan, wskazuje kierunki dzialan.
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Organizacja  przyjazna  osobom z  chorobami  otgpiennymi
— skupia przyjaciét os6b z chorobami otepiennymi czyli osoby
przygotowane do identyfikowania o0s6b z otepieniem
i stosownego reagowania i wspierania ich w przestrzeni

publicznej (sklepy, banki, baseny itd.).

Spotecznos¢  przyjazna  osobom  z  chorobami  otgpiennymi
- zbiér ©przyjaciét i organizacji przyjaznych osobom
z chorobami otepiennymi. Jakkolwiek nie istnieje liczba os6b
i podmiotéw, ktéra warunkuje definiowanie od kiedy mamy
do czynienia ze spolecznosScia, przyjmuje sie, ze mozemy
mowic¢ o niej wowczas, gdy osoby i podmioty zaangazowane
wspieraja chorego w  samodzielnym  funkcjonowaniu
w najblizszym otoczeniu w taki sposéb, ze jego codziennos¢ nie
roznie sie wiele od tej przed diagnoza (nadal moze iS¢
do sklepu, fryzjera, lekarza, apteki, biblioteki, uczeszczac
na zajecia choru dla os6b z chorobami otepiennymi, teatru,

uczeszczac do kafejki pamieci, bra¢ udzial w zyciu dziennego
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domu pobytu, korzysta¢ ze Srodkéw komunikacji miejskiej
i inne) a ich opiekunowie moga spokojnie kontynuowac prace,
rOwniez dzieki wsparciu ze strony pracodawcéw (elastyczny
czas pracy, praca zdalna z domu, brak koniecznosci ukrywania

choroby w rodzinie w obawie przed utrata pracy).

Kto moze zostac przyjacielem osoby z chorobg otepienng?
Kazdy moze zosta¢ przyjacielem oséb 2z chorobami
otepiennymi. Przyjaciel osoby 2z choroba otepienna,
po wyposazeniu w odpowiednia wiedze przez grupe inicjujaca
i,jej wychowankéw” (przeszkolonych przyjaciol) zobowiazuje
sie do czynnego dzialania na rzecz o0s6b z chorobami
otepiennymi w  drodze matych i duzych dziatan
podejmowanych w swoim $rodowisku. Dzialania podlegaja
cyklicznej weryfikacji. Chodzi o to, aby miano przyjaciela osoby
z choroba otepienna nosita osoba czynnie dzialajaca na rzecz
budowania spolecznosci, nie ograniczajaca si¢ do deklarowania

zyczliwosci i sympatii.
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Kto moze zostac liderem przyjaciot 0sob z chorobami otgpiennymi?
Kazdy  moze  zosta¢ liderem  takiej  spotecznosci.
Nie wymagane sa specjalistyczne kwalifikacje nabyte,
jakkolwiek rola lidera jest znaczaca i wymaga od niego cech
charakteru umozliwiajacych sprawne i kreatywne dziatanie.
Lider zatwierdza plany dzialan, monitoruje realizacje,
wynajduje potencjalne obszary dzialai, motywuje grupe,
odpowiada za rozprzestrzenianie informacji na temat jej
dziatan. Powinien charakteryzowac¢ go silny silny stopient
zaangazowania, wola poszerzania wiedzy i umiejetnosé
angazowania innych os6b oraz motywowania ich do dziatania.
Dzieki jego pracy roSnie grupa oso6b 1 podmiotow

zaangazowanych w budowanie spotecznosci.

Jaka organizacja moze zostac¢ jedng z tych przyjaznych osobom
z chorobami otepiennymi?
Kazda organizacja, ktéora wumozliwi grupie inicjujacej

badZ wychowankom grupy inicjujacej (przyjaciotom)
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przeszkolenie swoich pracownikéw na przyjaciél oséb
z chorobami otepiennymi, a nastepnie wspiera ich aktywne
dziatanie (na przyklad w drodze utworzenia i monitorowania
procedur uwzgledniajacych potrzeby chorych) moze zostac

organizacja przyjazna osobom z chorobami otepiennymi.

Powyzsze opisy wskazuja na stosunkowaq latwos¢ stworzenia
takiej spotecznosci. Zasadniczym czynnikiem warunkujacym jej
zaistnienie 1 rozwdj jest determinacja grupy inicjujacej

i konsekwencja w dzialaniu.
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Spotkanie inicjujgce
Na pierwszym spotkaniu grupy inicjujacej nalezy zaplanowac
dziatania i wyznaczy¢ role poszczegélnym osobom. Nalezy

rOwniez wybrac lidera grupy.

Realizacje projektu nalezy oprze¢ na konkretnych celach
i zadaniach. Monitorowanie ich realizacji i wyznaczanie
kolejnych powinno mie¢ charakter cykliczny. Nalezy stawiac
sobie cele realistyczne 1 konkretne. Stworzyé miary
ich realizacji. Jezeli na przyklad zaangazujemy lokalny sklep
spozywczy do akcji, przygotujmy raport, ktéry bedzie stuzyt
ustugodawcy do informowania grupy o podjetych dziataniach
w okreSlonym czasie, zadbajmy o to, aby informacja

o uruchomieniu takiego punktu rozeszla si¢ w sasiedztwie.

Spotkania grupy moga odbywaé sie w dowolnym miejscu
- w prywatnym domu, mozna réwniez zaangazowad

w realizacje wladze samorzadowe, ktére zwykle z checia
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udostepniaja swoje przestrzenie bez optat. W przypadku
spotkan, w ktoérych uczestnicza osoby chore, nalezy zadbac

o spelnienie kryteriow dostepnosci fizycznej..

Udziat w budowaniu spolecznosci jest dobrowolny
i nieodptatny (chyba, ze jednostka samorzadowa, na terenie
ktorej realizowany jest projekt, zdecyduje inaczej
i wzorem  niektérych  spotecznosci  funkcjonujacych
w Swiecie zatrudni specjaliste dedykowanego
do tego zadania, to jest dzialanie intensyfikujace dynamike
rozwoju, ale - jezeli realia nie pozwalaja - nie jest warunkiem

koniecznym do realizacji projektu).

Istota mechanizmu tworzenia spotecznosci 0s6b
z chorobami otepiennymi jest jego prostota. Moze to by¢ proces
catlkowicie bezptatny. Najwigekszym zagrozeniem dla realizacji
moze okaza¢ sie ,slomiany zapal”, dlatego warto rozpoczac

budowe takiej grupy w oparciu o wspoélprace z osobami, ktére
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maja silna wole, sa obowigzkowe i daza do realizacji zamierzen.

Mozna zacza¢ od wspétpracy z dwiema, trzema osobami, ktore
czynnie opiekuja si¢ osobami z chorobami otepiennymi.
Sa one niejako naturalnymi przyjaciétmi oséb z chorobami
otepiennymi i sa wyposazone juz na starcie w wiedze
praktyczna. Niemniej jednak, z uwagi na czeste, nieSwiadome
przyjmowanie postaw nieefektywnych w opiece wymagaja one
rowniez wprowadzenia teoretycznego w projekt
i przeszkolenia. Dzieki temu wszyscy cztonkowie grupy beda

mowili , jednym jezykiem”.

Prace grupy inicjujacej mozna rozpocza¢ od przedstawienia sie,
jasnego okreslenia celu i upewnienia sie, ze cel jest dzialania jest

rozumiany identycznie przez uczestnikow spotkania, wyboru

nazwy grupy.

Fundusze R i Unia E jski

. zeczpospolita nia Europejska

5 Europejskie - Polska m Europejski Fundusz Spoteczny
Wiedza Edukacja Rozwdj

Inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra - Dostepnosc + Strona 50



= e (:\r; PTeRncey

szaﬂa/@% {Z |

l @%‘E‘J EEEECEDs
—ﬁ_‘:\

=

Do zadan, ktére grupa moze wyznaczy¢ podczas pierwszego
spotkania mozna wilaczy¢:

- zaplanowanie szkolenia grupy wewnetrznej,

- zaplanowania zgromadzenia informagji statystycznych
dotyczacych o0s6b z chorobami otepiennymi w rejonie,
w ktérym grupa chce dziala¢: ile jest takich oséb (mozna
probowaé zbiera¢ takie informacje za pomoca lokalnych
mediow spotecznosciowych, albo tradycyjnych (ogloszenie
w prasie), ilu jest specjalistow zajmujacych si¢ problemami os6b
z chorobami otepiennymi, czy sa instytucje pomocowe
deklarujace taka pomoc,

- mozna zaplanowa¢ dyskusje/ankiete na temat warunkow
i probleméw oraz potrzeb os6b z chorobami otepiennymi -
doskonatym narzedziem do tego celu jest lokalna prasa, lokalna
strona w mediach spolecznosciowych, mozna proébowad
wlaczy¢ w dyskusje lokalne wiadze,

- mozna wytypowa¢é organizacje, z ktérymi mozna rozpoczaé

rozmowy na temat wprowadzania udogodnien i wlaczenia sie
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w czynne otwieranie drzwi dla 0oséb z chorobami otepiennymi.
Mozna zacza¢ od sklepu spozywczego w centralnej czeSci
miasta, miasteczka.

- mozna przyja¢ metody rozprzestrzeniania informacji
o zainicjowaniu dzialan takiej grupy.

- zaplanowac kolejne spotkanie i jego tematyke.

Spotkanie powinno zakonczy¢ sie¢ wyborem lidera grupy.

Whybor lidera

O cechach lidera, ktére moga wesprze¢ realizacje projektu
napisaliSmy w poprzednich czeSciach.

W ramach kontynuacji projektu ,Sasiad potrati” Fundacja
Wyspy Pamieci ma intencje wspiera¢ budowanie lokalnych
spolecznosci w calej Polsce.

W przypadku braku takiej osoby, Fundacja Wyspy Pamieci
stuzy pomoca i prosi o kontakt osoby, organizacje, ktore chca

budowac¢ spotecznos¢ lokalng przyjazna osobom z chorobami
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otepiennymi. Jezeli chca Panstwo rozpoczac¢ taka realizacje
i macie poczucie, ze potrzebujecie wsparcia prosimy napisac
wiadomos¢ na adres: kontakt@wyspypamieci.com.pl

W ramach pomocy bedziemy stuzy¢ nasza wiedza, tworzyc
platforme wymiany doswiadczen na stronie

www.wyspypamieci.com.pl , tak aby powstajace spotecznosci

mogly kontaktowac sie nawzajem, a w przyszlosci zrzeszac.

Wigczenie  do  grupy  o0sob  z  chorobami  otepiennymi.
Jest to bardzo wazny etap, glos chorych jest najwazniejszym
glosem w tej grupie. Glos chorych daje pewnos¢, ze grupa
koncentruje sie na tym co jest wazne dla chorych. W naszym
kraju zwyklo sie ukrywac¢ diagnoze choroby przed chorymi,
ale sa osoby, ktore sa informowane o diagnozie i z nimi nalezy
podjaé¢ wspotprace, oczywiscie za ich zgoda. Uczestnictwo
w takiej grupie moze przynies¢ dodatkowa korzys¢ dla chorych

- podnies¢ ich poczucie sprawstwa i wartosci.
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Upowszechnienie informacji na temat projektu budowania lokalnej
spolecznosci  przyjaznej osobom z  chorobami  otepiennymi.
Nieodzownym elementem budowania spolecznosci lokalnej
przyjaznej osobom z chorobami otgpiennymi jest angazowanie
kolejnych jej mieszkaricow do jej dziatan.

Biezace informowanie o podejmowanych dziataniach
w drodze publikacji w mediach spotecznosciowych, lokalnych
gazetach, branie wudzialu w lokalnych  imprezach
okolicznosciowych, = zaangazowanie  lokalnych  wladz
do dystrybuowania informacji o kolejnych sukcesach i planach
jest dobrym sposobem na budowanie dobrej atmosfery wokot
projektu i  zachecania kolejnych o0s6b do wziecia

w nim czynnego udziatu

Monitorowanie realizacji zadan
Dla zapewnienie trwalosci efektu oraz dla rozwoju wazne jest
sprawdzanie jakosSci naszych dziatlan - stuzy¢ temu ma

monitorowanie oparte o wypracowane w grupie standardy.
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Dzielenie si¢ z innymi swoimi obserwacjami, doswiadczeniami,
pomystami.

Ten etap sluzy utrwalaniu dobrych praktyk, jak réwniez
umozliwia rozszerzanie zakresu 1 obszaru dzialania,
nawigzywaniu nowych kontaktéw, wymiany doswiadczen,
pomystow.

W celu ulatwienia tego rodzaju wspoélpracy Fundacja Wyspy
Pamieci prosi o przesylanie informacji na temat podejmowania
dzialan na rzecz budowania spotecznosci lokalnych
przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi.
Na ogolnodostepnej stronie bedzie prowadzi¢ baze takich

inicjatyw.
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OZNACZANIE MIEJSC PRZYJAZNYCH OSOBOM
Z CHOROBAMI OTEPIENNYMI.

W ramach projektu ,Sasiad potrafi” opracowane zostaly,
W oparciu o nizej opisane zalozenia, identyfikatory przyjaciot

i organizacji przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi.

Zatozenia dotyczqce funkcjonalnosci identyfikatorow.
Identyfikatory pelnia role:
1. Uswiadamiajaca.
2. Informujaca.
3. Wspierajaca.

Rola  uswiadamiajgca polega na budowaniu $wiadomosci
istnienia takich miejsc i budowaniu rozpoznawalnosci takich
miejsc przez osoby nie znajagce  probleméw  oso6b

z chorobami otepiennymi. Dzieki atrakcyjnej grafice maja
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utrwala¢ budowanie pozytywnego wizerunku. Maja za zadanie
wywolywac pozytywne skojarzenia i uSwiadamia¢, ze - tak jak
zdrowi ludzie - osoby chore sa mile widziane w miejscach
oznaczonych identyfikatorem. Jest to o tyle wazne, ze ludzie
czesto  postrzegaja choroby otepienne stereotypowo,

negatywnie - jako uniemozliwiajace normalne funkcjonowanie.

Rola informujgca ma znaczenie dla chorych i ich opiekunéw,
a takze dla ich znajomych, ktérzy moga zauwazy¢ taki znak
i poinformowac¢ swoich znajomych o tym, ze znaja miejsce,
ktore jest przygotowane do tego, aby czuli sie¢ w nim

komfortowo.

W ramach projektu ,Sasiad potrafi” stworzyliSmy dwa
logotypy na mnaklejki i baner. Zalozenie jest takie,
aby jedna z naklejek byla umieszczana na wysokosci oczu,
druga w gérnym rogu witryny punktu uslugowego, tak aby

byla widoczna z daleka i latwa do zauwazenia przez opiekuna.
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Logotypy zostaly zaprojektowane z wykorzystaniem czterech
barw najlepiej widocznych przez chorych
(zo6tty, zielony, niebieski, czerwony). W warstwie tekstowej nie
zawieraja treSci, ktore sa negatywnie odbierane przez chorych
(otepienie, demencja, Alzheimer). Nawigzaniem do choroby
jest litera ,0” (,0” jak otepienie) umieszczona
na wymienionych noénikach informacji. Zamieszczony tekst
ma pozytywny wydzwiek i zawiera informagcje:

~Miejsce z sercem na dioni”.

Funkcja wspierajgca - jezeli opiekun i chory =zbliza sie
do punktu z naklejka opiekun moze wywolaé¢ pozytywne
nastawienie u chorego komunikujagc mu na przykiad
,O zobacz jaka urocza naklejka, tu musi by¢ co$ przyjemnego,

zajrzymy?”.
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Logotypy:

I. Naklejki o srednicy 100 mm

Po  wydrukowaniu  moga  sluzy¢  jako  wkiadki
do identyfikatorow dla przyjaciét oséb z chorobami
otepiennymi albo jako wyr6znik materiatéw dystrybuowanych

w sieci internetowej.

Oznaczenia miejsc przyjaznych osobom z chorobami

otepiennymi — srednica 100 mm
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II. Naklejki o srednicy 300 mm
Po wydrukowaniu moga zosta¢ uzyte jako oznaczenia stoisk

w sklepach, oznaczenia witryn sklepowych na wysokosci oczu.

Oznaczenia miejsc przyjaznych osobom z chorobami

otepiennymi — srednica 300 mm
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III. Banery - rollup’y o wymiarach 800 x 1800 mm
Moga zosta¢ ustawione przed wejsciem do punktow

ustugowych, podczas imprez okolicznosciowych
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Oznaczenia miejsc przyjaznych osobom z chorobami

otepiennymi — banner/rollup 800 x 1800 mm
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KRYTERIA DOSTEPNOSCI.

Kryteria dostepnosci, o ktore nalezy zadbac w czasie realizacji

projektu.

Wszelkie  pisemne  informacje  stuzace  komunikacji
z chorymi - naklejki, banery, ulotki - majac na wzgledzie
ograniczenia jakie niesie ze soba postep choroby - powinny:
1. wykorzystywaé proste czcionki, bez ozdobnikéw,
2. zalecane jest stosowanie napisOw w kolorach: z6tty, niebieski,
zielony, czerwony,

3. zalecane jest umieszczanie napisOw na kontrastowym
tle (unikamy potaczen, ktére zlewaja si¢ np. zoélte napisy
na bialym tle)

3. Zalecana jest czcionka w rozmiarze nie mniejszym
niz 14 w przypadku materialéw operacyjnych w trakcie
spotkann, w ktérych uczestnicza osoby chore nalezy

przygotowywac materialy napisane czcionka
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W rozmiarze nie mniejszym niz 14.

3. W tekstach pisanych uzywamy zdan prostych (unikamy
wielokrotnie zlozonych) i nie odwolujemy sie do pojec
abstrakcyjnych.

4. W przypadku prezentacji w trakcie spotkan, w ktérych
uczestnicza osoby chore nalezy przygotowywac je przy uzyciu
4 koloréw najlepiej widocznych przez chorych (zo6lty, zielony,
czerwony, niebieski).

5. W przypadku prezentacji w trakcie spotkan, w ktérych
uczestnicza osoby chore unikamy zdan zlozonych,

postugujemy  sie  pojedynczymi  stowami, obrazami.
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Miejsca spotkan grupy - kryteria dostepnosci.

1. Miejsca powinny by¢ oznakowane naklejka / banerem
miejsce przyjazne dla oséb z choroba otepienng (do pobrania

na stronie www.wyspypamieci.com.pl),

2. Lokal, w ktérym odbywaja sie spotkania musi mie¢ okna
i nie powinien panowa¢ w nim zaduch.

3. Spotkania z udzialem os6b chorych najlepiej organizowac
w godzinach przedpoludniowych - przy naturalnym Swietle.
Kolejnym elementem przemawiajagcym =za organizowanie
spotkan w godzinach przedpoludniowych jest fakt,
ze zwykle wtedy funkcjonuja najlepiej poznawczo.
4. W ramach kryterium dostepnosci mieszcza sie réwniez
pisemne podsumowania kazdego spotkania udostepniane
kazdemu uczestnikowi.

5. Dla Senioréw powinny by¢ przewidziane wygodne krzesta

(nie wchodza w gre formuty spotkan , na stojaco”).
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6. W bliskiej odlegtosci od pokoju spotkatt powinna by¢ toaleta
z naklejka WC.

7. Podczas spotkan zapewniona jest woda do picia.

8. Jezeli budynek, w ktéorym odbywaja si¢ spotkania
jest wielopietrowy powinna znajdowaé¢ si¢ w nim winda,
a schody powinny mie¢ podjazd dla  wozkow.
9. Siedziby organizacji przyjaznych dla oséb z chorobami
otepiennymi powinny by¢ tatwo dostepne w sensie
architektonicznym (oznakowanie, winda, platforma

dla woézkéw inwalidzkich).
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PRZYKEADOWY SCENARIUSZ SPOTKANIA
INICJUIJACEGO 1 PIERWSZE DZIAEANIA GRUPY
ORGANIZUJACEJ SPOLECZNOSC LOKALNA

PRZYJAZNA OSOBOM Z CHOROBAMI OTEPIENNYMI.

1. Spotkanie inicjujqce

W pierwszym spotkaniu nie uczestnicza osoby chore.

Prowadzacy spotkanie i sporzadzajacy notatke: inicjator

pochodzacy z lokalnej spotecznosci / Fundacja Wyspy Pamieci

Podczas pierwszego spotkania omoéwione zostaja ponizsze

zagadnienia.

Plan spotkania:
1.Przedstawienie celu spotkania.
2. Przedstawienie uczestnikow.

3. Oczekiwania uczestnikow zwigzane z dziatalnoscia grupy.

E‘drr‘gggfsiie Rzeczpospolita m d Unla Europejska -
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Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska E
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4. Co to sa choroby otepienne - krétka charakterystyka

5. Czym sa spotecznosci lokalne przyjazne osobom z chorobami

otepiennymi. Dlaczego sa potrzebne. Korzysci z utworzenia

takiej spotecznosci w lokalnym srodowisku.

6. Jak sie tworzy spotecznosci przyjazne osobom z chorobami

otepiennymi

7. Przedstawienie potrzeb organizatoréw majacych na celu

uruchomienie organizowania spolecznosci:

dane statystyczne,

potrzeby chorych,

potrzeby opiekunéw,

potencjalne podmioty, ktére mozna zaangazowac
w dziatania (ustugodawcy, lokalne wtadze),

potrzeby szkoleniowe grupy,

identyfikacja mocnych stron uczestnikéw i proba
przypisania im obszarow do dzialania (jeszcze
bez specyfikacji konkretnych zadan, na przyklad: Pani

A - kontakt z urzedem miasta, Pan B - odpowiada
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za zebranie danych statystycznych, Pan C - kontakty

z lokalng prasa, spotecznoscia os6b zdrowych, Pan D

- notatki ze spotkan).
8. Wyznaczenie konkretnych zadan do realizacji przez
konkretnych uczestnikow w oparciu o informacje zebrane
w ramach punktu numer 7 ( na przyklad: zebranie informacji
na temat liczby chorych w wyznaczonym obszarze dzialania,
ustalenie jakie formy pomocy sa oferowane dla tej grupy
i ich sprawdzenie w rzeczywistosci, ustalenie metody
doszkalania sie i Zrédel pozyskiwania wiedzy, propozycje oséb
organizacji, ktére moga wlaczy¢ sie do projektu juz na tym
etapie,  zaplanowanie  terminu  kolejnego  spotkania
poswieconego ujednolicaniu wiedzy i identyfikacji obszarow
wiedzy wymagajacych uzupelnienia).
9.  Wybér nazwy grupy, ustalenie czestotliwosci spotkan
i zasad spotkani, metody komunikacji pomiedzy spotkaniami,
specyfikacja obszaru dziatania grupy (ulica, dzielnica, wies,

miasto)
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10. Wybér lidera grupy.

11. Notatka ze spotkania dystrybuowana do jego uczestnikow.

Drugie spotkanie.

Spotkanie szkoleniowe - uzupelniamy wiedze i poglebiamy
identyfikacje obszar6w wymagajace uzupelnienia wiedzy,
Ustalamy, z jakich zZrodet czerpiemy wiedze - kto sie tym
zajmuje 1 w jakim czasie. Naszym celem jest wyposazenie
uczestnikow w rzetelng wiedze, ktéra beda mogli nastepnie
dzieli¢ si¢ z kolejnymi uczestnikami. Ten etap moze potrwacd

2-3 spotkania.

Bloki tematyczne:
1. charakterystyka choréb otepiennych
2. najczeSciej wystepujace zachowania w przebiegu choréb
otepiennych
3. zbiory mozliwych reakcji na trudne zachowania oséb

chorych

Fundusze R UniaE ik

el zeczpospolita nia Europejska
Europejskie Europejski Fundusz Spot

i Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska weAsR Nz ARaec

Inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra - Dostepnosc + Strona 69



_\C " ) <> £ /_:;'TJ == =2 (:CF\" 0ROy
\\{ oczTAa _J ‘FRQ(Z :-‘C'R KL—U B Z

4.

10.

11.

12.

m_;%@l ﬁ—f—%ﬁ@g E/

LR a;,gf 3:/ 27> TOTRATT T
e

—

w jaki spos6éb choroby otepienne wplywaja na zycie

rodziny

. w jaki spos6b choroby otepienne wplywaja na zycie

spolecznosci lokalnych,
charakterystyka oséb przyjaznych osobom z chorobami

otepiennymi

. charakterystyka  organizacji  przyjaznych  osobom

z chorobami otepiennymi

. charakterystyka spotecznosci przyjaznych z chorobami

otepiennymi

. model budowania spolecznosci przyjaznych osobom

z chorobami otepiennymi

jak jednostka samorzadowa moze wesprze¢ proces
budowania spotecznosci lokalnej przyjaznej osobom
z chorobami otepiennymi

prezentacja i omowienie narzedzi komunikacji -
naklejki, baner.

ustalenie obszar6w wiedzy do uzupelnienia.
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Zdobyta wiedza postuzy do stworzenia opracowania, ktore
bedzie stuzylo jako wzorzec dla wszystkich obecnych
i przyszlych uczestnikow grupy tworzacej spotecznos¢ lokalna

przyjazng osobom z chorobami otepiennymi.

W drugiej czesci spotkania:
Relacja z realizacji zadan wyznaczonych podczas pierwszego
spotkania i wyznaczenie kolejnych zadarn, ustalenie daty

kolejnego spotkania
Notatka ze spotkania

Spotkanie trzecie

Jezeli cztonkowie grupy uwazaja, ze nabyli juz rzetelna wiedze
na temat choréb otepiennych i spotecznosci lokalnych
przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi zapraszaja
na spotkanie cztonka grupy, ktéry jest osoba chora.

Jedynym celem tego spotkania jest ustalenie jakiego rodzaju
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problemy sa codziennoscia chorego funkcjonujacego w lokalnej

przestrzeni.

Notatka ze spotkania,

Pomiedzy  spotkaniami  uczestnicy = tworza  wzorzec
informacyjny dla uczestnikow, mape punktoéw ustugowych,

w ktérych beda krok po kroku realizowa¢ akcje edukacyjna.

Kolejne dziatania grupy powinny polegaé
na usystematyzowaniu wiedzy dotyczacej obecnej sytuacji os6b
z chorobami otepiennymi pozyskanej w drodze analizy biezacej

sytuacji, szkolen i dzigki informacjom od osoby chorej.

Finalem tego etapu powinny by¢:
- wzorzec informacyjny dla uczestnikéw obecnych i przysztych,

- mapa punktéw ustugowych, w ktérych krok po kroku

Fundusze R UniaE ik

el zeczpospolita nia Europejska
Europejskie Europejski Fundusz Spot

i Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska weAsR Nz ARaec

Inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra - Dostepnosc + Strona 72



uczestnicy beda realizowac akcje edukacyjna.

Przed przystapieniem do pracy z osobami, podmiotami spoza
grupy nalezy sie jeszcze raz upewnié, ze grupa mowi
,tym samym jezykiem” i ma to samo do przekazania nowym
uczestnikom.

Po przejSciu ,wewnetrznego sprawdzianu” pionierzy uzyskuja
miano ,Przyjaciél os6b z chorobami otepiennymi” i moga

upowszechnia¢ wiedze na terenie wyznaczonym do dziatania.

Kolejne spotkanie to szkolenie dla o0séb reprezentujacych
przyszla organizacje przyjazng osobom z chorobami
otepiennymi (na przykltad pracownikéw sklepu spozywczego).
Nastepnym elementem jest wyjscie w teren majace na celu
wsparcie pierwszego/pierwszych przyjaciél/ustugodawc-y/-
Ow Ww osiggnieciu statusu organizacji przyjaznej osobom

z chorobami otepiennymi.
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Przyjaciel osoby z choroba otepienng wychodzi na zakupy
Z o0soba chorg i jej opiekunem (moga to by¢ uczestnicy grupy
inicjujacej, moga to by¢ zupelnie nowe osoby).

Preferowane godziny - przed potudniem, w czasie, gdy jest
widno.

Zadaniem opiekuna jest odszukanie miejsca oznakowanego jako
przyjazne osobom z chorobami otepiennymi (identyfikator),
wprowadzenie chorego do tego miejsca (zwrOcenie uwagi
na identyfikator i spowodowanie checi skorzystania z ustug
tego punktu), nastepnie umozliwienie mu samodzielnego
zrobienia zakupow.

Zadaniem ustugodawcy jest wsparcie chorego w robieniu
zakupow.

Zadaniem przyjaciela jest dyskretne obserwowanie zachowan
uczestnikow podczas zakupéw, ewentualne wsparcie jezeli
zaistnieje niekomfortowa sytuacja. Jezeli przyjaciel osoby
z choroba otepienng nie interweniowal w czasie zakupdéw

spotyka sie z chorym i opiekunem na zewnatrz

Fundusze R Unia E jski

e, zeczpospolita nia Europejska

5 Europejskie - Polska m Europejski Fundusz Spoteczny
Wiedza Edukacja Rozwdj

Inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra - Dostepnosc + Strona 74



= e (:\r; PTeRncey

szaﬂa/@% {Z |

l @%‘E‘J EEEECEDs
—ﬁ_‘:\

=

i dowiaduje sie jakie emocje towarzyszyly choremu podczas
zakupoéw.  Odbycie tej rozmowy  jest  konieczne
bezposrednio po wizycie w sklepie poniewaz tylko wtedy jest
szansa poznac realne odczucia chorego. Za pare minut moze
nie pamieta¢ co robil, gdzie byt i po co tam byl
Ustugodawca, opiekun oraz przyjaciel osoby 2z choroba
otepienna przekaza sobie informacje zwrotne dotyczace tego co
sie udalo, tego co mozna poprawi¢ w konteksécie wspieranie

osoby chorej w samodzielnym robieniu zakupow.

Jezeli ustugodawca zachowal sie zgodnie z ustanowionymi
standardami otrzymuje miano Organizacji przyjaznej osobom
z chorobami otepiennymi. Jezeli zidentyfikowano obszary
do poprawy powtarzamy spotkania, tak dlugo, az nabierze
wprawy i zdolnosci samodzielnego wspierania chorych.

W lokalnych mediach oglaszamy, ze podmiot uzyskat status

Organizacji przyjaznej osobom z chorobami otepiennymi.

Fundusze R Unia E jski

e, zeczpospolita nia Europejska

5 Europejskie - Polska m Europejski Fundusz Spoteczny
Wiedza Edukacja Rozwdj

Inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra - Dostepnosc + Strona 75



(2 5 e Ca 007 g
reczra ] Fevzser| Lo KLUB Z

Metody udoskonalania projektu.

Metodami wspierajgcymi rozwoj projektu sq:
1. obserwacja,

2. ankiety,

3. poszukiwanie inspiracji poza grupg.

Podczas pracy grupy inicjujacej, spotkan z osobami/
organizacjami ubiegajagcymi si¢ o miano przyjaciét osob
z chorobami otepiennymi grupa inicjujgca moze prowadzic
szereg obserwacji. Wnioski z nich postuza statemu
podnoszeniu poprzeczki i kreacji nowych - dopasowanych

do lokalnych mozliwosci i potrzeb - rozwigzan.

Obserwacje maja na celu weryfikacje kompetencji
organizacyjnych uczestnikbw - sluzag monitorowaniu
umiejetnosci czlonkéw grupy w celu jak najbardziej trafnego
delegowania zadan. Na ich podstawie mozna definiowac

potrzeby opiekunéw (na przyklad czy nie potrzebuja
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treningdbw komunikacji, aby nie blokowa¢ swoich bliskich).,
ustugodawcow (na przyklad czy nie potrzebuja szkolen

z mowy niewerbalnej).

Ankiety informacyjne moga mie¢ na celu na przykliad:
ustalenie stanu wiedzy opiekunéw na temat choréb
otepiennych (sluza uswiadomieniu, ze nawet bedac
wieloletnim opiekunem sa obszary, w ktéorych warto
poglebia¢ wiedze, w tym - wiedze na temat mozliwosci
jak najdluzszego utrzymywania spolecznej aktywnosci chorego
i opiekuna, wustalenie wyjSciowego poziomu dobrostanu
psychicznego opiekuna, ustalenie wyjSciowego poziomu czasu
spedzanego w miejscach publicznych, ustalenie rodzaju miejsc
publicznych aktywnie odwiedzanych przez chorego i opiekuna,
razem i osobno, ustalenie aktywnosci, z ktérych chorzy
i opiekunowie zrezygnowali po ustyszeniu diagnozy,
ustalenie oceny wilasnej stanu psychicznego opiekuna,

ustalenie motywagji do wspierania bliskich,
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ustalenie czy znaja objawy choréb otepiennych inne
niz te, ktére wystapity u ich bliskich, ustalenie czy wiedza jak
rozpozna¢ objawy otepienia, czy wustalenie czy czuja sie
kompetentni  jako  opiekunowie,  ustalenie  stosunku
ustugodawcow do 0sOb z chorobg otepiennag
ustalenie stosunku ustugodawcéw do o0s6b z choroba
Alzheimera, ustalenie czy maja poczucie, ze sa w stanie
rozpozna¢ kryzysowa sytuacje?, ustalenie czy maja poczucie,
ze potrafia prawidlowo zareagowaé w kryzysowej sytuacji.

ustalenie czy czuja sie pewni siebie w obecnosci chorej osoby?

Poszukiwania inspiracji poza grupq sa doskonala platforma
pozyskiwania nowej wiedzy, jak réwniez i nawigzywania
nowych inspirujacych kontaktéw. Warto poszukiwaé préb
nawigzywania tych kontaktow, szczegllnie 2z grupami
zagranicznymi dzialajacymi od wielu lat na rzecz budowy
spolecznosci lokalnych przyjaznych osobom 2z chorobami

otepiennymi.
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GDZIE SZUKAC WSPARCIA W PROCESIE TWORZENIA
SPOEECZNOSCI LOKALNYCH PRZYJAZNYCH OSOBOM
Z CHOROBAMI OTEPIENNYMI?

Fundacja na rzecz standardoéw opieki w chorobach otepiennych
Wyspy Pamieci zaprasza do kontaktu wszystkie osoby,
organizacje zainteresowane wdrazaniem systemu spolecznosci
lokalnej przyjaznej osobom z chorobami otepiennymi.

Wesprzemy dzialania grup inicjujacych, mamy nadzieje
stworzy¢ z Panstwa pomoca baze informacji na temat
podmiotéw  dzialajacych na rzecz budowania takich
spotecznosci.

Wszelkie zapytania zwiazane z budowaniem spolecznosci
lokalnych przyjaznych osobom z chorobami otepiennymi

prosimy kierowac na adres: kontakt@wyspypamieci.pl
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