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Povzetek:

Vemo, da tako v svetu kot tudi v Sloveniji hitro nara$ca Stevilo ljudi z demenco. Lahko pa
re¢emo, da v skupnosti premanjkuje razli¢nih storitev, Ki bi bile na voljo ljudem z demenco
in njihovim sorodnikom in bi jim omogocale, da bi lahko ¢lovek z demenco ¢im dlje ostal
v domacem okolju. Tako se sorodniki pogosto zaradi preobremenjenosti odlocijo, da gre
njihov bliznji z demenco v dom za stare ljudi. Med opravljanjem obvezne prakse in
pripravni$tva v Domu ob Savinji Celje sem tudi sama opazila, da v Stevilo ljudi z demenco
nara$¢a. To me je vzpodbudilo, da v Domu ob Savinji Celje razi§¢em, kako je poskrbljeno
za ljudi z demenco oz. kako poteka obravnava ljudi z demenco. Predvsem pa sem z
raziskavo zelela dobiti vpogled v to, kje bi morda, obravnavo ljudi z demenco, Se lahko
izboljsali. Pri raziskovanju so me zanimale Stevilne teme, na tem mestu bi izpostavila le
nekatere: organizacija dela s stanovalci z demenco; ali zaposleni pri delu upostevajo
potrebe in zelje stanovalcev z demenco; odnos med zaposlenimi in stanovalci; tezave oz.
obremenitve zaposlenih pri delu s stanovalci z demenco; nacini razbremenjevanja
zaposlenih; sodelovanje med sluzbami; sodelovanje s sorodniki; kako zaposleni vidijo
vlogo sorodnikov; oblike pomoci za sorodnike. Od ljudi z demenco, pa sem Zelela pridobiti
informacijo predvsem o tem, ali so zadovoljni z bivanjem v Domu ob Savinji Celje. Ker pa
demenca ne prizadene le ljudi z demenco, temve¢ tudi njihove sorodnike, sem Zelele v
raziskavi tudi ugotoviti, kako demenco dozivljajo sorodniki, kaksni so bili razlogi za odhod
sorodnika z demenco v dom za stare ljudi in s kak$nimi stiskami se soo¢ajo sorodniki. V
raziskavo so bili vkljuceni zaposleni v Domu ob Savinji Celje; ljudje z demenco, ki v
domu zivijo in njihovi sorodniki. Ugotovila sem, da je v Domu ob Savinji zelo dobro
poskrbljeni za ljudi z demenco; da so vzpostavljeni dobri in spostljivi medsebojni odnosi;
da poteka dobro sodelovanje med sluzbami: prav tako so sorodniki zadovoljni s
sodelovanjem z zaposlenimi. Ugotovila sem tudi, da so sorodniki zelo razli¢no sprejeli
diagnozo demence in da se tudi po tem, ko je njihov sorodnik v domu, soocajo s $tevilnimi
stiskami. V prihodnje bi bilo potrebno v Domu ob Savinji Celje le Se poglobiti pripravo
osebnega nacrta za cloveka z demenco in poskrbeti za Se boljSo razbremenitev zaposlenih.

Title: The care for people with dementia in the Home for older people Dom ob Savinji

Celje.

Keywords: older people, dementia, institutional care, social work with people with

dementia, relatives.



Abstract: We know that both in the world as well as in Slovenia the number of people
with dementia is growing rapidly. However, we noticed a lack of various services in the
community, available to people with dementia and their relatives, which would allow them
to remain in their homes as long as possible. Thus, the family due to feeling overwhelmed
decides to send their close one with dementia to an old people’s home. During my
compulsory work practice and internship in the home for older people Dom ob Savinji
Celje | noticed the number of people with dementia is increasing there as well. This
encouraged me to find out how people with dementia are taken care of and treated in the
home for older people Dom ob Savinji Celje. Above all, | wanted to see how the treatment
of people with dementia might be improved. During my research researching, | was
interested in many topics, some of them are: organizing work with people with dementia;
do employees take into account the needs and desires of people with dementia; the
relationship between employees and people with dementia; problems or overwhelmed staff
working with people with dementia; ways of staff overwhelm relief; interdepartmental
cooperation: cooperation with relatives; how employees see the role of the family; forms of
assistance for the relatives. From people with dementia, | wanted primarily to gain the
information on whether or not they were satisfied with the services in the home for older
people Dom ob Savinji Celje. However, because dementia affects not only people with
dementia, but also their relatives, | wanted to determine, how dementia is experienced by
the relatives, what were the reasons for the departure of a relative with dementia to old
people's home and what distress they face. The survey included employees in the home for
older people Dom ob Savinji Celje, people with dementia who live there and their
relatives. | found out that people with dementia are well taken care of in the home for older
people Dom ob Savinji Celje; that they established good and respectful relationships; the
cooperation between departments runs smoothly: the relatives are also satisfied with
cooperation with the employees. | also found out that families accepted the diagnosis of
dementia differently and that even after their relatives were received in the home for older
people, they still face countless hardships. However there is still place for improvement. It
would be necessary to prepare personal plans for people with dementia in the home for
older people Dom ob Savinji Celje and to provide ever better overwhelm relief for the
employees.
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PREDGOVOR

Zivljenjska doba ljudi se podaljsuje in s podaljSevanjem Zivljenjske dobe, postaja vedno
bolj opazna bolezen — demenca. Demenca je bolezen, kjer postopoma propadajo vse
zivljenjske funkcije in na koncu pripeljejo do tega, da ¢lovek ne more Ziveti samostojnega
zivljenja. Tako tudi v Sloveniji hitro naras¢a Stevilo ljudi z demenco, naSa naloga pa je, da
za ljudi z demenco dostojno poskrbimo, bodisi v domacem okolju ali pa v domovih za

stare ljudi. Skratka obravnava ljudi z demenco je izziv za vse vklju¢ene v procese pomoci.

Ze tekom Studija na Fakulteti za socialno delo me je demenca zelo pritegnila in
vzpodbudila moje zanimanje o tem, kako najbolje poskrbeti za ljudi z demenco. Ob tem
vidim socialno delo kot eno izmed zelo pomembnih strok, ki bi se morala intenzivno
vkljuciti v obravnavo ljudi z demenco. Med opravljanjem pripravnistva v Domu ob Savinji
Celje sem se sreCevala z ljudmi z demenco in zanimalo me je, kako v tem domu
obravnavajo ljudi z demenco. Predvsem pa sem zelela dobiti vpogled v to, kje bi morda
obravnavo ljudi z demenco Se lahko izboljsali. Pogosto sem prihajala v stik tudi s sorodniki
ljudi z demenco in ugotovila sem, da se tudi sorodniki srecujejo S Stevilnimi stiskami. Zato
sem v raziskavi posvetila pozornost tudi sorodnikom, kajti vemo, da demence ne prizadene
samo ljudi s to boleznijo, temve¢ tudi njihovo druzino. Sorodniki so zagotovo pomembni
sodelavci v procesu pomo¢i tudi potem, ko njihov sorodnik z demenco Zivi v domu za stare

ljudi.

Raziskavo sem opravila v Domu ob Savinji Celje, kjer sem zelela ugotoviti, kako poteka
oskrba stanovalcev z demenco v tem domu. V raziskavi me je zanimalo, kaksna je
struktura in organizacija dela s stanovalci z demenco; katere metode dela uporabljajo; kako
zaposleni upostevajo zelje in potrebe stanovalcev z demenco; kako poteka sporazumevanje
s stanovalci z demenco; kaksnih izobrazevanj so se udelezili zaposleni za delo z ljudmi z
demenco; kaksen je odnos med zaposlenimi in stanovalci z demenco; s kak$nimi tezavami
se srecujejo zaposleni; kako zaposleni poskrbijo za razbremenitev; kako zaposleni
dozivljajo dela s stanovalci z demenco; kaksne so vloge posameznih sluzb, ki se
vkljucujejo v delo s stanovalci z demenco; kako poteka sodelovanje med sluzbami; kako
sodelujejo s sorodniki; kaksna je vloga sorodnikov po mnenju zaposlenih; kaksne oblike
pomoci nudijo sorodnikom. Zanimalo me je tudi, kako sorodniki sprejemajo demenco oz.

kako jo dozivljajo; kako so prepoznali demenco pri sorodniku; ali se tekom napredovanja



demence spreminja odnos med njimi in sorodnikom z demenco; ali se soocajo s kak$nimi
tezavami, stiskami, ter kaj so bili razlogi za odhod ¢loveka z demenco v dom za stare ljudi.
V raziskavo pa sem poleg zaposlenih in sorodnikov, vkljucila tudi same ljudi z demenco,
saj me je zanimalo tudi to, ali so zadovoljni z bivanjem v Domu ob Savinji Celje, ali jih

karkoli moti in bi si morda Zeleli spremeniti.

Menim, da sem uresni¢ila namen magistrske naloge, saj sem v nalogi jasno predstavila
nac¢in obravnave ljudi z demenco v Domu ob Savinji Celje. Menim, da lahko magistrska
naloga in njeni rezultati koristno pripomorejo k $e boljsi obravnavi ljudi z demenco. Prav
tako sem spoznala, da je vloga socialnega delavca ena izmed pomembnih elementov dobre

obravnave ljudi z demenco v domu.
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Kazalo tabel

Tabela 1: Prosto pripisovanje pojmov in ureditev pojmov (zaposleni)



1. TEORETICNI DEL
1.1 Znacilnosti demence

V zadnjih nekaj letih Stevilo starih ljudi tako v svetu kot tudi v Sloveniji hitro narasca.
Vertot (2010: 14) pise, da se je v Sloveniji delez prebivalstva, starega nad 65 let, v
obdobju od leta 1989 do 2009 povecal z 10,6 % na 16,5 %. Medtem se je delez mladih do
15 let zmanjsal iz 20,9 % na 14,0 %. Po napovedih sode¢ naj bi bilo v Sloveniji, leta 2029,
ze kar 24,8 % vsega prebivalstva, starejSega od 65 let, do leta 2059 pa se bo ta delez
povzpel na 33,5 %.

S podaljsevanjem zivljenjske dobe ¢loveka pa postaja vedno bolj opazna in prepoznana
tudi demenca, ki se najpogosteje pojavi v starosti. »Demenca je poznana Ze skoraj dve
tisocletji. V sodobnih druzbah pa Stevilo bolnikov z demenco hitro naras€a zaradi
podaljSevanja zivljenjske dobe. Temu trendu zaenkrat ni videti konca, zato je demenca ne

le ¢loveski, temve¢ tudi velik zdravstveni in druzbeni problem.« (Kogoj 2007: 15).

MilosSevi¢ Arnold (2006 a: 119) pravi, da z viSanjem starosti Stevilo ljudi z demenco
naras¢a. PiSe, da je v starostni skupini nad 85 let dezel obolelih za demenco 21,6 %, v
starostni skupini do 94 let pa ta delez znasa 32,2 %. O tem pise tudi Pe¢jak (2007: 174), ki
pravi, da se demenca najpogosteje pojavi V starosti, s starostjo pa odstotek ljudi z demenco
naras¢a. Pe¢jak (2007: 174) navaja Prestoha (1986), ki pravi, da je v starostni skupini od
65 do 69 let odstotek ljudi z demenco 2 %, v skupini od 70 do 74 let znasa delez 3 %, v
skupini od 75 do 79 let je delez 6 %, v starostni skupini od 80 do 84 let je delez ljudi z
demenco 12 %, v starostni skupini od 85 do 89 let znasa delez 22 %, in v starosti nad 90

let, je deleZ ljudi z demenco 41 %.

Trenutno naj bi bilo na svetu 36 milijonov ljudi, ki ima demenco. Od tega pri 28 milijonih
ljudi, demenca $e ni bila diagnosticirana. Vsako leto se Stevilo ljudi z demenco poveca za
4,6 milijona ljudi. Znanstveniki predvidevajo oz. statistike kazejo, da se bo vsakih 20 let
Stevilo ljudi z demenco podvojilo, tako da lahko v letu 2050 pri¢akujemo, da bo na svetu
115 milijonov ljudi z demenco. (https://www.lundbeck.com/global/brain-disorders/disease-

areas/alzheimers-disease).


https://www.lundbeck.com/global/brain-disorders/disease-areas/alzheimers-disease
https://www.lundbeck.com/global/brain-disorders/disease-areas/alzheimers-disease

Kogoj (2010: 2) pravi, da v Sloveniji nimamo primernega registra bolnikov z demenco,
zato je tudi zelo tezko govoriti o tem, koliko ljudi z demenco je v Sloveniji. Tako je bilo v
letu 2009 po predvidevanjih, Stevilo ljudi z demenco 27 000. Do leta 2020 pa Kogoj (ibid.)
ocenjuje, da bo ta Stevilka narasla nekje od 36.450 do 37.800 ljudi z demenco.

»Beseda demenca izvira iz latinske besede demens (de — iz, mens — pamet). Clovek z
demenco je dobesedno ¢lovek, Ki je ob pamet, torej norec, in prav tak§no pojmovanje ljudi

z demenco prevladuje Se danes.« (Mali et al. 2011: 13)

Mali (2007 a: 37) pise, da obstaja veliko Stevilo definicij demence, vendar je v vseh teh
definicijah, demenca prikazana kot izgubljanje, upadanje, poslabsanje, propadanje. Tako
Kogoj (1996: 3) pravi, da je demenca skupek bolezenskih znakov, ki vkljuuje motnje
vi§jih mozganskih funkcij. Motnje bistveno vplivajo na ¢lovekovo delovno in socialno

uspesnost.

» V 10. mednarodni klasifikaciji bolezni (MKB — 10) je demenca (FOO — FO3) opredeljena
kot sindrom, ki ga povzroca mozganska bolezen, obi¢ajno kroni¢ne ali napredujoce narave.
Vkljucuje motnje mnogih visjih Zivénih dejavnosti, kot so spomin, misljenje, orientacija,
razumevanje, racunanje, sposobnost ucenja, sposobnost besednega izraZanja in presoja.«

(Kogoj 2007: 15)

»Demenca je progresivno upadanje kognitivnih funkcij zaradi mozganske poskodbe ali
bolezni v ve¢ji meri kot pri normalnem staranju. Posebno so prizadeti spomin, pozornost,
jezik in sposobnost reSevanje problemov. Tipi¢ni simptomi demence so motnje govora
(jezika), motori¢nih spretnosti, kratkotrajnega in bliznjega spomina, prepoznavanja
zakonca, otrok, bratov in sester in celo samega sebe v ogledalu, podaljsani reakcijski Cas,

blodne ideje, zmedenost, spremeni pa se tudi vsa osebnost.« (Pecjak, Pecjak 2007: 173).

Flaker et al. (2004: 8) opredelijo demenco kot bolezen, ki napreduje in postopoma zajame
vse ve¢ ¢lovekovih funkcij, na koncu pa se zgodi, da ¢lovek ni ve¢ sposoben oz. ne zmore
ziveti samostojnega Zivljenja. Posledice demence se kazejo zlasti na posameznikovem
socialnem funkcioniranju, medsebojnih odnosih v druzini, med znanci, prijatelji, sosedi,

strokovnjaki razli¢nih strok (Mali et al. 2011: 7).



Znaki demence so lahko v zacetku podobni nekaterim telesnim ali duSevnim boleznim,
zato lahko le te znake spregledamo. Ljudje z demenco lahko kaZejo tudi naslednje znake:
razdrazljivost; otoznost; ne opravljajo stvari, ki so jih pred tem veselile; zadrzujejo se v
krogu, ki jim je poznan; pozabljanje — vendar vsako pozabljanje Se ni znak demence; upad
sposobnosti govornega izrazanja, ne prepoznavanje oseb, predmetov, sorodnikov; ne

morejo se ve¢ nauciti novih stvari ipd. (Kogoj 2013: 8-9).

1.1.1 Vrste demence

Najpogostejsa in najbolj poznana vrsta demence je zagotovo Alzheimerjeva demenca. Mali
et al. (2011: 15) pisejo, da ima Alzheimerjevo demenco nekje 50-60 % vseh ljudi z
demenco. Ta vrsta demence se za¢ne z motnjami v spominu, nato pa sledijo motnje govora
in Casovna dezorientiranost. Bolezen se zac¢ne nekje po 70. letu starosti in je pogostejSa pri
zenskah. Zdravila za to vrsto demence $e ne poznamo, obstajajo pa zdravila, ki upocasnijo

razvoj in lajSajo simptome.

Pecjak, Pe¢jak (2007: 175-181) o tej obliki demence dodajata Se to, da je Alzheimerjeva
demenca posledica propadanja nevronov in nabirajo¢ih se oplak (drobirja) v celicah. To
obliko demence je leta 1906 odkril Alois Alzheimer. Prizadete so naslednje funkcije:
zaznavanje Casa, zaznavanje prostora, zaznavanje oseb, najbolj je prizadet bliznji spomin,
le to pa vpliva tudi na govor, komunikacijo, u¢enje in misljenje. Po besedah Pe¢jaka (ibid.)
se bolezen razvija postopoma, lahko traja od 3 let do 20 let, povprecje pa je nekje 8 let.
Za delo z ljudmi, ki imajo Alzheimerjevo demenco, Pecjak, Pe¢jak (2007: 180-181)
priporoc¢ata osem temeljnih navodil:

» lzogibaj se sporom z ljudmi, ki imajo Alzheimerjevo demenco.
Vadi njihove prakti¢ne spretnosti.
Izogibati se je potrebno veCmiselnim sugestijam.
Odstranjuj drazljaje, ki motijo pozornost ljudi.
Navodila dajaj potopoma, torej korak za korakom.
Uporaba konkretnih vidnih znakov.

Izogibaj se alternativnim reSitvam.

V V.V V V V VY

ZmanjSuj moznosti za neuspehe.



Pec¢jak (ibid.) govori tudi o Alzheimerjevi fobiji, ki se pogosto pojavljajo pri starih ljudeh
in ima negativen vpliv na pocutje ljudi. Alzheimerjeva fobija je strah ¢loveka, da bo dobil
to bolezen. Ti ljudje si vsako minimalno poslabSanje ¢loveskih funkcij, razlagajo kot

zacetek Alzheimerjeve demence.

Po pogostosti Alzheimerjevi demenci sledi demenca z Lewyjevimi telesci. Mali et al.
(2011: 15) pisejo, da ta oblika demence poteka po valovih, to pa tako, da se izmenjujeta val
okrnjenega spomina z zmedenostjo in val relativne bistroumnosti. Za to vrsto so znacilne

tudi halucinacije in tezave z motoriko.

Tretja skupina so vaskularne demence. Kogoj (2007: 19) pise, da je ta oblika demence
posledica ve¢ manjsih kapi, le redko je lahko ta oblika demence posledica enega samega
velikega infarkta. Za to obliko demence je znacilen hiter zacetek in nato stopnicCast potek

bolezni.

Cetrta oblika oz. vrsta demence so frontotemporalne demence, ki prizadenejo Gelne in
sen¢ni¢ne reznje, tako da se Ze v zacetku pokazejo spremembe osebnosti, socialni upad,
custvena zbledelost, motnje govora. Motnje spomina se tako pojavijo nekoliko kasneje. Za
to obliko je znacilno tudi to, da pogosteje za to obliko demence zbolijo mlajsi bolniki,

predvsem zenske, stare med 50 in 60 let (Mali et al. 2011: 16).

Prav tako pa se pojavljajo Stevilne druge oblike, ki niso tako prepoznavne in pogoste. Med
te sodijo Pickova bolezen; Creutzfeld — Jakobova bolezen; demence zaradi pomanjkanja
vitamina B1, B12 in vitamina A; demenca zaradi sifilisa, tumorja ali alkoholizma. Prav
tako lahko stari ljudje pokaZejo znake demence, po operacijah, hudih infekcijah, pri
dehidraciji, pomanjkanju spanja, po depresiji, zaradi osamljenosti ali tudi po hujsem stresu
(Pecjak, Pecjak 2007: 173).



1.1.3 Razvojne faze demence

Demenca je bolezen, ki postopoma napreduje in pocasi zajema vse ve¢ ¢lovekovih funkcij,

na koncu pa se zgodi, da c¢lovek ne zmore samostojnega zivljenja. Tako razlicni

strokovnjaki opredeljujejo ve¢ razvojnih stopenj bolezni.

Mali (2007a: 37) navede eno od preprostejsih delitev:

>

Lahka demenca, v kateri Se ¢lovek zmore poskrbeti zase, opravlja dela, ki jih je ze
znal od prej. Ne zmore pa se nauciti novih opravil in ne zmore opravljati
najzahtevnejsih del.

Srednja demenca, v tej fazi ¢lovek ne zmore opravljati kakr$negakoli poklicnega
dela. V tej fazi ima ¢lovek, ze zelo okrnjene sposobnosti za vsakodnevno zivljenje.
Taksen Clovek vse bolj postaja odvisen od tuje pomoci.

Huda demenca, v tej fazi so ljudje popolnoma odvisni od tuje pomoci, skratka ne

zmorejo ve¢ samostojnega zivljenja.

Milosevi¢ Arnold (2007 a: 25) navaja Feil (2005), ki pa demenco razdeli na Stiri razvojne

faze. Ta delitev je zanimiva zato, ker je ena redkih, ki v posameznih fazah opredeli, kaj

¢lovek $e zmore in prav je, da le te smernice pri delu z ljudmi z demenco, tudi upostevamo.

Van Hiilsen (2010: 63) navaja Feil (2005), ki prvo stopnjo poimenuje nesrecna,

pomanjkljiva orientacija, drugo stopnjo poimenuje ¢asovna dezorientiranost, tretjo imenuje

ponavljajoci se gibi in Cetrto stopnjo poimenuje vegetiranje.

Razvojne stopnje demence po Naomi Feil (MiloSevi¢ Arnold 2007 a: 25-27):

»1. stopnja: pomanjkljiva, slaba orientacija:

>

>
>
>
>

ljudje so Se orientirani na osebe, ¢as in kraj;
pogosto Se zivijo v lastnem stanovanju,
pogosto se prepirajo s sosedi in sorodniki;
pogosto obtozujejo druge;

zaznavajo svoje izgube oz. omejitve (spomin), vendar si teh teZav ne priznajo.



Zmoznosti na 1. stopnji:

Ljudje z demenco se vedejo primerno, Se zmorejo narediti naloge, ¢e dobijo enostavne
napotke. V svojem stanovanju so Se varni, ob spodbudi izpolnijo naloge brez tezav in tudi
v primernem ¢asovnem okviru. Ti ljudje nimajo ve¢ sposobnosti za ucenje novih in
kompleksnih aktivnosti, lahko pa Se opravljajo zapletena dela, ki so jih obvladali Ze pre;j.

Odnos med ¢lovekom z demenco in oskrbovalcem se spreminja.

2. stopnja: ¢asovna zmedenost:
» obcasno so dezorientirani v ¢asu in prostoru,
» $e vedno prepoznajo ljudi v svojem okolju;

» obcasno opazijo svoje omejitve in so zato zelo nesrecni.

Zmoznosti na 2. stopnji:

Clovek z demenco je na tej stopnji sposoben opraviti aktivnosti, pri osebni higieni §¢ ne
potrebuje pomoci. Lahko opravi vse enostavne aktivnosti, vendar potrebuje nasSo
vzpodbudo, da zacne aktivnost. Za opravljanje bolj zahtevnih oz. sestavljenih aktivnostih,
potrebuje nasa navodila, vendar zmore opraviti le takSno aktivnost, ki jo je znal Ze od pre;j.
Ce nekdo zagne pogovor in je tema enostavna in neposredna, bo Elovek z demenco
sodeloval. Pri nalogah, ki jih Zeli poceti, je uspesen, seveda pa ob tem potrebuje pomoc
oskrbovalcev. Potreben je nadzor ob primernem spostovanju, sorodniki pa na tej stopnji Ze
potrebujejo pomoc¢, da lazje sprejemajo spremembe pri dnevnih aktivnostih. Pogosti motnji
Custvovanja sta depresija in razdrazljivost, na tej stopnji pa ljudje z demenco potrebujejo

zlasti spodbude drugih.

3. stopnja: ponavljajo¢i se gibi:
» zivijo pretezno v domovih za stare ljudi, pa tudi v psihiatri¢nih bolniSnicah;
» tekajo ali kri¢ijo skoraj nepretrgoma z neverjetno kondicijo;
» komajda Se opazijo svoje primanjkljaje;

» nimajo orientacije glede oseb, ¢asa in prostora.

ZmozZnosti na 3. stopnji:
Clovek z demenco ne zmore ve¢ samostojnega Zivljenja, potrebuje pomog. Oskrba postane
prenaporna za druZzino, zato sorodniki iS¢ejo druge moznosti oskrbe. Vcasih clovek Se

prepozna sorodnike ali oskrbovalca. Lahko Se sodeluje pri nekaterih aktivnostih, prav tako
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lahko naredi enostavne naloge, ¢e ga spodbujamo in mu pomagamo. Zapletenih nalog ne
zmore opraviti brez pomoéi. Ce Zivi v varnem okolju, v katerem lahko opravlja naucene
aktivnosti, jih lahko naredi brez pomoci. Pogosto pa ljudje s tak$no stopnjo demence zivijo

v domu za stare ljudi.

4. stopnja: zivotarjenje:
» Zivijo skorajda izklju¢no v domovih za stare ljudi;
» na zunanje drazljaje le redko reagirajo;

» lezijo v postelji ali sedijo na vozicku.«

Iz predstavljenih razvojnih faz poteka demence po Naomi Feil, je jasno razvidno, da
avtorica izpostavi tisto, kar ljudje v posamezni fazi §e zmorejo in zato je pomembno, da vsi
oskrbovalci ljudi z demenco in tudi strokovnjaki, ki se pri svojem delu srecujejo z ljudmi z

demenco, to upostevajo pri svojem delu z njimi.

1.2 Modeli razumevanja demence

Mali et al. (2011: 13-14) pisejo, da je demenca, zaradi tega ker gre za bolezen in ker se
pojavlja predvsem v starosti, dobila medicinski pridih. Tako je imela medicina vodilno
vlogo pri raziskovanju demence in iskanju zdravila zanjo. Torej v zacetku je prevladoval
biomedicinski model razumevanja demence. V zadnjih letih pa se razvijajo $tevilni novi
pogledi na demenco v okviru razli¢nih druzboslovnih ved. Novi pogledi na demenco,
postavljajo na prvo mesto ¢loveka z njegovimi lastnostmi in Se le temu ¢loveku je dodana

bolezen. Torej bolezen — demenca ni na prvem mestu.

O tem piSe tudi Flaker (2007: 11), ki pravi, da ne moremo reci, da demenca ni medicinski
fenomen, kajti demenca je vendarle posledica mozganskih poskodb. Vendar pa so poleg
medicine pomembne Se druge vede, kajti pozabljanje se dogaja na psiholoSki ravni.
Obravnava ljudi z demenco mora biti tako tudi socialna, kajti ¢loveku je potrebno
pomagati tako, da se mu zagotovi dostojno Zivljenje in prav tako potrebuje okolje, ki bo

zanj vzpodbudno in da bodo ljudje do njega prijazni in potrpezljivi.



»Demenca ni le medicinski fenomen, saj njene posledice prizadenejo celotno osebnost in
zmoznost za socialno funkcioniranje, pa tudi posameznikovo primarno socialno mrezo.
Prav zaradi tega je demenca izziv tudi za socialno delo, saj je veliko neposrednega dela z
osebami z demenco, kakor tudi dela z njithovimi podpornimi mrezami, ki so pri skrbi za

ljudi z demenco klju¢nega pomena.« (Milosevi¢ Arnold 2007 a: 23).

V nadaljevanju na kratko predstavljam biomedicinski model, psiholoski model, socioloski
model in nazadnje socialnodelovni model, ki se umesca v sodobna in prakti¢na izhodisc¢a

socialnega dela.

Biomedicinski model

Milosevi¢ Arnold (2007 a: 27-28) pravi, da ta model, vidi demenco kot bolezen, pri kateri
gre za organsko poSkodovanost mozganov. Tukaj je pomembno le to, da za Cloveka
¢imbolj humano poskrbimo, narediti ne moremo skoraj ni¢. TakSen pogled na demenco
povzro€i negativne druZzbene stereotipe. S tem ko imamo veliko Stevilo stereotipov pa se

zgodi, da se te ljudi odriva na druzbeni rob.

Mali et al. (2011: 17) navaja Lyman (2000), ki pravi, da lahko razumevanje demence v
okviru biomedicinskega modela razdelimo na tri tocke. Prva tocka pravi, da je demenca
patoloska znacilnost posameznika, za katero je znacilno, da gre za upadanje kognitivnih
funkcij, ki na koncu privedejo do nedelovanja mozganov. Druga tofka pravi, da ima
demenca somatski ali organski izvor. In tretja tocka pravi, da ¢eprav trenutno Se ni mogoce

bolezni pozdraviti, jo v medicini preucujejo in jo poskusajo zdraviti.

Pogosto se dogaja, da bolniki opaZajo neke spremembe v delovanju svojega telesa, vendar
ne vedo, kaj se jim dogaja in na kakSen nacin si lahko pomagajo. Podobno lahko dozivljajo
tudi bliznji sorodniki. Ko pa clovek dobi diagnozo, si lazje predstavlja, kaj se z njim
dogaja, kaksne so moznosti za odpravo le teh tezav in kje lahko is¢ejo pomo¢. Gotovo
sama diagnoza ne pomeni boljSega zivljenja za ljudi z demenco in njihove bliznje, saj
trenutno Se ni mogoca ozdravitev, nam pa vseeno da usmeritve, kje iskati pomo¢. Pomoc¢

lahko is¢emo zlasti zunaj biomedicinskega modela (ibid.).



Psiholoski model

Cantley (2001: 26-27) navaja Maciejewski (2001) ki pravi, da psiholoski model temelji na
terapevtskem razumevanju. PsiholoSke razlage v ospredje ne postavljajo demence, temvec
¢loveka, ki ima demenco z vsemi njegovimi osebnimi lastnostmi in tudi njegovimi
potrebami. Torej razlicne psiholoSke razlage Zzelijo, da razumemo ljudi z demenco in

sprejemamo njihovo individualnost oz. edinstvenost.

Mali et al. (2011: 18-21) pravijo, da v psiholoski model sodijo razli¢ni psiholoski koncepti
dela z ljudmi z demenco. Ti koncepti so usmerjeni v razvijanje instrumentov, s pomocjo
katerih dolo¢imo razvitost bolezni. Hkrati pa ti koncepti iS¢ejo, kako oz. na kakSen nacin
podpreti ljudi z demenco in njihove sorodnike ter jim tako omogociti tudi lepse in boljse
zivljenje. Med vsemi razli¢nimi psiholoSkimi koncepti bi izpostavila koncept razumevanja
osebnosti ljudi z demenco, ki ga je razvil Kitwood (2005). Kitwood nam ponudi definicijo
demence, ki je sestavljena iz petih dejavnikov. Ti dejavniki so osebnost, biografija,
zdravje, nevroloSke motnje in socialna psihologija. Vsi ti dejavniki so enakomerno

zastopani in vsak na svoj nacin vpliva na potek demence.

»Mi se lahko od ljudi z demenco, ki dozivljajo Zivljenje z moc¢nimi Custvi in brez obicajnih
zadrzkov, vsi nau¢imo pomembnih dejavnikov za lastno prezivetje. Prav osebe z demenco
nas ucijo, kako naj govorimo in zivimo, da ne spregledamo pomembnih dejavnikov v
Zivljenju, ki nas bogatijo in povezujejo, ter prispevajo h kvaliteti med¢loveskih odnosov.«

(Kitwood 2005: 5).

Tom Kitwood je eden redkih avtorjev, ki nam ponudi drugacen pogled na ljudi z demenco.
On v sredi$¢e postavi ¢loveka z demenco in s tem preseZe tradicionalen pogled, da ljudem
z demenco ne moremo pomagati in da zdravljenje ni mogoce. Kitwoodovo razumevanje
demence je uporabno v socialnem delu, saj poudari pomen medcloveskih odnosov, ki so
kljuénega pomena pri nacrtovanju skrbi za ljudi z demenco. Pomembno je, da je nase delo
usmerjeno na osebo, ki ima demenco, hkrati pa je potrebno upostevati tudi temeljne

psiholoske potrebe (Mali 2007 a: 38—39).

Socioloski model
Mali et al. (2011: 21-23) pisejo, da nam socioloski model ponuja razli¢ne socioloske

teorije, ki poudarjajo pomen socialnih omrezij. Torej opisujejo interakcije, ki jih ljudje z
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demenco vzpostavljajo s posamezniki iz socialnih omrezij. Te teorije izhajajo iz
sprememb, ki jih demenca prinasa v Zivljenje ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, da bi
lahko razumeli posledice demence na individualni ravni in za odnosno skupinsko
dinamiko. Klju¢ni dejavniki so druzbeni in socialni kontekst, materialni viri in zivljenjske

situacije.

»Pomembno je raziskovati, kako izkuSnja zivljenja z demenco vpliva na zivljenjski svet
ljudi z demenco in njihovih svojcev. Poznavanje in razumevanje socioloSkih konceptov,
denimo deviantnosti, samoumevnosti, predsodkov, starostne diskriminacije, socialne
konstrukcije jaza, lahko pomagajo, formalnim in neformalnim oskrbovalcem pri
zagotavljanju dostojanstva, avtonomije in upravljanju individualnih lastnosti oseb z
demenco.« (Mali et al. 2011: 27).

Socialnodelovni model

»Srecanje z demenco je huda Zivljenjska preizkuSnja za vse udelezene v medosebne
odnose z osebo z demenco: za 0sebo z demenco, za svoje, prijatelje, znance, strokovnjake.
Demenca prinasa tezave, ki se globoko zarezejo v medsebojno razumevanje. Ob tem so
pogosti ob¢utki nemoci, potrtosti, pa tudi jeze in nerazumevanja. Prijatelji, znanci, sosedje
se postopoma odmikajo ali jim pa prizadeti ne pustijo ve¢ blizu. Socialno okolje postaje
vedno manjSe tako za osebe z demenco kot za sorodnike, ki skrbijo zanje.« (Mali et al.

2011: 39).

Torej socialni delavci vstopamo v tak$na okolja in smo usmerjeni v iskanje virov mo¢i, Ki
¢loveku omogocajo, da lahko ¢im dlje ostane v domacem okolju. Prav tako ima socialno
delo klju¢no vlogo, kadar clovek ne more ve¢ ziveti doma, ampak Zivi v domu za stare
ljudi. Osrednji koncept socialnega dela je ugotavljanje potreb vseh udelezenih v procesu,
tako samih ljudi z demenco kot tudi njihovih sorodnikov oz. negovalcev. Pomembno je
tudi ¢imbolj ustreci tem potrebam in poiskati oblike pomoc¢i, ki se ¢imbolj priblizajo vsem
udelezenim. Poudariti je potrebno tudi to, da se ljudje z demenco srecujejo s spremembami
na dveh ravneh, in sicer na individualni ravni in na ravni medsebojnih odnosov z drugimi.
(Mali et al. 2011: 39-40)

Pomemben koncept, ki je zelo uporaben v socialnem delu je zagotovo Kitwoodov koncept,

kajti v ospredje postavlja ¢loveka z demenco in ne bolezni. Tako smo lahko pri svojem
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delu osredotoCeni na cCloveka, na njegove potrebe, zmoznosti, zelje. Le tako lahko s
¢lovekom ustvarimo partnerski odnos, krepimo njegovo moc¢ in vodimo prakso, ki ni
diskriminatorna. Ce upostevamo vse to lahko razvijamo oblike pomodi, ki so v skladu s

¢lovekovimi potrebami in Zzeljami (Mali et al. 2011: 42-43).

Vsi predstavljeni modeli nam odpirajo nove poglede na razumevanje demence in prav je,
da se le ti modeli med seboj povezujejo oz. dopolnjujejo, kajti le tako lahko zagotovimo

celostno obravnavo ljudi z demenco.

1.3 Razvoj institucionalne oskrbe za ljudi z demenco v Sloveniji

Mali (2008: 9) pise, da kljub temu, da v svetu obstaja Ze veliko Stevilo drugih oblik pomoci
starim ljudem, lahko za Slovenijo reéemo, da je izrazito institucionalno usmerjena.
Obstajajo razli¢ni razlogi za to, in sicer razlogi so druzbeni, kulturni, politi¢ni, strokovni in
ne smemo spregledati niti tradicije. Zametki domskega varstva v Sloveniji so se pojavili ze

v 13. stoletju, ko je bil v Ljubljani ustanovljen zavod za neozdravljive bolnike.

Pecjak, Pe¢jak (2007: 170) piSe, da imajo domovi na Slovenskem razli¢na poimenovanja.
Tako v Sloveniji za domove za stare ljudi najdemo naslednje izraze: dom starejSih
obc¢anov, dom upokojencev, posebni socialni zavod, center za starejSe obcane, posebni

zavod, dom varstva odraslih, dom za stare in onemogle in tudi dom pocitka ter son¢ni dom.

»Institucionalna oskrba se je uveljavila po koncu druge svetovne vojne, ko so tezave
starejSih ljudi z nizkim Zivljenjskim standardom, neurejenim stanovanjskih vpraSanjem,
neurejenimi pravicami do socialnega in pokojninskega zavarovanja reSevali tako, da so jih

namescali v institucije.« (Hlebec, Mali 2013: 30).

Hlebec, Mali (ibid.) piSeta, da je znacilnosti zgodovinskega razvoja domov mogoce
pojasniti s tremi modeli:

1. Obdobje od 1965 do 1990: socialnogerontoloski model domov za stare ljudi.

2. Obdobje od 1991 do 2000: bolnisni¢ni model domov za stare ljudi.

3. Obdobje od leta 2000 dalje: prehod v socialni model domov za stare ljudi.
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Milosevi¢ Arnold (2006 b: 264) pa nam ponudi nekoliko druga¢no razdelitev razvoja
domov za stare ljudi v Sloveniji:
» obdobje Spitalov, siroti$nic in uboznic (do leta 1918);
» obdobje uboznic in hiralnic (od leta 1918 do leta 1954);
» obdobje hiralnic in zavetiS¢ (»pionirsko« obdobje od leta 1945 do leta 1950);
» obdobje diferenciacije opravil v domovih za stare in onemogle (od leta 1951 do leta
1965);
» obdobje postopne profesionalizacije domov upokojencev ali starej$ih obcanov (od
leta 1966 do leta 1991);
» obdobje standardizacije nalog v domovih starejSih ob¢anov ali upokojencev (od leta
1992 do leta 1999);
» obdobje opuscanja znacilnosti totalne institucije in prehajanja domov za stare ljudi

v socialne institucije (po letu 2000).

Hlebec, Mali (2013: 33) piseta tudi o tem, da so danas$nji domovi Ze ve¢ let pomembna sila
pri razvoju oskrbe za stare ljudi. Torej domovi so pomembni tudi za tiste stare ljudi, ki Se
zivijo v domacem okolju. Tako domovi ponujajo: dnevne centre, socialno oskrbo na domu,

socialne servise, oskrbovana stanovanja in omogocajo zac¢asno varstvo.

Potrebno pa je poudariti tudi to, da vsem starim ljudem ni omogoceno, da ko odidejo iz
domacega okolja, da bi ostali v blizini doma. Zlasti v ruralnih in manj razvitih ob¢inah
institucionalna oskrba ni zagotovljena. Zato se pogosto zgodi, da morajo ti stari ljudje oditi
v okolje, ki jim ni znano, prav tako so zaradi oddaljenosti otezeni stiki s prijatelji, sosedi in

tudi s sorodniki, ¢e so ti $e zaposleni in manj mobilni (Hlebec, Mali 2013: 37-38).

V letu 2004 je bila opravljena raziskava Delo z dementnimi osebami — priprava modela
obravnave oseb z demenco, ki je pokazala, da so v danasnjih, slovenskih domovih trije
prevladujo¢i modeli oskrbe za ljudi z demenco. Ti modeli so naslednji: integrirani,
segregirani in delno segregirani model (Flaker et al. 2004). Vsak model obravnave ljudi z

demenco pa ima svoje prednosti in tudi slabosti. VV nadaljevanju jih na kratko predstavljam.

Integrirani model
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Mali et al. (2011: 46) pisejo, da pri tej obliki oskrbe ljudje z demenco zivijo skupaj z
ostalimi stanovalci, ki nimajo demence. Pozitivni elementi tega modela so medsebojno
razumevanje, sprejemanje ljudi z demenco. Za ljudi z demenco ta model pozitivno vpliva,
prav tako ima ta model pozitivne u¢inke na ostale stanovalce, ki nudijo pomo¢ ljudem z
demenco. Ima pa ta model tudi pomanjkljivosti, in sicer velikokrat lahko pride do
konfliktov, saj je za zivljenje skupaj z ljudmi z demenco potrebno veliko prilagajanja,

potrpezljivosti in razumevanja.

Segregirani model

Taks$na oblika so npr. varovani oddelki za ljudi z demenco, torej za ta model velja, da
ljudje z demecno bivajo na posebne oz. locenem oddelku. Po ugotovitvah raziskave »Delo
z dementnimi osebami — priprava modela obravnave oseb z demenco« je Stevilo ljudi, ki
zivijo na oddelku zelo razli¢no, tako se Stevilo ljudi, na takSnih oddelkih, giblje od 12 do
35 stanovalcev. Raziskava je pokazala, da v skupinah, kjer je manj ljudi, prevladuje
druzinsko vzdusje, medtem ko v skupinah z veé¢jim $tevilom ljudi, prevladuje odtujenost in
institucionalni duh. Cilj takSnega modela je predvsem zagotavljanje varnosti ter
spodbujanje in ohranjanje posameznikovih sposobnosti. Znacilno je tudi to, da v taks$ni
obliki varstva ljudi z demenco, zaposleni opravljajo taksSne naloge, ki jih sicer ne bi. V
srediSCu obravnave je posameznik z vsemi njegovimi sposobnostmi in lastnostmi. V
takSnem modelu se praviloma zaposleni ne izmenjujejo, torej na oddelku je zaposlen stalen
kader, kar je prednost tako za ljudi z demenco kot tudi za zaposlene. Pozitivni ucinki
takSnega modela se kaZejo v tem, da prihaja do manj konfliktnih situacij med stanovalci,
prav tako se zmanjSa potreba po medicinski terapiji. Prednost je tudi ta, da je vec
sodelovanja s sorodniki, hkrati se povecuje tudi zadovoljstvo zaposlenih, kar ima pozitivne
ucinke na celoten dom. Prav tako je ve¢ sodelovanja med razli¢nimi strokovnimi delavci

(Flaker et al. 2004: 88).

Delno segregirani model

Flaker et al. (2004: 88) so v Ze omenjeni raziskavi ugotovili, da gre pri tej obliki oskrbe za
skupine ljudi z demenco, ki se srecujejo ob razli¢nih Casih, se pa med domovi razlikuje
intenzivnost dela s to skupino. Taksna skupina obicajno sestavlja od 10 do 16 ljudi z
demenco, so pa v tej skupini ljudje s podobno stopnjo demence. Cilj tega modela
obravnavanja je zaposlitev ljudi z demenco, ohranjanje njihovih sposobnosti in

zmanjSevanje napredovanja bolezni. Prav tako se s takSnimi skupinami preprecujejo
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konflikti med ljudi z demenco in ostalimi stanovalci. Prednost takSnega modela je ta, da
¢eprav so ljudje z demenco dolocen ¢as loceni od ostalih stanovalcev, so e vedno v stiku z

ostalimi stanovalci in niso tako stigmatizirani.

1.4 Oblike pomoci ljudem z demenco in njihovim sorodnikom

Hvali¢ Touzery (2007: 54-55) ugotavlja, da poznamo dve obliki pomoci ljudem z
demenco in njihovim sorodnikom: formalne in neformalne oblike pomoci. Pri formalnih
oblikah pomoci obicajno sodelujejo strokovne oz. profesionalne sluzbe, medtem ko
neformalne oblike pomoci izvajajo ljudje iz neformalnega sektorja. Tako neformalno
pomo¢ predstavljajo druzine starega Cloveka, njegovi prijatelji, sosedje. Med pogoste
neformalne oblike pomoci sodita druzinska oskrba starih ljudi in zlasti v preteklosti
pomembna soseska pomo¢. Te oblike pomo¢i starim ljudem nudita ¢ustveno oporo in

pomoc, materialno in fizicno pomoc ter druzZenje.

Hlebec et al. (2014: 13) pisejo, da so formalni izvajalci placani oskrbovalci in so »izvajalci
storitve, ki so organizirane v skupnosti in katerih namen je podpora starejSi osebi pri
bivanju v skupnosti ali pa izvajajo oskrbo v institucionalnem kontekstu ter so lahko javni
ali zasebni ponudniki storitev.« Avtorice nadaljujejo, da so neformalni izvajalci pomoci,
neplacani oskrbovalci, obi¢ajno so to bliznji sorodniki, sosedje, prijatelji. Vendar Stevilni
avtorji poudarjajo, da so meje med tema dvema nac¢inoma izvajanja storitev zelo zabrisane.
Tako Hlebec et al. (2014: 13) navajajo primer, da nekateri neformalni izvajalci prejemajo
nekak$no finan¢no pomoc¢, v Sloveniji je to tako imenovani institut druzinskega
pomocnika. Po drugi strani pa imamo v Sloveniji formalno ali pla¢ano oskrbo tudi v okviru

druZinske oskrbe (oskrba starega ¢loveka in tudi ¢loveka z demenco v druzini).

Rihter (2007: 91) navaja Flaker et al (2004), ki pravi, da ljudje z demenco, ki Zivijo v
domacen okolju uporabljajo neformalne oblike pomo¢i, ki jim jo nudijo partnerji, otroci
0z. drugi sorodniki. Vc¢asih si ljudje z demenco v domadem okolju pomagajo Se s
formalnimi oblikami, najpogosteje gre za kombinacijo teh dveh oblik pomoci. Kadar gre za
takSno kombinacijo oblik pomoc¢i, so razlicne oblike pomoc¢i bolje medsebojno
koordinirane in na nek nacin skrbijo za delno razbremenitev sorodnikov, ki prevzemajo

skrb za Cloveka z demenco. Kadar pa za ¢loveka z demenco skrbi le en izmed druzinskih
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¢lanov, pa prihaja do iz€rpavanja sorodnika. V taks$nih primerih pa ne potrebujejo pomo¢

le ljudje z demenco, temve¢ tudi sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco.

Kljub temu da je v Sloveniji zelo izrazito institucionalno varstvo za stare ljudi, po
predvidevanjih — konkretnih podatkov Zal ni na voljo — opravljajo druzinski ¢lani prece;j
ve¢ oskrbe starih ljudi kot programi javne mreze oz. formalno organizirane storitve. Med
druzinskimi oskrbovalci Se vedno prevladujejo zenske, nekako naj bi Zenske zagotovile
priblizno dve tretjini druzinske oskrbe. Raziskava, ki jo je opravila Hvali¢ Touzery (2007)
je pokazala, da je bilo med otroki, ki srbijo za svoje stare starSe, kar 87 % zensk, med
partnerji, ki so skrbeli za svojega partnerja pa je bilo 78 % Zensk. Raziskava je pokazala
tudi to, da je polovica oskrbovalcev, ki skrbijo za stare ljudi, njihovih otrok. Petino
neformalnih oskrbovalcev pa predstavljajo partnerji in snahe. Raziskava je dala vpogled
tudi na to, zakaj se sorodniki odlo¢ijo za oskrbo starega Cloveka, in sicer so sorodniki
navedli naslednje razloge za to odlocitev: Custvena vez oz. Custvena povezanost; obcutek
dolznosti da morajo nuditi pomo¢ svojim starSem; postopen prehod, ki se za¢ne z majhnimi
uslugami in pripelje do popolne oskrbe starega ¢loveka. Prav tako je raziskava ponudila
vpogled v to, kaj druzinski oz. neformalni oskrbovalci pogresajo, da bi lahko tudi sami
poskrbeli za svoje potrebe in razbremenitev. Te stvari so naslednje: moznost daljSega
oddiha; pogostejSa pomoc in obiski patronazne sluzbe; vecja dostopnost storitve — pomoci
na domu; podpora in pomo¢ drugih sorodnikov, ki posredno skrbijo za starega ¢loveka;
hitrej$i sprejem v dom za stare ljudi; boljSa informiranost glede oskrbe starega Cloveka;
vecje moznosti dnevnega varstva; denarno pomoc; srecanja in izmenjava izkusenj z ljudmi,
ki tudi srbijo za starega Cloveka: podpora lastne druZine in priznanje drugih ljudi, za

opravljeno delo (Hvali¢ Touzery 2009: 110-111).

V zadnjih desetletjih so se v Sloveniji razvijali $tevilni programi in storitve za stare ljudi.
Storitve in programi imajo medgeneracijsko komponento, kar pomeni, da so izvajali
storitve predvsem predstavniki srednje generacije, mlajSa generacija pa se v te programe in
storitve vkljucuje v okviru prostovoljnega dela. Tako formalne oblike pomoci obstajajo v
javnem, zasebnem in prostovoljnem sektorju. V javnem sektorju to pomoc izvajajo centri
za socialno delo, domovi za stare ljudi, centri za pomo¢ na domu in oskrbovana
stanovanja. V zasebnem sektorju pomo¢ ponujajo institucionalne oblike in razni servisi
pomoci na domu. V prostovoljnem sektorju pa pomo¢ ponujajo druStva upokojencev in

razne skupine starih ljudi za samopomoc¢ (Hlebec, Mali 2013: 29-30).
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Med formalne oblike pomoci starim ljudem tako sodijo: dnevno varstvo, domovi za stare
ljudi, storitve pomoc¢i na domu, pomoc¢ na daljavo, oskrbovana stanovanja in Zdruzenje
Spomincica. Te oblike pomoc¢i v nadaljevanju na kratko opisujem, razen domov za stare
ljudi ne bom podrobneje opisovala, kajti o institucionalnem razvoju sem ze pisala v

prejSnjem poglavju.

Dnevno varstvo

Dnevno varstvo za stare ljudi in seveda tudi za ljudi z demenco je podobno obliki varstva,
ki je namenjeno predSolskim otrokom. Centri dnevnega varstva so namenjeni ljudem, ki
sicer zivijo doma, vendar ne morejo ziveti sami, bliznji sorodniki pa so ¢ez dan odsotni in
ne morejo skrbeti zanje. Tako sorodniki pripeljejo starega cloveka v dnevni center, kjer
imajo ljudje poskrbljeno za hrano, varstvo, razvedrilo in tudi pocitek, torej poskrbljeno je
za osnovne ¢lovekove potrebe. Leta 2002 smo v Sloveniji imeli 20 dnevnih centrov, ki so
delovali v okviru domov za stare ljudi. Po eni strani je takSna ureditev, da dnevni centri
delujejo v okviru domov za stare ljudi lahko velika prednost, kajti s tem spoznavajo tudi
dom in domsko zivljenje in je lahko odhod ¢loveka v dom tako lazji. Po drugi strani je
zaradi nekoliko negativnega pogleda na dom za stare ljudi bolje, da bi bili ti dnevni centri

lo¢eni v posebnih ustanovah in ne v okviru doma za stare ljudi (Ramovs 2003: 317-318).

Socialna oskrba na domu

Nagode, Hlebec (2013: 15-16) piseta, da se socialna oskrba na domu izvaja na domu
posameznika. Socialna oskrba na domu obsega pomo¢€ pri temeljnih in podpornih dnevnih
aktivnostih (zdravstvena oskrba, gospodinjska pomo¢, dostava prehrane, druZenje).
Socialna oskrba na domu, tako starim ljudem omogoca, da lahko kljub starosti, ¢im dlje

ostanejo v domacem okolju in tako vsaj za nekaj ¢asa odlozijo odhod v dom za stare ljudi.

Pravilnik o standardih in normativih v socialnovarstvenih storitvah (https://www.uradni-
list.si/1/content?id=98087/) nam v 6. ¢lenu ponudi obrazlozitev, kaj je pomoc¢ na domu: »je
temeljna socialnovarstvena storitev, ki se izvaja na domu posameznika in obsega
gospodinjsko pomo¢, pomo¢ pri vzdrZzevanju osebne higiene ter pomocC pri ohranjanju
socialnih  stikov.« Po Zakonu o socialnem varstvu  (http://www.uradni-
list.si/1/objava.jsp?urlid=20073 &stevilka=100) je ta oblika pomoci namenjena starim in

hendikepiranim ljudem ter vsem ostalim ljudem, ki jim lahko tovrstna oblika pomoci
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nadomesti institucionalno oskrbo. To obliko pomoci zagotavljajo obcCine, ki morajo
poskrbeti za organizacijo, razvoj in financiranje in so po zakonu dolzne financirati najmanj

50 % stroskov te storitve (Nagode 2009: 130).

Pomo¢ na daljavo

Nagode (2009: 132-135) pise, da je pomo¢ na daljavo, storitev, ki se poleg pomoc¢i na
domu, izvaja v domacem okolju starega ¢loveka. Ta storitev ne sodi v javno mrezo, tako da
ga ob¢inam in drZavi ni potrebno zagotoviti svojim ljudem. Gre za storitev, ki je urejena z
varovalno alarmnim sistemom ali drugace receno gre za telefon z rde¢im gumbom, torej
tehni¢ni pripomocek. Ta pripomocek temelji na telefonskem prikljucku, ki je sestavljen iz
dveh delov. Prvi del opreme je prikljuéen v stanovanju starega ¢loveka in drugi del opreme
je v sprejemnem centru, ki sprejema klice v sili. Sistem lahko deluje na dva nacina, pri
enem gre za to, da lahko uporabnik neposredno komunicira z operaterjem, ki sprejme klic
ali pa sistem deluje tako, da samo sprejme signal, da eden izmed uporabnikov potrebuje
pomoc¢. Gre za pripomocek, ki je brezzi€no povezan in ga star ¢loveka nosi okoli vratu in
lahko pokli¢e na pomo¢ tudi, kadar ne more priti do telefonskega aparata. Ko star clovek
sprozi klic v sili, se v dezurnem sprejemnem centru na racunalniku prikaze kartoteka z
vsemi pomembnimi podatki doloCenega uporabnika, ki je klical nujno pomo¢. Po
raziskavah, ki so bile opravljene na temo pomoci na daljavo, so pokazale, da ta storitev ni
enakomerno geografsko porazdeljena in tako ni dostopna vsem, ki bi si Zeleli uporabljati

takSno storitev.

Oskrbovana stanovanja

Ramovs (2003: 310-311) piSe, da se je ta oblika zacela pojavljati po letu 2000. Gre za to,
da so se zgradili stanovanjski kompleksi, kjer so stanovanja manjSa in prilagojena starim
ljudem, kajti vemo, da imajo stari ljudje pogosto v lasti velika stanovanja, ki zahtevajo
veliko vzdrzevanja. Gre pa za zasebno storitev, tako da lahko stari ljudje to stanovanje
kupijo ali najamejo. Na podlagi informacij Instituta Republike Slovenije za socialno
varstvo (http://www.irssv.si/) je trenutno v Sloveniji tak$nih stanovanj ze okoli 900. So pa
oskrbovana stanovanja ze bolj ali manj zgrajena po vseh regijah Slovenije. V veliki vecini

so tak$na stanovanja zgrajena v blizini domov za stare ljudi.

Omeniti je potrebno Se to, da tudi sami sorodniki, ki skrbijo za starega ¢loveka z demenco

potrebujejo razlicne oblike pomoci, ki so jim na voljo za razreSevanje njihovih osebnih
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stisk. Raziskave so pokazale, da imajo ljudje, ki skrbijo za ¢loveka doma, zelo malo
moznosti, kam se obrniti po pomo¢, npr. da bi pridobili informacijo o poteku bolezni, o
nacinih ravnanja in komuniciranja s clovekom z demenco. Le tu in tam se kakSen
posameznik, ki skrbi za ¢loveka z demenco obrne po pomo¢ na center za socialno delo ali
na kak$no zdravstveno ustanovo (Rihter 2007: 110-111). Zagotovo pa moram na tem
mestu omeniti e Zdruzenje Spomincica, ki pa je v zadnjih leti vedno bolj prepoznavno in

je namenjeno tako ljudem z demenco kot tudi njihovim sorodnikom.

ZdruZenje Spomin¢ica

Zdruzenje Spomincica je prostovoljno, samostojno, humanitarno, neprofitno in nevladno
zdruZenje oseb, ki se zdruzujejo zaradi neposredne in posredne pomoci tako ljudem z
demenco kot tudi njihovim sorodnikom. ZdruZenje stremi k izboljSanju kakovosti Zivljenja
tako ljudi z demenco kot sorodnikov (organizirajo in izvajajo skupine za samopomoc);
organizirajo raznovrstna predavana in izobrazevanja ter zelijo s tem izboljSevati
poznavanje demence in so v pomo¢ vsem oskrbovalcem, ki skrbijo za ¢loveka z demenco v
domacem okolju. Organizirajo tudi predavanja za javnost, da se govori o tej bolezni in da
lahko ¢lovek prepozna prve znake demence, ter da s tem tudi ozaveS$cajo javnosti, S
kak$nimi tezavami se sreCujejo ljudje z demenco in njihovi sorodniki

(http://www.spomincica-sentjur.si/?p=2&id=7).

Ker vemo, da demenca napreduje in da ljudje z napredujo€o demenco potrebuje 24-urno
oskrbo, to sorodnike pogosto postavlja pred dilemo, ali ob pomo¢i formalnih storitev na
domu za sorodnika z demenco skrbeti doma, ali je bolj smiselna namestitev v domu za

stare ljudi.

1.4 Potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov

Flaker et al. (2008: 9) piSejo, da obstaja v svetu veliko Stevilo predstav o tem, kaj SO
clovekove potrebe. Teorije o potrebah govorijo o fizicnih in druzbenih pogojih, ki so
potrebni za ¢lovekovo zivljenje in njegovo prezivetje. Prav tako pa se te teorije ukvarjajo s
preuc¢evanjem ¢lovekovih pravic, s pravi¢nostjo, dolznostmi in moralno reciproénostjo.

Potrebe so politi¢ni, ideoloski, prakti¢en ter vsakdanji pojem.
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Poznavanje ¢lovekovih potreb je kljunega pomena tudi pri delu z ljudmi z demenco. Mali
et al. (2011: 85-86) navajajo, da sta temeljni ¢lovekovi potrebi — potreba po avtonomiji in
potreba po povezanosti. Mali et al. (2011: 86) navaja Bouwkamp (1995), ki pravi, da s
potrebo po avtonomiji strmimo k zadovoljevanju oz. uresnicevanju lastnih interesov,
lastnih Zzelja in osebnemu razvoju. Torej pomeni biti neodvisen in svoboden. Potreba po
povezanosti pa predstavi kot zeljo, da smo drugim dragoceni, da drugim pomagamo in da
si Zelimo sodelovati z drugimi in da si Zelimo biti ljubljeni in cenjeni od drugih ljudi.
Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ (1998: 10) pravi, da ti dve potrebi lahko razberemo tudi iz psihologke
naloge druZzine, ki pravi »neskon¢na raznolikost individualni razlik govori o potrebi
posameznika po avtonomiji, neodvisnosti, po tem, da bi se ga videlo, sliSalo in da bi smel
in znal skrbeti zase; potreba po povezanosti pa pri¢a o hkratni nuji, da je taisti posameznik

umescen v skupino, povezan z njo, da zna skrbeti za druge.«

Mali et al. (2011: 86) nadaljujejo, da je ti dve potrebi potrebno uskladiti, kar pa je lahko
tezko in tako je potrebno ti dve potrebi v druZini ponovno definirati, ko imamo v druZini

starega cloveka z demenco.

»Osebe z demenco priznavajo, da se s svojci veckrat sporecejo, ker ti ne upostevajo dovolj
sposobnosti oseb z demenco, po drugi strani pa tudi osebe z demenco vc€asih ne razumejo
tezav, ki jim jih povzro¢a demenca. Osebe z demenco imajo veckrat obcutek, da jim Zelijo
svojci vsiliti svojo voljo, pogosto jim ne pustijo, da bi Se kaj samostojno opravili in Zelijo,
da bi se povsem popustili pomo¢i drugih oseb. Svojci pa—prav nasprotno menijo, da
poskusajo ¢im bolj upostevati Zelje in potrebe njihovih svojcev z demenco« (Flaker et al.
2008: 350).

Ramovs (2003: 92) pise, da so v starosti pomembne zlasti naslednje potrebe (menim, da so
te potrebe pomembne tudi pri ljudeh z demenco):
» potreba po temeljnem ali osebnem med¢loveskem odnosu;
» potreba po predajanju svojih zivljenjskih izkusenj in spoznanj mlajsi in srednji
generaciji;
» eksistencialna potreba, da ¢lovek dozivlja svojo starost kot enako smiselno obdobje

Zivljenja, kakor sta bili mladost in srednja leta.
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To zagotovo niso edine potrebe v starosti, vendar te tri naStete potrebe imajo socialni
znacaj. Potreba po osebnem medcloveskem odnosu govori o tem, da si vsak ¢lovek zeli, da
ga drugi sprejemajo, takSnega kakrSen je, da ga znajo poslusati in da je cenjen. Torej na
kratko bi rekli, da si vsi zelimo, da nas ima nekdo rad. Ta potreba je Se posebej izrazita v
starosti. Star Clovek si zeli ob sebi ¢loveka, ki ga ima za svojega, to pa je lahko npr.
sorodnik. Pogosto se dogaja, da imajo stari ljudje okoli sebe veliko stevilo ljudi, vendar
nimajo nikogar, s katerim bi se lahko pogovorili o stiskah ali tezavah ali o svojih
zivljenjskih izkusnjah. Potreba po predajanju svojih zivljenjskih izkusen;j je zopet zagotovo
najpomembnejsa v tretjem zivljenjskem obdobju. Torej e star clovek nima nikogar, komur
bi pripovedoval o vsem, kar je do tedaj dozivel, ali se naucil ali izkusil, svoje dotedanje
zivljenje vidi kot nesmiselno. Potreba po dozivljanju smisla starosti nam govori o tem, da
sprejemamo starost s prepricanjem, da je to le Se eno Zivljenjsko obdobje, ki ima svoj
smisel, ki nam ponuja nove in posebne moznosti oz. naloge. Prav tako kot vsako obdobje v

nasem Zzivljenju, ima tudi starost omejitve in negativne lastnosti (Ramovs 2003: 98—113).

Mali (2007 b: 118) opisuje obcutke, Ki jih potrebujemo vsi, prav tako ljudje z demenco.
Prvi obcutek, o katerem govori, je obcutek vrednosti in ljudem z demenco ga lahko dajo le
sorodniki. Druga pomembna izku$nja, o kateri piSe avtorica, je izku$nja povezovanja in

sodelovanja z drugimi. Tretji pomemben obcutek je ob¢utek varnosti, blizine in topline.

Mali (2007 b: 118-119) navaja Kitwooda (2005), ki nasteva in opisuje Sest temeljnih
psiholoskih potreb ljudi z demenco:
» potreba po povezovanju z drugimi ljudmi;
potreba po tolazbi;
potreba po oblikovanju osebne identitete;
potreba po vkljucenosti;

potreba po ljubezni;

YV V. V V V

potreba po zaposlitvi.

Clovek je socialno bitje in tako je potreba po povezovanju z drugimi ljudmi ena temeljnih.
Ljudje z demenco vsakdanje situacije dozivljajo kot neobi¢ajne, zato se pocutijo ogrozene,
zato je potreba po povezovanju pri ljudeh z demenco Se toliko bolj izrazena. To potrebo
kaZejo z zasledovanje sorodnikov, s klicanjem in nenehnim oklepanjem teh ljudi. Ce

sorodniki tega pocCetja ne sprejemajo in se ga branijo, v tem ne prepoznajo te potrebe. Na
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drugi strani pa je ta potreba izrazena tudi pri sorodnikih, ki prav tako potrebujejo
povezovanje z drugimi ljudmi, da bi se s tem razbremenili. Ker pa so sorodniki

preobremenjeni, to potrebo pogosto zanemarijo (Mali 2007 b: 119).

Pri ljudeh z demenco je Se posebej izrazena potreba po tolazbi, kajti ti ljudje so pogosto
soocajo z obcutkom izgube in omejenih sposobnosti. To potrebo ljudje z demenco kazejo,
tako da iS¢ejo naklonjenost, si zelijo telesne blizine in neznosti. To potrebo izrazajo tudi
sorodniki ljudi z demenco, ki pa tolazbo i8¢ejo predvsem pri razli¢nih strokovnjakih (Mali
2007 b: 119-120).

Mali (2007 b: 120) piSe, da vsi ljudje oblikujemo svojo, lastno identiteto, ki pomeni, da
poznamo sebe, svoja Custva ter seveda svojo preteklost in tudi sedanjost. Mali (2007 b:
120) navaja Kitwooda (2005), ki predstavi ohranjanje identitete kot povezovanje
posameznikove preteklosti s sedanjostjo, kar pa je za ljudi z demenco lahko velika tezava,
saj svoje identitete ne zaznavajo v celoti. Tukaj se pokaze klju¢na naloga sorodnikov, ki
lahko ljudem z demenco pomagajo pri zavedanju njihove identitete s fotografijami ter
osebnimi predmeti posameznika. Skupne dejavnosti, ki jih izvajajo skupaj ljudje z
demenco in njihovi sorodniki, vplivajo na boljso povezanost ljudi z demenco in njihovih
sorodnikov, ki srbijo zanje. To povezovanje pomembno vpliva na ohranitev osebne
identitete vseh. Torej skrb za ¢loveka z demenco pomembno vpliva tudi na oblikovanje
osebne identitete sorodnika, ki skrbi za ¢loveka z demenco in ko sorodniki spoznajo smisel

skrbi za €loveka z demenco, se zavejo tudi svoje osebnostne rasti.

Potreba po vkljucenosti hkrati govori tudi o potrebi po povezovanju z drugimi in to je ena
temeljnih potreb vsakega ¢loveka. Zaradi napacnih predstav, ki veljajo v druzbi, pa so
ljudje z demenco pogosto izkljuceni in izolirani od ljudi. Prav tako se pogosto zgodi, da so
zaradi stigmatiziranosti ljudi z demenco, stigmatizirali in izkljueni iz druZbe tudi

sorodniki, ki skrbijo za tega ¢loveka (Mali 2007 b: 120-121).

Predzadnja potreba, o kateri govori Kitwood je potreba po zaposlitvi. Ce smo ljudje
nezaposleni, se nam zmanjSa samopodoba in hkrati nam propada nasa osebnost. Za
oskrbovalce, ki srbijo za ljudi z demenco je zelo pomembno, da dobro poznajo ¢loveka in
njegove lastnosti, navade iz preteklosti, tako da iz pocetja zaznajo, da si Clovek Zeli

zaposlitve. Vse te potrebe, ki sem jih do sedaj opisala, pa povezuje potreba po ljubezni.
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Oseba, ki se v nekem odnosu pocuti varno in ljubljeno, bo lazje zadovoljila svojo potrebo
po zaposlitvi in s pomo¢jo vkljuCenosti v druzbo bo lahko dobro oblikovala svojo

identiteto (op. cit.: 121).

Kitwood (2005: 119-120) nam ponudi sklop spretnosti, ki jih razvijejo sorodniki, ki
skrbijo za ¢loveka z demenco, ¢e ob tej skrbi upostevajo svoje potrebe in potrebe ¢loveka z
demenco:
» sprejemanje bolezni (sorodniki sprejmejo ¢loveka z demenco z vsemi njegovimi
zanj znacilnimi lastnostmi);
» pogajanje;
» sodelovanje (med sorodniki in ljudmi z demenco gre za enakovredno razdelitev
moci, torej noben od njih ni v nadrejenem poloZzaju);
» igra (sorodnik, ki skrbi za ¢loveka z demenco igra vlogo sodobnega posameznika,
ki sprejema ¢loveka z demenco);
izrazanje zadovoljstva;
praznovanje in veselje;

sprostitev;

YV V VYV V

validacija (sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco, znajo preseci okvire
vsakodnevne obremenjenosti, ki jo povzroca skrb za ¢loveka z demenco);
odgovornost;

prilagodljivost;

ustvarjalnost;

vV V VYV V

razdajanje (sorodniki spoznajo, da je skrb za ¢loveka z demenco obojestransko

koristna, torej da imajo tudi oni nekaj od tega).

Ko govorimo o potrebah ljudi z demenco, pa ne smemo spregledati tudi potreb
oskrbovalcev, kajti ti lahko zaradi zadovoljevanja potreb ljudi z demenco zapostavijo svoje
potrebe, ki so prav tako zelo pomembne. Predvsem so lahko v precej slabSem polozaju
neformalni oskrbovalci, kot formalni oskrbovalci. Ker neformalni oskrbovalci pozabijo na
svoje potrebe, se nakopiCijo raznovrstne tezave, ki pripeljejo do tega, da mora sorodnik z
demenco oditi v dom za stare ljudi. Vendar pa pogosto tudi odhod sorodnika v dom ne
pomeni konec tezav, skrbi in stisk. Pogosto se za formalne oskrbovalce pri¢akuje, da imajo
dovolj dobro podporo v okviru organizacije, kjer so zaposleni, vendar Stevilne raziskave

kazejo, da to ne drzi povsem. Predvsem je tezava formalnih oskrbovalcev pomanjkanje
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finan¢nih sredstev in neustrezne smernice za delo z ljudmi z demenco. To vpliva na
formalne oskrbovalce, da se ti oskrbovalci izErpajo in njihovo delo ni tako uc¢inkovito, kot

bi lahko bilo (Mali et al. 2011: 112).

Poglavje zakljucujem s citatom, ki nam ga ponudi Brayden:
»Upam, da bomo nekega dne sposobni spostovati ljudi z demenco, sposobni spoznati, kako
mocno se trudijo, da bi se prebili skozi vsak dan in jim zagotoviti primerno ¢ustveno

podporo, vpetost v socialno mrezo in potrebno spodbudo« (Bryden 2005: 11).

1.5 Vlega druzine pri skrbi za starega Cloveka in pri skrbi za ljudi z

demenco

Druzina nas spremlja skozi celotno zivljenje, v njej se rodimo, in v njen se lahko soo¢amo
tudi s starostjo. Mali et al. (2011: 79) pisejo, da je druzina pogosto temeljni spekter
odnosov, ki ustvarja celotno socialno mrezo oseb z demenco. Zato je opora, ki jo star
¢lovek dobi v druzini, zagotovo eden izmed pomembnih dejavnikov, ki lahko pozitivno

vpliva na ¢lovekovo funkcioniranje in psihi¢no pocutje.

Svab (2006: 69) pravi, da se Slovenija uvri¢a med starajo¢e se zahodnjaske druzbe, za kar
so vzrok demografske spremembe in tako se tretje zivljenjsko obdobje iz pasivnega
obdobja spreminja v aktivnejSe ¢lovekovo obdobje. V skladu z druzinskim zivljenjem pa to

pomeni vedno tesnejSe medgeneracijske povezave.

Torej, ker se podaljSuje zivljenjska doba, in ker je na svetu vedno ve¢ ljudi, je ena od
pomembnih tem v druzini zagotovo tudi staranje in zivljenje starega ¢loveka v druzini ter

tudi Zivljenje starega ¢loveka z demenco v druzini.

»Vsaka druzZina se soo€i s starostjo in staranjem in vsaka druZina to opravi na svoj nacin.
Vendar v veéini druzin to ni »delovna tema«, kot bi rekli v socialnem delu: potrebujemo
novo razumevanje, dogovarjanje in skupno ustvarjanje Zelenih sprememb, vendar se ne
organiziramo tako, da bi zmogli ve¢ razvidnosti in nove druga¢ne odgovornosti. Prej bi
rekli, da mladi in stari (pa oni vmes) »zdrknemo« v starost ali sooganje z njo« (Ca¢inovié
Vogrinéi¢ 2008: 75).
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s starim ¢lovekom z demenco (pa naj gre za nacrtovanje zivljenja, da bo star clovek ostal v
druzini ali pa gre za pomoc¢ druzini pri pripravi ¢loveka na selitev v dom), je potrebno
najprej vzpostaviti delovni odnos, ki nam omogoci raziskovanje kompleksnih problemov v
druzini in hkrati skupaj z njimi tudi raziskovanje moznih reSitev. Torej potrebno je
zagotoviti varno okolje in odprt prostor za pogovor. Skupaj z druzino moramo iskati
mozne resitve, v katerih bo tudi sama udeleZzena. Naloga socialnega dela je, da z druzino
soustvarimo izvirni delovni projekt pomoci, ki bo v pomoc¢ staremu ¢loveku in tudi njegovi
druzini. Eno izmed pomembnih sodelovanj, je zagotovo sodelovanje druzin in doma za
stare ljudi, kajti zavedati se moramo, da druzinskih vezi ne more nadomestiti nihce. Torej
reCemo lahko, da z dobrim sodelovanjem doma in druzine varujemo starega Cloveka

(Caginovi¢ Vogringi¢ 2008: 79).

Catinovi¢ Vogringi¢ (2008: 76—79) nam predstavi tri pomembne druzinske teme, o katerih
je potrebno spregovoriti, ¢e smo v delovnem odnosu z druzino, v kateri zivi star ¢lovek oz.
¢lovek z demenco. Te druzinske teme so: nerazresljiva drama locitve med starsi in otroci,
ter Stierlinova (1978) prispodoba popkovnice; ohranitev generacijskih razlik, po konceptu
Lidza (1971); druzina kot delovna skupina, kot jo opredeli Bion (1983). V nadaljevanju na

kratko predstavljam te tri pomembne druZinske teme.

Prva tema govori o tem, da star ¢lovek s svojo Zivljenjsko zgodbo, prinese v druzino
pomembno dimenzijo, da skupno sedanjost druZine poveze s preteklostjo, da lahko vse to
skupaj vzamemo s seboj v prihodnost. Stierlinov pojem delegacije (1978) dobro opise
dramo vsake druzine — dramo lo¢itve otrok in starSev. Vsaka druzina delegira svojega
otroka, torej mu preda poslanstvo. Otrok lahko odide, ko dobi dovoljenje, vendar odide le
pogojno. Tako otrok ostane na »dolgi vrvici delegiranosti«, kar pomeni, da vse Zivljenje
ostajamo na nek nacin povezani s straSi. Ta vrvica vsebuje ljubezen, hvaleZnost in tudi
obcutke krivde, sramu. Stierlin meni, da vsaka druzina potrebuje spravo, to pa po njegovih
besedah pomeni, da sprejmemo preteklost kaksno kot je in se nehamo bojevati, da bi
preteklost spremenili. Tako gre druzina v prihodnost z vsem tem, kar ima. Prihodnost je
mogoce spremeniti, vendar tako, da v njej vsi ostanemo zivi, sliSani in ne prezrti

(Caginovié Vogringi¢ 2007: 57-58). Za starega Cloveka, ki drsi v demenco, ostajamo v
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druzini ¢uvaji njegove identitete in odgovorni za stik, dokler je le mogoée (Cainnovié

Vogrinci¢ 2007: 58).

Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ (2007: 58-59) ocenjuje, da so teme; zavezni§tvo med star§ema,
ohranitev generacijskih razlik in sprejemanje Zenske in moske spolne vloge, pomembne v
vseh zivljenjskih obdobyjih in tako se lahko nanje opremo tudi tedaj, ko gre za raziskovanje
moznosti zivljenja ljudi z demenco. Koncept zavezniStva med starSema pomeni, da starSa
drug drugega podpirata v vlogah, da s tem povecujeta obCutek varnosti in zanesljivosti, ter
da upostevata drug drugega. Ohranitev generacijskih razlik pa nas usmerja v to, da starSi ne

postanejo odvisni od otrok.

»Posebna naloga druzine je, da razloci odvisnost starSev od otrok do pomoc¢i na nacin
ravnanja s starsi, kot da so otroci. Ohranitev generacijskih razlik zdaj pomeni, da zavestno
ohranjamo spostovanje in dostojanstvo starSev in ju vedno znova ubesedimo sebi in njim«

(Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 59).

Tretja tema, ki jo opisuje Cac¢inovi¢ Vogrin¢i¢ (2007: 59-60) je Bionov (1983) koncept
druzine kot delovne skupine. Teme kot so, kaj kdo dela v druzini, kaj kdo prispeva, se nam
obic¢ajno zdijo zelo nepomembne, prva tako v druzinah zelo redko govorimo o tem. Vendar
ravno pogovor o tem, kdo kaj dela in kak$ne so mozne spremembe v organizaciji naSega

dela, je lahko zelo pomembne pri nacrtovanju pomoci ljudem z demenco.

Pomembna naloga druzine je, da varuje identiteto starega Cloveka z demenco. BliZnji
zagotovo najbolje vedo, kaj je ¢lovek imel rad, ¢esa ni maral, kaj vse je v Zivljenju dosegel
in vse to je pomembno, da ostane del nas, del nase druZine. Prav tako je dobro, da vse to
poznajo tudi drugi ljudje in strokovnjaki, ¢e clovek z demenco zivi v domu za stare ljudi.
Torej ko govorimo o varovanju identitete starega ¢loveka, govorimo o tem, da ohranjamo
vse tisto, kar je posebno za c¢loveka. Avtorica nam opiSe cudovit primer ohranjanja
¢lovekove identitete na primeru njene tasce. Gospa je bila frizerka, in Ceprav tega ni vec
znala povedati, so vsi sorodniki na njenem obrazu videli nesrecen izraz, ¢e ni imela urejene
frizure, zato so ji njeni bliznji to omogocili tako, da je imela gospa do konca Zivljenja
pobarvane in lepo pocesane lase, kajti to ji je veliko pomenilo in to ji je ohranjalo njeno
identiteto (Ca¢inovié Vogringi¢ 2007: 55-57).
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Druzina ima klju¢no nalogo oz. vlogo, pri obravnavi starega ¢loveka z demenco, pa Ce ta
zivi v domacem okolju ali pa v domu za stare ljudi. Mali et al. (2011: 75) pravijo, da kadar
¢lovek z demenco ostaja v domacem okolju je potrebno skupaj z druzino raziskati, kaj
¢lovek z demenco potrebuje od druzine, da bi lahko zivel v okolju, kjer je zivel do sedaj in
tudi to, kaj druzina potrebuje za to, da bo zmogla podpreti ¢loveka z demenco. Mali et al.
(2011: 41) na podlagi rezultatov, ki ji je dala raziskava Skrb za osebe z demenco v
skupnosti, piSejo, da so sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco v domacem okolju
pogosto preobremenjeni, nimajo dovolj Casa zase in za svoje dejavnosti, ki bi jih
razbremenile. Ker sorodniki nimajo dovolj ustreznih informacij na splosno o bolezni in
tudi o poteku bolezni, so pogosto prestraseni, zaskrbljeni, prav tako ne vedo, kam bi se
obrnili po pomo¢€. V skupnosti je zelo malo razvitih formalnih oblik pomoci, kamor bi se
lahko sorodniki obrnili po pomo¢. Velikokrat se zgodi, da skrb za ¢loveka z demenco
prevzame en druzinski ¢lan in obicajno je to Zenska, ki je tako razpeta med svojo druzino

in skrbjo za starsa.

»Tisti, ki skrbijo za mame in oCete z demenco, se kot receno, spopadajo s Stevilnimi
problemi: hodijo v sluzbo in delodajalcev sploh ne zanima, da imajo doma starSe z
demenco. Ze bolniski staleZ zaradi bolnih otrok jim gre pogosto v nos, za svoje starse ga pa
sploh ne dobi$. Znajti se je treba po svoje. To pa pomeni, da je treba veckrat Cisto
nenapovedano vzeti dopust. Pravzaprav je skrb za bolne in dementne v glavhem naloga
zensk, ki v tem obdobju velikokrat popoloma pozabijo nase. Ko za stare, ¢e sploh kdaj,
dobijo prosto mesto v domu starejSih ali le ti umrejo, pa pogosto tudi same zbolijo«

(Zeleznik 2012: 29).

Omeniti je potrebno, da kljub temu, da je skrb za ¢loveka z demenco lahko zelo stresna,
ima skrb za sorodnika tudi pozitivne ulinke. Pozitivne izkuSnje so vzpostavljanje
posebnega in bolj poglobljenega odnosa s straSi, osebna rast, osebno zadovoljstvo,
izboljSanje medsebojnih odnosov in tudi vrednotenje njihovega dela s strani drugih ljudi

(Mali et al. 2011: 42).

Mali (2007 a: 42) navaja rezultate raziskave Priprava modela obravnave oseb z demenco in
piSe, da so svojci zaradi Stevilnih tezav, ki so se pojavile pri oskrbi ¢loveka z demenco v
domacem okolju, kot izhod v sili videli namestitev ¢loveka v domu za stare ljudi. Ko je

Clovek z demenco v domu, pa sorodniki Se vedno dozivljajo stiske, predvsem se v njih
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vzbuja obcutek krivde, ker niso mogli sorodniku z demenco omogociti bivanja v domacem
okolju, ampak so dovolili, da se preseli v dom oz. so celo oni dali to pobudo. Prav tako se
jim ta obcutek Se bolj krepi, ko opazijo, da strasi pogresajo dom, da je v domovih premalo
zasebnosti in prav tako obiske dozivljajo kot obremenitev. Napisati pa je potrebno tudi
pozitivne elemente odhoda Cloveka z demenco v dom za stare ljudi. Ti elementi so
naslednji: dejavnosti, ki jih ponujajo v domu pozitivno vplivajo na pocutje ¢loveka; ljudje
so bolj samozavestni in se bolje pocutijo; vec¢ je druzenja, kar tudi zelo pozitivno vpliva na

¢loveka z demenco.

Kot sem ze zapisala, je druzina zelo pomembna tudi ko ¢lovek z demenco zivi v domu.
Tako Mali (2008: 90-95) pise o tem, kako vse lahko sorodniki prispevajo k ¢im boljsemu
pocutju v domu in nasploh, kaks$na je njihova vloga, ko njihov sorodnik z demenco Zivi v
domu za stare ljudi. Ena izmed prvih nalog je zagotovo ta, da ob odhodu bliznjega v dom
pomagajo, katere stvari naj odnese v dom, da se bo tam pocutil ¢im bolj domace in da ga
bo lastnina spominjala na dom. Avtorica pise, da je vloga druzine pomembna skozi celoten
¢as bivanja v domu za stare ljudi, vendar da je v Casu prilagajanja starega ¢loveka na
domsko zivljenje Se toliko pomembnejsa. Sorodniki so lahko kot zunanji opazovalci zelo
dobri kritiki oskrbe, ki so jo delezni njihovi bliznji. Pozorni so lahko na kvaliteto prehrane,
¢isto¢o celotne institucije in tudi higieno njihovega bliznjega. Sorodniki so tudi vez z
zunanjim svetom in so starim ljudem z demenco v pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov,
ki jih imajo ljudje zunaj institucije. Ena od pomembnih vlog sorodnikov je tudi ta, da so
sorodniki, zlasti pri ljudeh z demenco, lahko kljuéni vir informacij o ¢loveku. Pogosto se
zgodi, ko npr. demenca napreduje, da sorodniki ne vidijo smisla v obiskih in tu je potrebno
sorodnike opozoriti, da so njihovi obiski zelo pomembni, kajti tudi ko ¢lovek ne prepozna

¢loveka po imenu, vseeno ¢uti bliZini osebe, ki ga ima rada.

1.6 Medsebojni odnosi med ljudmi z demenco in sorodniki v razli¢nih

fazah demence

Mali et al. (2011: 40-41) pisejo, da demenca posameznemu ¢loveku prinese spremembe na
dveh ravneh, in sicer na ravni individualnega dozivljanja in na ravni medsebojnih odnosov.
Na ravni medsebojnih odnosov se dogaja to, da se socialna mreza ljudi vse bolj manjsa.

Torej ljudje z demenco se zaradi vedno manj stikov s prijatelji, znanci in sorodniki
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pocutijo zapuscene, zaprte v svojem svetu. Sorodniki lahko dokaj kmalu postanejo edina
vez z zunanjim svetom in so posledi¢no preobremenjeni z oskrbo. Ko so sorodniki

preobremenjeni, se obi¢ajno v oskrbo ¢loveka z demenco vkljucijo formalni oskrbovalci.

Velika preobremenjenost sorodnikom ne dopusca, da poskrbijo za svojo razbremenitev in
to jim povzroca stisko. Prav tako pa na drugi strani ljudje z demenco dozivljajo stiske, ker
so odvisni od pomoc¢i sorodnikov. Kadar sorodniki ne poznajo bolezni, kadar nimajo
dovolj informacij o poteku bolezni in ne znajo poiskati dodatnih virov pomoci, tako na

formalni kot na neformalni ravni, je stiska $e toliko vecja. (Mali et al. 2011: 41).

Vse stiske, ki jih doZivljajo sorodniki, skozi celotno knjigo opise Zeleznik (2012), ki

opisuje Zivljenje z njeno mamo, ki je imela demenco.

»Ob mamini bolezni sem najtezje sprejela lastna Custva in obcutke. V meni so se tepli jeza,
krivda, sram, nemoc, strah in tudi lastna ogroZenost. Ceprav sem se poucila o tem, kaj je
demenca, sem se pogosto sprasevala, ¢e je moja mama res dementna ali pa se samo dela
tak$no, saj je bila veckrat tudi Gisto razumna. Ce je bila nergaska in sem se nad njo
razjezila, me je kasneje zmeraj popadel obcutek krive. Jezna sem bila nase, ker sem
reagirala custveno, ne pa razumsko. Jaz bi morala vendar razumeti, da je demenca bolezen.
Vedela sem, da potrebuje mama veliko — predvsem mojega — razumevanje in spodbude. Pa
ji prav tega velikokrat nisem dala, saj sem kar naprej pozabljala, da je mama bolna, da ni
zanalai¢ taks$na, kot je...« (Zeleznik 2012: 30-31).

»Pogosto sem bila popolnoma nemoc¢na in slabe volje, saj sem kar naprej ugotavljala, da v
tej nasi drzavi ni¢ ne gre normalno, ampak moras skoraj povsod imeti zveze in poznanstva.
Ali pa denar, veliko denarja« (Zeleznik 2012: 37).

Mali et al. (2011: 43) navaja Kitwooda (2005), ki nas opozarja, da so medcloveski odnosi
eden najpomembnejsih dejavnikov pri nacrtovanju oskrbe ljudi z demenco. Pri nacrtovanju
oskrbe je pomembno, da gre za pozitivno in na osebo usmerjeno delo, pri tem pa je
potrebno zagotoviti temeljne psiholoske potrebe cloveka. Te potrebe so: potreba po
povezovanju z drugimi, potreba po tolazbi, po oblikovanju osebne identitete, potreba pa

zaposlitvi, vklju€enosti in ljubezni.

28



Ko vstopamo v odnose z ljudmi z demenco, je pomembno, da se zavedamo, da tem ljudem
veliko pomeni: pogovor, nacin sporazumevanja in odnos, ki ga vzpostavljajo z doloceno
osebo. Pomembno je, da so ljudje do ljudi z demenco prijazni in da jih ne prepricujejo, da
se motijo, ob tem je potrebno preusmeriti pozornost drugam. Potrebne vrline v odnosu so
vztrajnost, potrpezljivost, prilagodljivost in strpnost. Najbolj pa ljudi z demenco moti, Ce
jih kdo nadzira ali »komandira«, prav tako ne marajo, da jih kdo obtozuje. Ljudi z
demenco je potrebno motivirati za delo in spoznati njihove lastnosti in zmoznosti. Skratka
z eno stavkom bi lahko rekli, da je do ljudi z demenco potreben spostljiv odnos (Mali et al.
2011: 68).

Mali et al. (2011: 68-69) pisejo, da so odnosi med ljudmi z demenco in njihovimi
sorodniki, v nekaterih primerih dobri, v nekaterih pa tudi slabi. Sorodniki pravijo, da so
odnosi z ljudmi z demenco zelo odvisni od kakovosti odnosov pred nastopom bolezni.
Negativen vpliv na odnos imajo tudi izérpanost, neosvescenost in brezvoljnost sorodnikov.
Mali et al. (2011: 93) piSejo tudi o tem, da se pa lahko v nekaterih druzinah odnosi med
¢lani izbolj$ajo. To izboljSanje se kaze v tem, da ¢lani druzine ve¢ komunicirajo, sorodniki
se izogibajo nepotrebnim konfliktom, odnos se poglobi. Pisejo tudi o tem, da je res lahko
skrb za cloveka z demenco zelo obremenjujoca, vendar pa lahko demenca da nove
priloznosti, da se napeti odnosi izboljSajo, ter da druzina zazivi novo bolj polno zivljenje in

si ustvarijo nov pogled na zivljenje.

Mali (2007 b: 124-125) piSe, da je raziskava »Skrb za osebe z demenco v skupnosti«
pokazala, da na medsebojne odnose med ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki, ki
skrbijo zanje, po navedbah sorodnikov vplivajo naslednje tezave:
» Preobremenjenost — »Moram biti vedno na razpolago in nimam ni¢ Casa zase.«;
»Obremenitve je bila taka, da se mi je zdelo, da se mi bo zmesSalo.«
» Zdravstvene tezave kot so bolecine v krizu, moc¢ni glavoboli ...
» Financ¢ni problemi — obicajno raznovrstni stroski skrbi krijejo sami sorodniki, ki
skrbijo za ¢loveka z demenco.
» Nerazumevanje in nepoznavanje demence — »Mama me zavraca, obtozuje kraje in

ne pusti, da ji pomagam.«; »OcCe je nasilen do mene, a ga sedaj Se znam ukrotiti.«.

Rihter (2007: 95) predstavi dejavnike, ki vplivajo na ustvarjanje dobrih medsebojnih

odnosov med ljudmi z demenco in (ne)formalnimi oskrbovalci. Dejavniki, ki vplivajo na
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oblikovanje medsebojnih odnosov razdeli na dve skupini, in sicer na dejavnike na strani

ljudi z demenco in na drugi strani na dejavnike na strani oskrbovalcev.

Dejavniki po Rihter (2007: 95-96) na strani ljudi z demenco:

>

Stopnja demence. (V zacetnem stadiju demence je komunikacija lazja kot v
poznejSih stadijih. Tako lahko tedaj tudi lazje vzpostavimo dobre medsebojne
odnose. V poznih stadijih demence moramo biti bolj pozorni na neverbalno
komunikacijo — dotik, mimiko obraza, kretnje, glas.)

Osebnostne znacilnosti oseb z demenco. (Ce je ¢lovek z demenco odprt, prijazen,
sproscen, prijeten, bo lazje vzpostaviti dober medsebojni odnos, kajti v nasprotnem
primeru bo oskrbovalec potreboval veliko ve¢ vzpodbude in potrpljenja.)

Trenutno razpoloZenje oseb z demenco. (Pri ljudeh z demenco razpolozenje zelo
niha, tako da je takrat, kadar so ljudje boljse volje, lazje vzpostaviti dober odnos.)
Poznavanje oskrbovalk in oskrbovalcev. (Ljudje z demenco lazje vzpostavijo dober
odnos z osebo, ki jo poznajo, zato je v domovih kljuénega pomena, da je kader na

oddelkih za demenco stalen.)

Dejavniki po Rihter (2007: 96-97) na strani oskrbovalk in oskrbovalcev:

>

Osebne znacilnosti oskrbovalcev in njihovo trenutno razpolozZenje. (Za ustvarjanje
dobrih odnosov so pomembne tudi osebnostne lastnosti oskrbovalcev in njihovo
trenutno razpoloZenje. Ce so oskrbovalci sprodéeni in veseli, so tudi odnosi dobri,
medtem ko so odnosi slabsi, ¢e so oskrbovalci napeti in utrujeni.)

Moznosti stikov z oskrbovalci tudi takrat, ko to ni nujno zaradi pomoci. (Stevilne
raziskave so pokazale, da so odnosi veliko boljsi, ¢e se stiki med ljudmi z demenco
in oskrbovalci nadaljujejo tudi izven stikov, ki so namenjeni pomoci. Torej npr. ¢e
oskrbovalec s ¢lovekom z demenco popije kavo in z njim poklepeta.)

Casovne obremenitve oskrbovalcev. (Kadar so oskrbovalci v ¢asovni stiski in se ne
morejo veliko Casa posvetiti ljudem z demenco, potem se tudi njihov odnos ne
more najbolje oblikovati.)

Spodbujanje pogovora s strani oskrbovalcev. (Ljudje z demenco se obicajno
hvaleZzno in z nasmeSkom odzovejo ljudem, ki jih ogovorijo in dajo pobudo za
pogovor.)

Upostevanje zelja oseb z demenco. (Boljsi odnos med ljudmi z demenco in

oskrbovalci se vzpostavi, ¢e oskrbovalci upostevajo zelje ¢loveka z demenco.)
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Milosevi¢ Arnold (2007 b: 137) pise o znacilnostih ljudi z demenco v posamezni fazi
bolezni in tehnikah komuniciranja v posameznih fazah demence. V stadiju ena ljudje z
demenco Se jasno komunicirajo in uporabljajo ustrezne besede. Ljudje z demenco se
zavedajo svoje bolezni in poskuSajo to prekriti. V tem obdobju se pogosto prepirajo s
sorodniki, prijatelji, sosedi, saj ljudi obtozujejo raznovrstnih stvari. Za ta stadij priporoca
naslednje tehnike komuniciranja: osredotoCanje na osebo; pri ljudeh ne nagovarjamo
Custev (ste zalostni, veseli ...); sprejemamo ugotovitve osebe; dotike uporabljamo le, ¢e
opazimo, da si oseba tega zeli; ne govorimo o primanjkljajih; uporabljamo vprasalnice, ki
se zacnejo na ¢rko »k« in nikoli ne uporabljamo vprasalnice zakaj; v posameznih situacijah
reagiramo tako, kot bi to storili pred boleznijo; ljudem moramo biti pripravljeni povedati

tudi kaj o sebi in svojem Zivljenju; ljudi sprasujemo po ekstremih.

Pentek (2001: 27) pise o tem, da je dobro, da se vsi sorodniki v prvem obdobju demence
seznanijo z naravo in potekom demence, ter da se seznanijo z vsemi zapleti, ki se lahko
pojavijo pri vedenju €loveka z demenco. Seznaniti se morajo tudi z vsemi spremembami,
ki se stopnjujejo, to so predvsem spremembe na intelektualnem in Custvenem nivoju.
Potrebno je ¢im bolj spodbuditi druzino k temu, da si skrb za ljudi z demenco porazdeli
med vse druzinske ¢lane. Geiger (2012: 7-8) prvo stopnjo demence pri njegovem ocetu
opisuje kot fazo paranja zivcev, gre za fazo polno negotovosti in vznemirjenosti. Geiger
(ibid.) metafori¢no opise prvo fazo, kjer so se leta in leta $li igro macke in misi, avtorjev

oce in njegovi sorodniki so bili misi, bolezen — demenca pa macka.

V drugem stadiju bolezni ljudje izgubljajo stik z realnostjo in postajajo vse bolj ¢asovno
zmedeni. V tem obdobju ljudje ne upoStevajo druzbenih norm in izgubljajo samokontrolo.
Bojijo se smrti, teme, prav tako pogosto v tem obdobju iz obupa kric¢ijo. Priporocene
tehnike komuniciranja v drugem stadiju so naslednje: osredoto¢anje na 0sebo; uporaba
vprasalnic na ¢rko »k«; ponavljanje besed; uporaba glasbe; pri ljudeh je potrebno iskati
povezave med potrebo in vedenjem; pomembno so dotiki; prav tako je pomemben ocesni

stik; nagovarjamo in poimenujemo obc¢utke (Milosevi¢ Arnold 2007 b: 138).

»Demenco v srednjem stadiju, v katerem je trenutno moj oce, si predstavljam takole: kot
da bi te kdo vrgel iz spanja, ti pa ne bi vedel, kdo si in vse stvari bi kroZzile okoli tebe,

dezele, leta, ljudje. Poskusas$ se orientirati, pa ne gre. Stvari se $e naprej vrtijo, mrtveci,

31



Zivi, spomini, sanjske halucinacije, raztrganine stavkov, ki so se Ze otresle vsakega pomena
— in taksno stanje se vse tvoje zive dni ne bo spremenilo« (Geiger 2012: 89). V tem citatu
nam avtor knjige zelo dobro predstavi, kaj dozivljajo ljudje z demenco v tem stadiju in nas

s tem vzpodbudi, da k temu prilagajamo svoj odnos z njimi.

Pentek (2001: 27) opiSe drugo obdobje kot najtezje obdobje za druzino. Druzinske ¢lane
izCrpajo: nespecnost, zaradi tavanja in beganja ljudi z demenco; obtozbe; nenehna
ponavljajoca vprasanja s strani ¢loveka z demenco. Sorodniki, ki nimajo dovolj informacij
o naravi in poteku bolezni to ¢lovekovo vedenje dojemajo, kot da jim ¢lovek z demenco
zanalaS¢ nagaja. Pravijo, da je »Zleht«. V tem obdobju najpogosteje pride do iz€rpanosti
oskrbovalcev. Pogosto v tem casu oskrbovalci zanemarijo svoje potrebe in zaradi
izgorelosti 0z. preobremenitve napotijo ¢loveka z demenco v razli¢ne institucije. Sorodniki
v tem obdobju spoznajo, da je njihov sorodniki z demenco drugacen in se nekako Ze

soocajo z izgubo.

V tretjem stadiju pa MiloSevi¢ Arnold (2007 b: 139) opisuje, da se ljudje v tem obdobju
zaprejo vase. Opaziti je, da se ne zavedajo svojih primanjkljajev, na zunanje drazljaje zelo
redko reagirajo. Za to obdobje demence so ljudem z demenco pomembni dotiki, priznanje
in skrb. Ljudje z demenco imajo v tem ¢asu oci zaprte, sedijo na stolu ali leZijo v postelji,
komajda Se zaznamo gibe. V tem obdobju prav tako ne prepoznajo sorodnikov, ne kazejo
vidnih obc¢utkov. Tehnike komuniciranja v tem obdobju so naslednje: bazalna stimulacija

in uporaba glasbe.

V tretjem obdobju pa Pentek (2001: 29) pravi, da se na videz zmanjsa skrb za ¢loveka z
demenco, saj ¢lovek ni ve¢ aktiven, se pa istocasno poveca potreba po negi. DruZina se
zaveda odhajanja ¢loveka z demenco, vendar pogosto pravijo, da je njihov sorodnik z

demenco odsel Ze prej, zdaj odhaja le Se telo.

1.7 Vloga socialne sluzbe v domovih za stare ljudi in socialno delo z

ljudmi z demenco

To poglavje zaCenjam s citatom, ki ga je napisala Christine Bryden (2005). Gospa ima

postavljeno diagnozo demence.
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»Ravnajte z nami, kot da nimamo demence in ob nasi prisotnosti ne govorite, kot da nas ni
tam. Ne kritizirajte, ne i§¢ite napak in ne zasmehujte nas. Predvsem ne delajte namesto nas.
Spostujte nas in spoznajte, kako moc¢no se trudimo obvladovati svoje zivljenje.
Osredotocite se na nase sposobnosti, ne pomanjkljivosti. Ravnajte z nami kot z osebami in
nas vkljuCujte v zivljenje. Spodbujajte nas pri aktivnostih, ki jih imamo radi, saj nam
pomagajo obcutiti spoStovanje in nam dajejo obcutek, da smo Se vedno del druzbe«
(Bryden 2005: 143-144).

Ta citat je zanimiv zato, ker nam avtorica jasno sporoci, kaj si ljudje z demenco Zelijo oz.

nam ponudi jasna navodila za dobro delo oz. dobro sodelovanje z ljudmi z demenco.

Milosevi¢ Arnold (2007 a: 29-30) piSe, da so tudi ljudje z demenco v postopku pomoci
pomembni partnerji 0z. soustvarjalci Zelenih izidov. Pomembno je, da izhajamo iz ¢loveka
z demenco, kajti edino on ve, kako se pocuti in kaj potrebuje, da se bi bolje pocutil.
Potrebno je oblikovati odnos, ki je spostljiv, ki temelji na individualnem pristopu in poteka
v varnem okolju, kjer se lahko oseba zaupa. Tako zasnovan partnerski odnos krepi moc
uporabnika in daje ¢loveku z demenco obcutek, da ima vendarle Se nekaj kontrole nad
lastnim zivljenjem. Pomembno je, da strokovnjaki postanemo zagovorniki interesov in
zelja ljudi z demenco in jim tako pomagamo izboriti ustrezno mesto v skupnosti, brez

omejevanja in kratenja pravice do enakih moznosti.

»V socialnem delu razumemo demenco kot moznosti in priloznosti za odkrivanje novih
zivljenjskih izidov vseh, ki so v stiku z ljudmi z demenco kot tudi tistih, ki stikov z njimi
Se niso vzpostavili. V sredi§¢u pozornosti ni demenca, temve¢ ¢lovek, ki ima demenco, Ki
potrebuje veliko spodbud in razumevanja okolice, da lahko samostojno (pre)zivi v
skupnosti ali instituciji. Zaradi vsesploSnega odklonilnega odnosa do demence in
zapostavljanja ljudi z demenco smo usmerjeni v krepitev moci tako oseb z demenco, kakor
tudi svojcev, ki zanje skrbijo, saj se tudi sami pogosto srecujejo z odklonilnim odnosom

okolice in odrivanjem iz vsakdanjega zivljenja« (Mali et al. 2011: 7).

Mali (2013: 62-63) pise, da socialni delavci vedno bolj razumejo raznovrstnoSt
vsakdanjega zivljenja starih ljudi in njihov specifi¢ne potrebe in probleme. Socialni delavci
so umerjeni v iskanje virov moci in niso usmerjeni na ¢lovekove Sibkosti. Socialno delo s
starimi ljudmi je specificno zato, ker je potrebno fenomen staranja razumeti kot

kombinacijo bioloskih, psiholoskih in druZzbenih procesov, ki prinasajo Zivljenjske
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spremembe, zaradi katerih stari ljudje potrebujejo posebno pomoc. Socialno delo s starimi

ljudmi se od socialnega dela z drugimi ljudmi razlikuje po tem, da je potrebno v dolo¢eni

situaciji, v kateri se je znaSel star ¢lovek oceniti psihi¢ne, ¢ustvene, kognitivne in socialne

zmoznosti starega ¢loveka, prav tako je potrebno iskati moznosti samooskrbe in poiskati

vse mozne vire moci za ¢im bolj kvalitetno Zivljenje. Socialno delo s starimi ljudmi poteka

tako na mikroravni (pomo¢ posamezniku pri njegovih osebnih tezavah), na mezoravni

(nacrtovanje pomoci starim ljudem v skupnosti — oblikovanje razli¢nih oblik pomoci v

skupnosti) in na makroravni (pomo¢ pri oblikovanju politi¢nih struktur, ki bodo upostevale

potrebe starih ljudi).

Mali (2013: 63-64) nasteva najpomembnejsa nacela socialnega dela na podrocju starih

ljudi:
>

Partnerstvo (Partnerski odnos s starim ¢lovekom oblikujemo tako, da vidimo
starega Cloveka kot enakovrednega partnerja in kot soustvarjalca resitev.)
Perspektiva moci (Ta koncept je temeljni koncept pri delu s starim ¢lovekom, saj
nas usmerja v iskanje virov in moci uporabnika, torej usmerja nas na iskanje resitev
in ne na probleme. Ta koncept nam pomaga, da v starih ljudeh iz njihovega
bogatega zivljenja ¢rpamo moc¢ za premagovanje trenutnih tezav.)
Antidiskriminacijska usmeritev (Delo socialnih delavcev mora biti usmerjeno
proti predsodkom in negativnemu odnosu do starih ljudi. Pri delu s starimi ljudmi
moramo biti posebej porozni na dve temeljni eti¢ni naceli, in sicer spostovanje in
ohranjanje dostojanstva starega ¢loveka.)

Skupine za samopomo¢ (To so skupine starih ljudi, ki so namenjene druzenju
starih ljudi in s tem preprecujejo osamljenost in izoliranost starih ljudi od drugih.
Mali (ibid.) predlaga, da so lahko take skupine primerne 0z. zazelene tudi za
oskrbovalce, da bi se lahko na teh skupinah razbremenili.)

Socialne mreZe (Za starega Cloveka so socialne mreze zelo pomembne, kajti stari
ljudje obicajno is¢ejo pomo¢ v socialnem okolju, pa naj gre za neformalno ali
formalno pomoc.)

Skupnostna skrb (Potrebno se je truditi tudi za oblikovanje in razvijanje razli¢nih
oblik pomo¢i v skupnosti, ki so na voljo starim ljudem, da lahko le ti ¢im dalje

ostanejo v domacem okolju ob ustrezni podpori in pomoci.)
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Parsons (2005, v Milosevi¢ Arnold 2006 a: 123) dodaja Se Stiri najpomembnejse naloge
socialnega delavca v socialnem delu z ljudmi z demenco:

» prepoznavanje problemske situacije;

» zagotavljanje individualiziranih storitev;

» prepoznavanje potreb oskrbovalcev;

» mobilizacija virov, ki lahko podprejo optimalno funkcioniranje oseb z demenco.

Socialni delavec starega ¢loveka spremlja od prvega stika z institucijo, nato je prisoten ob
sprejemu Vv institucionalno varstvo. Nato starega ¢loveka spremlja v ¢asu bivanja v domu
za stare ljudi in ga spremlja vse do njegovega odhoda iz doma. Socialni delavec se v tem
¢asu pojavlja v razlicnih vlogah, od vloge zagovornika pa vse do vloge mediatorja. Bistvo
pa je, da socialni delavec ves cCas sledi potrebam in Zeljam starega ¢loveka in je z njim v
partnerskem odnosu, ki temelji na osebnem stiku tako z njim kot tudi s sorodniki
(Kornhauser, Mali 2013: 324-325).

Mali (2008: 83-84) nasteva pet vlog socialnega delavca, glede na to, kdaj star ¢lovek pride
v stik z institucijo:
» naloge socialnega delavca pred prihodom stanovalca v dom;
naloga socialnega delavca v ¢asu bivanja stanovalca v domu;
naloge socialnega delavca ob odhodu stanovalca iz doma;

naloge socialnega delavca za zagotavljanje dobre klime v domu;

YV V VYV V

naloge socialnega delavca kot spremljevalca institucionalnega Zivljenja

stanovalcev.

V nadaljevanju na kratko opisujem teh pet faz. Mali (2008: 84) navaja Milosevica Arnolda
(2004), ki opisuje, da je vloga socialnega delavca pred prihodom v dom povezana z vsemi
formalnostmi (izpolnjevanje dokumentacije), ki jih je potrebno urediti, preden lahko pride
star ¢lovek v dom za stare ljudi. MiloSevi¢ Arnold (2004: 84-85) v nadaljevanju navaja, da
so naloge, ki jih mora opraviti socialni delavec pred prihodom v dom Se naslednje:
sodelovanje z bodoc¢im stanovalcem (poudarja pomen dobro zastavljenega prvega stika, ki
vpliva na partnerski odnos v nadaljevanju sodelovanja; prav tako bi bilo zelo dobro, da bi
socialni delavec bodoCega stanovalca obiskal na domu in se tam seznanil z zZivljenjskimi
razmerami in vzpostavil kontakt tudi s sorodniki); sodelovanje z drugimi strokovnjaki

(socialni delavec najbolj pozna bodoCega stanovalca in zato mora biti eden klju¢nih

35



strokovnjakov, ki drugim strokovnjakom, ki sodelujejo pri sprejemu, poda vse pridobljene
informacije); sodelovanje s sorodniki (socialni delavec mora biti v stiku tako z samo osebo,
ki zeli priti v dom in tudi z njegovimi sorodniki, saj se pogosto zgodi, da zelja po odhodu v
dom ni zelja starega Cloveka, vendar se pogosto zgodi, da je to Zelja sorodnikov);
informiranje (socialni delavec mora ¢loveku podati ¢im bolj natan¢ne informacije glede
zivljenja v domu, kajti le tako se bo lahko lazje prilagodil na novo zivljenje v domu). Zelo
pomembna naloga pred prihodom v dom je tudi ta, da ¢loveku pomagamo raziskati, kako

bo lahko najbolj kvalitetno prezivel zivljenje doma do prihoda v dom za stare ljudi.

Kornhauser, Mali (2013: 325-326) navaja Stambukovo (2001), ki je v svoji $tudiji
ugotovila, da je selitev starega ¢loveka v dom stresna situacija, vendar se ljudje razli¢no
odzivajo na odhod v dom za stare ljudi, prav tako se tudi razlicno prilagajajo na Zivljenje v
domu. Torej eni to dozivljajo kot zelo stresen dogodek, nekateri pa to manj obcutijo. V
studiji je ugotovila, da je odhod v dom vecji stresni dogodek za moske kot za zenske.
Zaradi vseh teh ugotovitev predlaga, da bi bilo dobro, da bi pred odhodom v dom,
organizirali teCaje na temo — odhod v dom za stare ljudi. Prav tako je potrebno ostati v
tesnem stiku s ¢lovekom, ko le ta pride v dom. Potrebno je intenzivno spremljati psihi¢no
stanje stanovalca in mu pomagati, da se dobro privadi na novo okolje. Taksne prakse bi

bile zelo dobrodosle v domovih za stare ljudi,

Mali (2008: 86-87) navaja MiloSevi¢a Arnolda (2005), ki pravi, da je v ¢asu Zivljenja v
domu zelo pomembno, da socialni delavec stanovalcu zagotovi oporo, da se lahko dobro
prilagodi novemu okolju, prav tako mora socialni delavec zagotoviti oporo stanovalcu, da
ohrani stike z njegovim primarnim okoljem. Prav tako mora socialni delavec spodbuditi
stanovalca, da se ¢imbolj aktivno vkljuci v dejavnosti oz. aktivnosti, ki jih ponuja dom.
Seveda pa ob tem ne smemo pozabiti na uposStevanje zelja samega stanovalca. Nasa naloga
je, da cloveku ponudimo vse, kar ponuja dom, nato pa se ¢lovek sam odloci, ¢esa se bo
udelezil in ¢esa ne. Socialni delavec je dolzan posredovati tudi v vseh konfliktih, ki se
pojavijo, pa naj gre za konflikte med stanovalcem in zaposlenim, kot tudi v konfliktu med
stanovalcem in njihovimi sorodniki. Socialni delavci mora v tej fazi sodelovati tudi pri
izvedbi raznovrstnih prireditev in tudi pri organizaciji prostovoljnega dela (Mali 2008: 86—
87).
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Mali (2008: 87) navaja Milosevica Arnolda (2005), ki pravi, da lahko stanovalec zaradi
razliénih razlogov zapusti dom, in sicer lahko zapusti dom in se vrne v domace okolje,
lahko odide v drugo institucijo ali pa bivanje preneha zaradi smrti stanovalca. Ob vseh teh
spremembah moramo biti na voljo tako stanovalcu kot tudi sorodnikom in jim ob teh

spremembah nuditi ustrezno pomoc¢ in podporo.

Cetrta naloga, ki jo opisuje Mali (2008: 88) govori o tem, da mora socialni delavec ob
prihodu novega stanovalca v dom in tudi med njegovim bivanjem skrbeti za dobro
povezovanje med stanovalcem, njegovimi sorodniki in zaposlenimi. Torej oblikovati se
mora dobro medsebojno sodelovanje. Za peto nalogo pa Mali (2008: 88-89) pise, kako
pomembno je, da socialni delavec sledi svoji doktrini in upoSteva stanovalCeve
individualne potrebe in Zelje ter mu tako pomaga pri prilagajanju na novo Zivljenje v

instituciji.

Torej vloga socialnega dela v domovih za stare ljudi in pri delu z ljudmi z demenco je zelo
pomembna pred prihodom, ob prihodu in tudi po prihodu ¢loveka v dom. Socialni delavec
je tisti, ki pomaga ¢loveku z demenco, da se ¢im bolje prilagodi novemu okolju v instituciji
in ob tem ne sme pozabiti tudi na sodelovanje s sorodniki, ki so pomembni sodelavci v
procesu pomoci, kajti oni vendarle najbolje poznajo ¢loveka z demenco, vse njegove

navade, potrebe, zelje in interese (Mali et al. 2011: 47).

Milosevic Arnold (2007 a: 30-34) nam predstavlja, kakSne profesionalne vloge
prevzemajo socialni delavci pri delu z osebami z demenco:

» Nosilec ali koordinator primera. (Stanovalce z demenco izrazi svojo potrebo ali
zeljo in nato je naloga socialnega delavca, da raziS¢e podrocje sluzb, ki bi lahko
stanovalcu pomagale, nato pa koordinira delo, da pridemo do Zelenega cilja, ki ga
postavi stanovalec z demenco.)

» Nacrtovalec skrbi. (Ta vloge je podobna zgoraj opisani vlogi, vendar je med njima
razlika v tem, da je v tej vlogi ve€ osebnega stika s stanovalcem.)

» Izvajalec prve socialne pomoci.

» Svetovalec. (Ta vloga socialne delavce usmerja v to, da ljudem, ki so v stiski
posreduje ustrezne informacije in jih pri tem tudi ustrezno podpre. Zlasti sorodniki
ljudi z demenco se na socialne delavce obracajo z zeljo po pridobitvi potrebnih

informacij.)
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YV V V V V

Ucitelj. (V tej vlogi daje socialni delavec informacije, posreduje znanja in
spoznanja, ki jih morda stanovalce ali njegov sorodnik $e ne pozna.)

Pobudnik, organizator in vodja skupin za samopomoc svojcev oseb z demenco.
Pobudnik, organizator in vodja skupin za samopomoc oseb z demenco.

Vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za osebe z demenco.

Koordinator specializirane pomoci na domu za osebe z demenco.

Zagovornik potreb oseb z demenco. (V tej vlogi poskusamo ljudem z demenco
zagotoviti storitve in vire, do katerith brez pomoci strokovnjakov najbrz ne bi
prisli.)

Koordinator dejavnosti za pomoc¢ osebam z demenco in njihovim svojcem na
lokalni ravni.

Posredovalec  Zivljenjskih zgodb oseb z demenco njihovim neposrednim

oskrbovalcem.

Poleg vseh Ze nastetih vloga nam MiloSevi¢ Arnold (ibid.) opiSe $e vlogo posrednika,

vlogo aktivista in vlogo pogajalca (mediatorja). V vlogi posrednika socialni delavec

povezuje posameznika z obstoje¢imi sluzbami, ki lahko v doloceni situaciji pomagajo oz.

podajo ustrezne informacije. V vlogi aktivista socialni delavec opozarja na pomanjkljivosti

in daje pobude za spremembe v politiki. Kot pogajalec socialni delavec posreduje v

raznovrstnih konfliktih in i§¢e mozne reSitve, ki bodo vse udelezenim v konfliktu prinesle

zelene izide.

Mali (2007 a: 46-47) navaja naloge socialnih delavcev, ki so znacilne za delo s stanovalci

z demenco:

» vodenje postopka sprejema stanovalcev z demenco;

» skrb za izdelavo osebnega programa, koordiniranje individualnih programov
stanovalcev;

» pomo¢ stanovalcem pri izbiri kljuéne osebe (ta bo tudi nosilec individualnega
nacrta);

» individualno delo s stanovalci;

» delo s skupinami stanovalcev (razli¢ne metode in tehnike);

» individualno delo s svojci;

» organizacija razli¢nih skupinskih oblik dela s svojci (odgovornost, koordinacija

programov, evalvacija zadovoljstva svojcev z oblikami in nacini sodelovanja);
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» koordinacija in neposredno vodenje intervizijskih skupin delavcev, ki s stanovalci z
demenco delajo neposredno na oddelku;

» skrb za evalvacijo uspesnosti programov dela z osebami z demenco;

» pridobivanje, usposabljanje, usmerjanje in supervizija prostovoljcev za delo s

stanovalci z demenco.

Kot sem Ze¢ napisala je za socialne delavce zelo pomembno tudi intenzivno in dobro
sodelovanje s svojci. Mali, Rihter (2006: 324) piSeta, da se socialni delavci pogosto
sreujejo s sorodniki in le ti nam lahko posredujejo pomembne informacije o znacilnostih
stanovalca z demenco. Piseta, da imajo sorodniki zelo pomembno vlogo zlasti pri
oblikovanju biografije stanovalcev z demenco, Kkjer lahko sorodniki podajo pomembne

informacije glede stanovalcevih navad, lastnosti ...

Imperl (2004: 4) pise, da je delo z osebami z demenco eno najzahtevnejsih, vendar od

nacina dela z osebami z demenco je odvisna njihova kakovost Zivljenja.

Poglavje bom zaklju€ila z nasveti, ki nam jih ponujata Mali, Milosevi¢ Arnold (2007: 67)
ki navaja Brydena (2005), in sicer pravi, da ljudi z demenco moti pokroviteljski odnos
drugih ljudi; moti jih nerazumevanje njihovih tezav. Motijo jih napacne predstave drugih
ljudi o tem, kako se pocutijo, ne da bi jih ob tem sploh poslusali. Ljudi z demenco moti

tudi to, ¢e okolica oz. bliZnji prevzamejo nadzor nad njihovim Zivljenjem.
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2. PROBLEM

Vsi vemo, da se zivljenjska doba ljudi podaljsuje,torej lahko re¢emo, da Stevilo starih ljudi,
tako v svetu kot tudi v Sloveniji, naras¢a. S staranjem pa je povezana tudi vedno bolj
prepoznana bolezen — demenca. Stevilni avtorji piSejo o tem, da postaja demenca vedno
bolj razSirjena bolezen, ki se Se vedno najpogosteje pojavi v starosti. Danes se lahko z
demenco srecamo skorajda na vsakem koraku, vendar menim, da je ta bolezen Se vedno
tabuizirana, da so ljudje premalo informirani o njej in da ljudje, o demenci, ko se soo¢ijo z
njo oz. pride v njihovo druzino, zelo tezko govorijo. Vemo tudi, da je skrb za stare ljudi v
Sloveniji in s tem tudi za ljudi z demenco, zelo institucionalno usmerjena, to pa zato, ker
bodisi sorodniki iz razli¢nih razlogov ne morejo poskrbeti za ¢loveka z demenco in tudi
zato, ker nam v Sloveniji primanjkuje skupnostnih oblik oskrbe. O tem pise Mali (2007:
40), ki pravi, da je skrb za stare ljudi v Sloveniji izrazito institucionalno usmerjena,

skupnostne oblike skrbi pa se uveljavljajo zelo pocasi.

Tekom S$tudija na Fakulteti za socialno delo sem pridobila Stevilna teoreticna znanja o
starih ljudeh in ljudeh z demenco ter tudi prakti¢ne izkusnje. Prakticne izkuSnje sem
pridobila s pomocjo redne Studijske prakse, ki sem jo opravljala v domu za stare ljudi, s
pomocjo izdelave svoje diplomske naloge in z opravljanjem pripravnis§tva v Domu ob
Savinji Celje. Vse to me je spodbudilo, da si Zelim podrobneje spoznati in raziskati oskrbo
stanovalcev z demenco v Domu ob Savinji Celje. Predvsem pa bi rada raziskala, kako oz.
kje bi bilo mogoce oskrbo ljudi z demenco v institucionalni obliki oskrbe Se izboljSati oz.
dopolniti in s tem prispevati k $e kvalitetnejSemu zivljenju ljudi z demenco, ki zivijo vV
domu za stare ljudi. Vemo, da lahko ima socialno delo pri tem pomembno vlogo, kajti
socialni delavec je klju¢en pred prihodom, ob in tudi po prihodu ¢loveka z demenco v dom
za stare ljudi. Milosevi¢ Arnold (2007: 25) pravi: »Demenca ni le medicinski fenomen, saj
njene posledice prizadenejo celotno osebnost in zmoZnost za socialno funkcioniranje, pa
tudi posameznikovo primarno socialno mreZo. Prav zaradi tega je demenca izziv tudi za

socialno delo.«

Ker pa vemo, da demenca ne prizadene le ljudi z demenco, temve¢ tudi njihove najblizje,
zelim z raziskavo raziskati, kako se sorodniki sooc€ajo s tem, da ima njihov npr. o€e, mati,

sestra ali kakSen drug sorodnik, demenco. Ko ¢lovek z demenco pride v dom za stare ljudi,
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moramo sorodnike videti kot sodelavce, ki najbolje poznajo ¢loveka z demenco, in skupaj

z njimi nacrtovati potek oskrbe v domu za stare ljudi. Prav tako pa tudi sami sorodniki

potrebujejo nago pomo¢ in tudi naso oporo. Caginovi¢ Vogrinéi¢ (2007: 51) pravi, da: »V

pomembnih procesih novega ucenja, druzina potrebuje strokovno pomoc, da bi si pridobila

dobro izku$njo in mo¢ za spreminjanje. «

Raziskovalna podrocja, s katerimi zelim dose¢i namen raziskave:

Oskrba ljudi z demenco in strokovno delo z ljudmi z demenco (pri tej

raziskovalni temi Zelim raziskati, kako je v domu poskrbljeno za stanovalce z
demenco, ali le ti Zivijo loCeno, na posebnem oddelku ali so integrirani med
ostale stanovalce; kolik$no je Stevilo zaposlenih na oddelku, kjer Zivijo ljudje z
demenco; kdo vse se vkljucuje v oskrbo ljudi z demenco in kak$na je njihova
vloga; kaksna je prostorska prilagoditev oddelka; kako se v oskrbo vkljucuje
socialna delavka; kako je z upoStevanjem potreb in zelja stanovalcev z
demenco; ali se v obravnavo vkljuCujejo tudi zunanje organizacije; ali se
vKklju€ujejo prostovoljci; katere metode dela uporabljajo pri delu s stanovalci z
demenco).

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

Vioge sluzb, ki sodelujejo pri oskrbi stanovalcev z demenco (vloga socialne

sluzbe; vloga zdravstvene sluzbe; vloga delovne terapije; vlioga fizioterapije).

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco (to raziskovalno temo bom bolj

poglobljeno razdelala, in sicer bom raziskovala, kako in na kakSen nacin se v
oskrbo vklju¢ujejo sorodniki, ali si sorodniki zelijo kakr$nekoli spremembe v
sodelovanju z zaposlenimi; ter kako zaposleni vidijo vlogo sorodnikov pri
obravnavi ¢loveka z demenco. V okviru te raziskovalne teme bom tudi
raziskala, kako so sorodniki sprejeli, da ima nekdo izmed njihovih bliZznjih
demenco; kako so se spremenili njihovi medsebojni odnosi; kaj je vplivalo na

odlocitev, da gre sorodnik z demenco v dom za stare ljudi).
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3. METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Raziskava je kvalitativna, saj sem zbirala besedne opise pojavov, ki sem jih preucevala v

svoji magistrski nalogi s pomocjo poglobljenih intervjujev in s pomocjo opazovanja.

»Kvalitativna raziskava je raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo,

zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi, in v Kateri je to gradivo tudi

obdelano in analizirano na beseden nacin brez uporabe merskih postopkov, ki dajo Stevila

in brez operacij med Stevili.« (Mesec 2009: 11)

Pri raziskovanju so me zanimala naslednje raziskovalne teme:

>

vV V.V V V V V V V VY

vV V VY

YV V VYV V

Struktura in organizacija dela na oddelkih, kjer Zivijo ljudje z demenco.

Metode dela s stanovalci z demenco.

Upostevanje Zelja in potreb stanovalcev z demenco.

Sporazumevanje s stanovalci z demenco.

Izobrazevanje zaposlenih na oddelku, kjer zivijo ljudje z demenco.

Odnos zaposlenih do ljudi z demenco.

Tezave pri delu s stanovalci z demenco 0z. obremenitve zaposlenih.

Nacin razbremenitve zaposlenih.

Osebno dozivljanje dela s stanovalci z demenco.

Vsakodnevne aktivnosti na oddelku, kjer zivijo ljudje z demenco.

Vloge posameznih sluzb, ki se vkljucujejo v delo (vloga socialne sluzbe, vloga
delovne terapije, vloga fizioterapije).

Sodelovanje med sluzbami.

Sodelovanje s sorodniki.

Vloga sorodnikov ljudi z demenco, ko je le ta v domu za stare ljudi, po mnenju
zaposlenih.

Stiske sorodnikov, po mnenju zaposlenih.

Oblike pomoci sorodnikom ljudi z demenco.

Razlogi za odhod ljudi z demenco v dom za stare ljudi.

Zadovoljstvo oz. nezadovoljstvo z bivanjem sorodnikov z demenco v Domu ob

Savinji Celje.
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» Prepoznavanje demence, s strani sorodnikov.

Y

Dozivljanje demence s strani sorodnikov.

» Spreminjane odnosa med sorodniki in ljudmi z demenco, tekom napredovanja
demence.

» Mnenje sorodnikov o tem, ali so po njihovem mnenju dovolj informirani o

demenci.

» Predlogi za delo v prihodnje.

3.2 Merski instrument

V raziskavi sem do podatkov prisla s pomocjo intervjujev izvedenih fokusnih skupin in s
pomocjo odkritega opazovanja z delno udelezbo v obeh enotah doma, tako v Zdravstveno
negovalni enoti | in v Zdravstveno negovalni enoti Il. Torej sem podatke pridobila v dveh
nadstropjih Doma ob Savinji Celje, in sicer na oddelku za demenco v Zdravstveno
negovalni enoti II, kjer zivijo ljudje z napredujo¢o demenco in v eni izmed dveh
gospodinjskih skupin v Zdravstveno negovalni enoti I, kjer zivijo ljudje z zaCetno stopnjo

demence.

Intervjuje sem opravila z zaposlenimi v Domu ob Savinji Celje, s svojci ljudi z demenco in
z ljudmi z demenco, medtem ko sem fokusne skupine izvedla samo z zaposlenimi v obeh
enotah doma, po dvakrat in s svojci ljudi z demenco v Zdravstveno negovalni enoti Il.
Tako sem skupaj opravila 4 fokusne skupine in 6 intervjujev z zaposlenimi Doma ob
Savinji Celje, 1 fokusno skupino in 7 intervjujev s svojci ljudi z demenco ter 11 intervjujev
z osebami z demenco, ki zivijo v Domu ob Savinji Celje. Sprva sem nacrtovala, da bi
zbirala podatke samo s pomocjo izvedbe fokusnih skupin, vendar sem se nato prilagodila
naravi dela in Zeljam intervjuvancev, tako da sem dobila podatke s kombinacijo fokusnih
skupin in s posamic¢nimi intervjuji. Nestandardizirani intervju sem uporabila kot merski
instrument, kot pripomocek za zbiranje podatkov pa sem si pripravila vodila za intervjuje.
Ista vodila sem uporabila tudi za izvedbo fokusnih skupin. Za vsako skupino
intervjuvancev (ljudi z demenco, svojci ljudi z demenco in zaposleni) sem si pripravila
razli¢na vodila. Vsa vprasanja so bila pri vseh intervjujih odprtega tipa, sem si pa vpraSanja

pripravila s pomocjo predhodno pregledane literature. Prav tako sem po potrebi
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formulacijo in vrstni red vpraSanj prilagajala posamezni vpraSani osebi oz. poteku fokusne

skupine. Vse pogovore sem po predhodni privolitvi tudi posnela.

Kot sem Ze zapisala, sem za zbiranje podatkov uporabila tudi metodo opazovanja ljudi z
demenco v nadstropju. Za to dodatno metodo sem se odlocila zato, ker sem predvidevala,
da mi bodo ljudje z demenco, zlasti v napredujoci stopnji bolezni tezko odgovarjali na
nekatera za njih abstraktna vprasanja. S sistemati¢nim opazovanjem sem tako dobila boljsi
vpogled v moja raziskovalna podroc¢ja. Tudi za opazovanja sem si pripravila smernice, ki
so usmerjala moja podroc¢ja opazovanja. Opazovala sem celotno skupino ljudi z demenco v

dveh nadstropjih Doma ob Savinji Celje.

Vodila za intervjuje za vsako skupino intervjuvancev so prilozena v Prilogi 1.

3.3 Populacija in vzorcenje

V okviru tega poglavja bom na kratko predstavila Dom ob Savinji Celje, kjer sem

opravljala raziskavo.

Dom ob Savinji Celje je osrednji socialno-varstveni zavod, ustanovljen leta 1973, ki
zagotavlja razli¢ne programe in storitve za starejSe v Sirsi celjski regiji (Dom ob Savinji

Celje 2013: 7).

Dom ob Savinji Celje (2013: 6-15) predstavljata dve enoti, ki sta med seboj povezani. V
dom lahko sprejmejo 250 stanovalcev. V Zdravstveno negovalni enoti I zivijo ljudje z
zadovoljivo psihi¢no in fizi¢no kondicijo, v Zdravstveno negovalni enoti II pa Zivijo

vecinoma ljudje, ki potrebujejo v celoti zdravstveno nego, oskrbo, rehabilitacijo in povecan
obseg individualne pozornosti in pomoc¢i. Dom ob Savinji Celje tako starejS$im ljudem v
Celju omogoca institucionalno vartsvo in storitve v domacem okolju starega cloveka. Dom
se nahaja ob reki Savinji, v neposredni blizini starega mestnega jedra Celja. V domu si
prizadevajo za kvalitetno zivljenje starih ljudi in ljudi z razli¢énimi ovirami, kar pomeni, da
njihovim stanovalcem nudijo socialno oskrbo, zdravstveno nego in rehabilitacijo. Tako z
vsemi opravljenimi storitvami in prijaznim bivalnim okoljem poskuSajo nadomestiti oz.

dopolniti funkcijo doma.
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»Vizija zaposlenih je od vsega zaCetka enaka: prepoznati Zelje in potrebe uporabnikov,
svojemu delu pa pridati visoko noto humanosti. Smo odprti za okolje in vanj tudi
vkljuceni. Prijazno vzdusje v Domu krepimo s stiki z domacim okoljem in z vsemi tistimi,
ki prinaSajo veselje v Zivljenja naSih uporabnikov. Gradimo most med generacijami. Pri
delu uveljavljamo oblike in vsebine, ki jih razvijamo z medgeneracijsko solidarnostjo in
prostovoljstvom. A osnovno vodilo naSega dela je in ostaja spoStovanje drug drugega in

profesionalni odnos (Dom ob Savinji Celje 2013: 3).

V Domu ob Savinji Celje (2013: 24-25) zelijo ¢im bolj kvalitetno zapolniti prosti cas
njihovih stanovalcev, zato ponujajo razli¢ne aktivnosti, ki potekajo v okviru fizioterapije,
delovne terapije in socialne sluzbe. Pri izvajanju raznolikih aktivnosti se povezujejo tudi z
zunanjim okoljem ter sodelujejo z osnovnimi in srednji $olami. Pripravljajo razne kulturne
in zabavne prireditve, gledaliske predstave, predavanja, koncerte manjsih glasbenih skupin,
likovne razstave, ustvarjalne delavnice, skupinska praznovanja rojstnih dni, piknike,
sladoledni vrt, izlete. V domu je tudi knjiZnica, kjer si lahko stanovalci izposodijo knjige,
prav tako si na velikem platnu v ve¢namenskem prostoru lahko ogledajo kaksen film. V
domu so organizirane tudi skupine za samopomoc, literarna skupina, kulinari¢na skupina,
Sportna skupina, pevski zbor ter skupina za branje casopisa. Organizirajo tudi neposredna
sreCanja s stanovalci v obliki skupnih sre¢anj domske skupnosti in sveta stanovalcev, saj

Zelijo s temi srecanji povecati oziroma okrepiti glas stanovalcev.

Od leta 2011 imajo v Domu ob Savinji Celje na novo urejen dnevni prostor, v katerem
skupaj s stanovalci z demenco izvajajo razne dnevne aktivnosti ter krepijo svoje fizi¢ne in
psihi¢ne sposobnosti. Zaradi povecevanja Stevila ljudi z demenco so leta 2012 organizirali
Se dodatni dve skupini za stanovalce z demenco v dveh nadstropjih Zdravstveno negovalne
enote I. V prvem nadstropju se dnevno v aktivnosti vkljucuje 10 ljudmi, v 2. nadstropju pa
15 ljudi z demenco. Ta nadstropja so ustrezno opremljena za delo z ljudmi z demenco,
prav tako je ves zaposlen kader v tem nadstropju ustrezno strokovno usposobljen za delo z
ljudmi z demenco. Za te stanovalce se v Domu ob Savinji Celje izvaja poseben program
animacije in druzabniStva, ki je namenjen njihovemu opravljanju Zivljenjskih aktivnosti in
ohranjanju sposobnosti, ki jih Se imajo. Tako se v teh nadstropjih izvajajo naslednje
skupinske aktivnosti: kratke jutranje aktivnosti, kreativne delavnice, glasbene urice,

biblioterapija, razne druzabne aktivnosti, kulinaricne aktivnosti, telovadba, aktivnosti s
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pomocjo terapevtskih kuzkov. Udelezujejo se tudi prireditev. Skratka z raznolikimi
aktivnostmi se Zelijo ¢im bolj priblizati zivljenju doma (Dom ob Savinji Celje 2013: 20—
21).

Poleg institucionalnega varstva Dom ob Savinji Celje izvaja tudi storitve v domacem
okolju. V domacem okolju tako zagotavljajo naslednje storitve: storitev Pomoc¢ druzini na
domu v obliki socialne oskrbe na domu in kosilo na dom; storitve informacijsko-
koordinacijskega centra; storitev pomo¢ na daljavo; dnevni center; organizacija storitev v

oskrbovanih stanovanjih.

Populacijo v raziskavi sestavljajo delavci in strokovni delavci, ki se na kakrSenkoli nacin
vklju€ujejo v delo z ljudi z demenco (zaposlene delavke v nadstropju, kjer zivijo ljudje z
demenco, vodje zdravstveno negovalne enote, delovni terapevtki, fizioterapevtki, socialna
delavka, direktorica Doma ob Savinji Celje), ljudje z demenco v dveh nadstropjih in
njihovi sorodniki v Domu ob Savinji Celje, v obdobju od 1. 4. 2015 do 31. 8. 2015.

Moj vzorec v raziskavi je neslucajnosten in prirocen, saj mi je pri izboru, koga vse vkljuciti
v raziskavo, pomagala socialna delavka Doma ob Savinji Celje. Vsakega izmed vkljucenih
Vv raziskavo sem osebno povabila in prosila za sodelovanje. Celoten vzorec zajema 46 ljudi.
Vzorec ljudi z demenco v Zdravstveno negovalni enoti | sestavlja 5 stanovalcev z
demenco, 4 osebe Zenskega spola in 1 oseba moskega spola. V Zdravstveno negovalni

enoti 11 pa vzorec sestavlja 6 oseb, vseh 6 oseb je bilo zenskega spola.

Vzorec sorodnikov v Zdravstveno negovalni enoti | sestavlja 5 oseb, in sicer héi osebe z
demenco, ki v Domu ob Savinji Celje zivi ze 3 leta, Se ena h¢i, katere mama Zivi v domu
ze 10 let, sin osebe z demenco, ki Zivi v domu 3 leta, vnukinja osebe z demenco, ki je v
dom 4 leta in necakinja osebe z demenco, ki Zivi v domu prav tako 4 leta. Vzorec
sorodnikov v Zdravstveno negovalni enoti Il pa sestavlja 10 oseb, in sicer udeleZenci
Kluba svojcev, ki je potekal dne 16. 06. 2016 in Se dve osebi, s katerimi sem opravila dva

intervjuja glede na to, da sem z izvedeno fokusno skupino dobila bolj skope odgovore.

Vzorec zaposlenih, ki se vkljucujejo v delo v Zdravstveno negovalni enoti |, sestavlja 15
zaposlenih (stalno zaposlen kader v nadstropju, vodja te enote, delovni terapevtki,

fizioterapevtki, socialna delavka, direktorica) in vzorec zaposlenih v Zdravstveno
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negovalni enoti 1l sestavlja 11 zaposlenih (stalno zaposlen kader na nadstropju, vodja te
enote, delovni terapevtki, fizioterapevtki, socialna delavka, direktorica).

V Zdravstveno negovalni enoti I sem izvedla 5 opazovanj. Tako sem se dvakrat udelezila
dopoldanske aktivnosti, ki jo je vodila zaposlena na nadstropju; popoldanske aktivnosti, Ki
Jo vodijo zaposlene na nadstropju; priprava in potek zajtrka; aktivnosti, ki jo je pripravila
in vodila delovna terapevtka. Med opazovanji je bilo v skupini okoli 10 ljudi. V
Zdravstveno negovalni enoti Il sem prav tako opravila 5 opazovanj. Dvakrat sem se
udelezila dopoldanskih aktivnosti, ki jih vodijo zaposlene v nadstropju in priprave oz.
potek zajtrka. Opazovala sem tudi popoldansko aktivnost, ki jo vodijo zaposlene v
nadstropju in aktivnosti, Ki jo je pripravila fizioterapevtka. Med mojimi opazovanji je bilo

v povprecju v skupini okoli 15 oseb z demenco.

3.4 Zbiranje podatkov

Kot sem Ze napisala, sem za zbiranje podatkov uporabila naslednje metode: individualni
intervjuji, fokusne skupine in odkrito opazovanje z delno udelezbo. Podatke sem zbirala v

obdobju od aprila 2015 do avgusta 2015.

Intervjuji in fokusne skupine z zaposlenimi so potekali po predhodnem dogovoru v

njihovih delovnih prostorih. Pogovori so trajali od 45 do 90 minut.

S sorodniki in z ljudmi z demenco sem vstopila v kontakt s pomo¢jo socialne delavke
Doma ob Savinji Celje. Edino fokusno skupino, ki sem jo izvedla s sorodniki, je potekala
16. 06. 2015 na enem izmed Klubov svojcev v Zdravstveno negovalni enoti I, s
predhodno najavo na vabilu. Vse ostale sorodnike, s katerimi sem opravila individualne
intervjuje in mi jih je predlagala socialna delavka, sem poklicala po telefonu in jih prosila
za sodelovanje. Po telefonu smo se tudi dogovorili za termin in kraj srecanja. Vsi intervjuji

s sorodniki so potekali v prostorih Doma ob Savinji Celje in so trajali priblizno eno uro.

Skupaj s pomocjo socialne delavke in zaposlenih v nadstropjih smo izbrale tudi stanovalce
z demenco, ki radi kaj povedo in ki so pripravljeni sodelovati v pogovorih. Vecina

pogovorov z ljudmi z demenco sem opravila v njihovih sobah in so trajali priblizno 20
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minut. Intervjuji z osebami z demenco niso bili zelo formalizirani, temve¢ sem sledila
njihovem teku pogovora in se prilagajala njihovim potrebam. Pri organizaciji mi je bilo v
veliko pomo¢ to, da sem bila v Casu opravljanja raziskave v Domu ob Savinji Celje,

socialna delavka — pripravnica.

Vsi pogovori so bili sprosceni, tako zaposleni kot tudi sorodniki so na moja vprasanja
odgovarjali korektno, kar mi je dalo realen vpogled v raziskovalno podro¢je. Vse pogovore
sem po predhodnem dogovoru posnela z diktafonom, nato pa sem poshete pogovore

zapisala v elektronsko obliko na racunalnik.

Opravila sem tudi 10 opazovanj, ki so trajala od 30 minut do 2 uri. Med opazovanjem sem
podrobno opazovala dogajanje, zapisala sem si samo kak§no pomembno informacijo, ki mi
je bila nato v pomo¢ pri podrobnem zapisu dogajanja. Takoj po opazovanju sem celotno
dogajanje in opazanja, ki sem si jih zapisala med samim opazovanjem, po klju¢nih tockah

zapisala na raunalnik. Vsi zapisi opazovanja so priloZena v Prilogi 6.

Kombinacija zbiranja podatkov s pomoc¢jo opazovanja in sprasevanja se je pokazala kot
velika prednost, kajti tako sem dobila boljsi vpogled v raziskovalni pogled. Tako kot sem
predvidevala, sem od ljudi z demenco dobila bolj skromne odgovore, ker pa sem uporabila

tudi opazovanje, sem s tem dobila bolj jasne odgovore na raziskovalna vprasanja.

3.5 Obdelava podatkov

Vse izvedene fokusne skupine in intervjuje, ki sem ji posnela z diktafonom, sem najprej
napisala na racunalnik. Vsi prepisani intervjuji in fokusne skupine so priloZeni v Prilogi 2,
3 in 4. Prepisane intervjuje in fokusne skupine sem analizirala s postopki kvalitativne
analize.

Podatkov pridobljenih s pomoc¢jo opazovanja nisem posebej obdelovala, temve¢ sem
dobljenim rezultatom s pomocjo kvalitativne analize, dodajala opaZanja, ki sem jih

pridobila s pomoc¢jo opazovanja.
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3.5.1 Podértovanje in izpis relevantnih delov besedila

Ko sem imela vse intervjuje in fokusne skupine prepisane, sem se lotila kvalitativne
analize. Tako sem najprej v vseh intervjujih in zapisih fokusnih skupin podcrtovala vse
tiste dele besedila (cele stavke, le del stavka, odstavke), ki so bili relevantni, glede ne moja
postavljena raziskovalna podro¢ja oz. glede na moje raziskovalne teme. Za primer
podcrtovanja relevantnih delov besedila v nadaljevanju predstavljam dele intervjujev z
delovnima terapevtkam, s ¢lovekom z demenco in s sorodnico. V celoti pod¢rtani intervjuji

in zapisi fokusnih skupin so prilozeni v prilogi 2, 3 in 4.

Vprasanje: Na kaksen nacin pa poskrbite za razbremenitev?

Odgovor delovne terapevtke: » Ponavadi je tako, da se kar sami pogovoriva, ¢e ima katera

kaksno teZavo. Pogovoriva se o tem, kaj se dogaja, kaj bi bilo dobro pri dolocenem

posamezniku Se poskusiti. Jaz bi rekla, da sem zelo vesela, da sem po poklicu to. Prej ali

slej te pa Ziviljenje ali kaksna bolezen prisili, da spoznas, da je potrebno tudi nekaj za sebe

narediti. Nekaj moras za sebe narediti in za svojo sprostitev, ali so to kaksne sprostitvene

tehnike ali pa kaj drugega. Od avtogenega treninga do meditacije. To ti vse koristi.

Drugace pa v okviru doma nimam organiziranega nic, mogoce kaksne supervizije ali kaj

podobneqa. Jaz te izkusnje glede supervizije iz prejsnje sluzbe imam in mi je bilo to zelo

dobro. To so stvari, ko jih je treba imeti in seveda moras tudi sam nekaj narediti. Torej

nekaj v sluzbi in nekaj sam doma.«

Vprasanje: Kako so vam vsec prostori?

Odgovor ¢loveka z demenco: »Soba je v redu, fino je to, da sem sama. V zacetku ko sem

prisla sem, sem Zivela Se z eno gospo in to ni bilo v redu, kajti jaz sem navajena Ziveti

sama. Nas skupni prostor je tudi lep in zanimiv.«

Vprasanje: Kaksne oblike pomo¢, pa vam za vas ponuja dom?

Odgovor sorodnice, ¢loveka z demenco: »Torej rekla bi, predvsem ti individualni pogovori

Z zaposlenimi na oddelku. Prav tako so velikokrat kaksna predavanja, tako da vsakokrat

pogledam na oglasno desko ali je kaj novega. Tako da nam ponujajo to obliko pomoci.

Ljudje si pogosto mislimo, da dovolj vemo, vendar temu ni tako, vseskozi se ucimo. Tako je
vedno dobro, da gremo na kaksna izobrazevanja, predavanja in tako dopolnjujemo svoje

znanje. Seveda bi lahko bilo tega Se vec, zlasti predavanja kaksnih inovitet. «
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3.5.2 Prosto pripisovanje pojmov in ureditev pojmov

Ko sem podcrtala vse relevantne dele besedila, sem naredila tri razpredelnice, eno za
zaposlene Doma ob Savinji Celje, drugo za sorodnike ljudi z demenco in tretjo za ljudi z
demenco. V levi del posamezne razpredelnice sem zapisala posamezne relevantne dele
besedil, ki sem jih podcrtala v prejsnji fazi analize. Te posamezne dele besedila sem
poimenovala izjave. V desnem delu razpredelnice pa sem vsaki prepisani izjavi pripisala

pojem.

Pojmi, ki so si bili podobni, sem zdruzila med seboj v skupine, jih hierarhi¢no uredila,
glede na postavljene raziskovalne teme. Prilagam dele tabel, ki sem jih naredila za vsako
skupino ljudi posebej. Celotnih tabel zaradi obseznosti nisem vkljucila v magistrsko

nalogo, gradivo je shranjeno pri meni.

Tabela 1: Prosto pripisovanje pojmov in ureditev pojmov (zaposleni)

IZJAVA POJEM

Struktura in organizacija dela na oddelku

ZNE 11

Na oddelku za poostren nadzor delamo z | Vrsta oddelka:

ljudmi, ki imajo obolenje demence. - oddelek s povecano pozornostjo

Delamo na oddelku s poostrenim nadzorom. | Vrsta oddelka:

- oddelek s pove€ano pozornostjo

Se vklju¢ujem tudi na oddelek za demenco. | Vrsta oddelka:

- oddelek s povecano pozornostjo

90 % je stalen kader na oddelku s povecano | Organizacija dela:
pozornostjo zaposlenin nad stanovalci z | - stalen kader

demenco.

Trudimo se zagotoviti stalen kader. Organizacija dela:

- stalen kader

Je eden tistih pomembnih klju¢ev do | Prednosti stalnega kadra:

uspeha. - ve€ji uspeh

Stanovalci zaposlene sprejemajo kot del | Prednosti stalnega kadra:

njihove druzine in se zelo trudijo ¢im vec | - ve¢ji uspeh
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izvedeti od zaposlenih in te dejansko

sprejmejo.

So na nekem enakovrednem nivoju.

Prednosti stalnega kadra:

- bolj enakovredni odnosi

Na tem oddelku je stalen kader.

Organizacija dela:

- stalen kader

18 stanovalcev z napredujoco demenco.

Stevilo stanovalcev

»Dopoldne je nekako normativ, ¢e se lahko
tako izrazim, minimalno dve negovalki oz.

gospodinji ali straznici.

Stevilo zaposlenih.

- dopoldan

Popoldne tudi dva .

Stevilo zaposlenih.

- popoldan

Dopoldne bi bilo dobro na ta oddelek se
dodatno dati, ali kakSnega pripravnika, ki
celo pripravniStvo opravi na tem oddelku,

ali jim dati dodatno Se kaksnega dijaka.

Stevilo zaposlenih.

- dopoldan

Pripravnik, ki celo pripravni$tvo opravi na

tem oddelku.

Organizacija dela

Tiste dijake na praksi, ki zaCnejo na tem
oddelku, pustimo do konca prakse na tem
oddelku, da se lahko poveZzejo s stanovalci

in da se tudi stanovalci navadijo na njih.

Organizacija dela

Tu so stanovalci, ki potrebujejo vec

pozornosti.

Nacdin obravnave stanovalcev:

- ve€ pozornosti

Veliko ve¢ druzabnosti.

Nacéin obravnave stanovalcev:

- ve¢ druzabniStva

Ustvarjajo veliko ve¢ gospodinjskih stvari.

Nacdin obravnave stanovalcev:

- ve¢ gospodinjskih aktivnosti

Prav tako imajo tudi literarne urice.

Nacdin obravnave stanovalcev:

- ve¢ druzabniStva
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3.5.3 Poskus definicije glavnih pojmov

Pojme, ki sem jih uporabljala v analizi, sem poskusala na kratko in enozna¢no opredeliti.

Predstavljam tri primere definicije pojmov, definicije vseh pojmov so prilozene v prilogi 5.
UdeleZzba na izobraZevanju: pojem opisuje, ali so bili zaposleni v nadstropju, kjer Zivijo
ljudje z demenco udelezeni na izobrazevanju, na katerem izobrazevanju so bili in kako
dolgo je trajalo to izobrazevanje.

Vrste dnevnih aktivnosti: pojem opisuje, katere dejavnosti vse potekajo v nadstropju.
Naloge socialne delavke: pojem opisuje, kaj vse je naloga socialne delavke v nadstropju,

kjer zivijo ljudje z demenco, po mnenju zaposlenih in sorodnikov, torej v kaj vse se

vkljucuje in pri ¢em sodeluje.
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4. REZULTATI

4.1 Struktura in organizacija dela v domu, Kkjer Zivijo ljudje z demenco

V Dom ob Savinji Celje ljudje z demenco Zivijo Vv treh nadstropjih, in sicer povsod delajo
po principu gospodinjskih skupin, ¢eprav enemu izmed njih pravijo oddelek za stanovalce
z napredujoco demenco, ki se nahaja v Zdravstveno negovalni enoti Il. Tam zivi 18
stanovalcev. V Zdravstveno negovalni enoti | pa sta dve gospodinjski skupini, kjer zivijo
ljudje z zacetno stopnjo demence. V prvi gospodinjski skupini zivi 13 stanovalcev, v drugi
16. V raziskavi sem od zaposlenih izvedela, da je tako v Zdravstveno negovalni enoti | in
Il zaposlen stalen kader, torej z ljudmi z demenco so ves Cas isti ljudje, razen kadar je ¢as
dopustov in kadar je povecano Stevilo bolniskih stalezev, tedaj se v nadstropju pridruzi
kaksen zaposlen, ki obi¢ajno ni vkljuéen v delo z ljudmi z demenco. V obeh enotah so

zaposleni poudarili prednosti stalnega kadra pri delu z ljudmi z demenco.

V Zdravstveno negovalni enoti | so zaposleni podali naslednje prednosti stalnega kadra:
vi§ja kvaliteta dela, vecji uspeh pri delu oz. zadovoljstvo stanovalcev z demenco ter dobro
sodelovanje med zaposlenimi. To je lepo povedala ena izmed sogovornic: »Res tu zelo
dobro sodelujemo med seboj, vedno povemo tista posebna opazanja, se o tem pogoOvorimo
in naredimo nacrt, kako ¢im bolj podpreti ¢loveka in mu ¢im bolj pomagati v skladu z
njegovimi potrebami in Zeljami« (C 94). V Zdravstveno negovalni enoti Il so zaposleni
prav tako povedali, da je prednost stalnega kadra prav tako vecji uspeh pri delu, dodali pa
so Se to, da so s tem tudi bolj enakovredni odnosi med zaposlenimi in ljudmi z demenco.
Da je res prisoten enakovreden odnos med ljudmi z demenco in zaposlenimi, sem
ugotovila tudi z opazovanjem, tako v Zdravstveno negovalni enoti | in Zdravstveno
negovalni enoti 1. Med opazovanjem sem ugotovila, da se enakovreden odnos kaze v tem,
da so ljudje z demenco spostovani, da jim zaposleni ne vsiljujejo svojih zelja, ampak
upostevajo zelje in potrebe ljudi z demenco. Prav tako jih obravnavajo v sladu z njihovo
starostjo, torej ne uporabljajo kaksnih pomanjSevalnic oz. izrazov, ki jih uporabljamo pri
pogovoru z otroki. Samo pri enem opazovanju v Zdravstveno negovalni enoti 1l je bil ta
enakovreden odnos nekoliko porusen, kajti zaposlena je uporabljala neprimerne izraze, na
primer pri komunikaciji je uporabljala otroSke izraze (»bova papcali«), ni upoStevala

njihovih potreb, vendar na naslednjih opazovanjih se to ve¢ ni zgodilo, tako da
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predvidevam, da je imela ta dan zaposlena nekoliko slab dan oz. je bila preobremenjena z
delom.

Vsi zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti I in 11 so povedali, da je pri delu z ljudmi z
demenco potrebna drugacna specifika dela, kot pri delu s starimi ljudmi, ki nimajo
demence. Tako so zaposleni povedali, da je potrebno pri delu z ljudmi z demenco veé
prilagajanja, ve¢ vzpodbujanja, ve¢ motiviranja, potrebna je umirjenost zaposlenih.
Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti | so $e poudarili, da se tudi poudarja domacénost
in vzpodbujanje aktivnosti, ki nas spominjajo na dom. V Zdravstveno negovalni enoti Il pa

pravijo, da je na tem oddelku veliko druzabnistva in ve¢ gospodinjskih aktivnosti.

Od zaposlenih sem izvedela, da se v delo v obeh enotah, kjer Zivijo ljudje z demenco,
vkljucujejo tudi delavcei preko javnih del, ki skrbijo za druzabnistvo ter tudi prostovoljci, ki
jih izbira socialna sluzba. Prav tako se vkljuCujejo dijaki razliénih srednjih Sol, ki
pripravijo tematske aktivnosti, npr. srednja gostinska Sola organizira peko peciva.
Zdravstveno negovalno enoto II pa obiskuje tudi drustvo Sozitje, ki vsak teden pelje nekaj

ljudi z demenco na sprehod.

Direktorica je povedala, da so v teh nadstropjih, kjer zivijo ljudje z demenco Se bolj
pozorni na to, da je tu zaposlen stalen kader, da delo zaposlenih izhaja iz potreb in Zelja

stanovalcev ter da so prostori prilagojeni ljudem z demenco.

Med mojim opazovanjem sem bila pozorna tudi na urejenost prostorov in na podlagi mojih
opazanj lahko recem, da so prostori v Zdravstveno negovalni enoti | dovolj varni za
gibanje, nikjer ni nikakr$nih ovir. Pokazalo pa se je, da je skupni prostor v tem delu doma
res zelo majhen, na kar so opozorile tudi zaposlene. Tako sem na enem izmed opazovanj v
Zdravstveno negovalni enoti | zapisala: »Gibanje v gospodinjski skupini je varno, hodniki
so dovolj Siroki, da se lahko stanovalci varno gibljejo po oddelku, prav tako ni nikjer
kaksni ovir, ki bi onemogocale varno gibanje. Sicer se mi zdi malce prostorske stiske v
jedilnici oz. v skupnem prostoru, kjer se dogajajo oz. izvajajo aktivnosti, vendar danes ko
je bilo v skupini manj stanovalcev te tezave ni bilo opaziti. Sicer ima gospodinjska skupina
kar velik balkon, kjer lahko gredo ljudje na svez zrak, vendar je pa balkon za vse
stanovalce premajhen, torej da bi lahko bili vsi stanovalci hkrati na balkonu ni mogoce.«

Tudi v Zdravstveno negovalni enoti Il se je med mojimi opazovanji pokazalo, da so
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prostori varni za gibanje, da so dovolj veliki, razen terase, ki je malce majhna za taks$no

stevilo ljudi.

4.2 Metode dela s stanovalci z demenco

Iz dobljenih rezultatov lahko razberemo, da zaposleni ne uporabljajo nekih posebnih
metod dela, ampak pri svojem delu sledijo smernicam, ki nam jih ponujajo razli¢ni avtorji,
ki piSejo o delo z ljudmi z demenco. Delovni terapeviki sta omenili, da pri svojem delu

sledita metodi validacije.

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti | so poudarili, da je pri delu z ljudmi z demenco
pomembno dobro poznavanje biografije stanovalca, preusmerjanje pozornosti, da si
vzame$ ¢as samo zanje in da jih poslusaS. Pomembno je sprejemanje njihove resni¢nosti,
torej da verjames njihovi zgodbi in da jim ne nasprotujes, ter da zna$ ob tem preusmeriti
pozornost drugam. To je lepo opisala ena izmed sogovornic: »Sedajle ti rece, da zunaj
snezi in ti mu moras reci: »Ja, pa sej bo hitro nehalo, pa bo soncek posijal,« ko pa pol
vidis, da vendarle gre predalec¢ ali da ga Ze to obremenjuje, se mores potruditi in mu
preusmeriti misli drugam« (C 25). Prav tako so zaposleni v tej enoti povedali, da so vsi
zaposleni na nadstropju referencne osebe Stirim do petim stanovalcem. Referencna oseba
pomeni, da ima vsak stanovalce enega zaposlenega, na katerega se lahko obrne v kakrsnih
koli stiskah, prav tako pa ta zaposleni tega stanovalca najbolj pozna, kajti skupaj pripravita
poglobljeno biografijo stanovalca, ki pa je dostopna vsem zaposlenim, ki delajo s tem
stanovalcem.

Vodja Zdravstveno negovalne enote Il je povedala, da zaposleni na oddelku za demenco
delajo po nacelih kongruentne odnosne nege, Ki v socialnem jeziku pomeni, da pri delu z
ljudmi z demenco izhajajo iz Zelja in potreb ljudi. Zaposleni na nadstropju so mi povedali,
da sledijo naslednjim nacelom: uporaba empatije, preusmerjanje pozornosti, umirjenost oz.
umirjeno delo, potrpezljivost, uporaba ocesnega stika. Povedo tudi, da je ljudem
pomembno, da je dnevni ritem ¢imbolj enak, da ni nekih bistvenih razlik v dnevnem
urniku, kajti tako lazje funkcionirajo. Prav tako poudarjajo pomen dobrega poznavanja

biografije stanovalca.
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Tudi fizioterapevtki sta poudarili pomen poznavanja biografije, ter da sta pomembna dotik
in tudi oCesni stik. Socialna delavka pri svojem delu ne uporablja posebnih metod dela,
poudarila pa je pomen sprejemanja njihovih zgodb. Direktorica je povedala, da v Domu ob
Savinji Celje razvijajo novo metodo dela pri ljudeh z demenco, in sicer s pomocjo
fotografa izvajajo fototerapijo. Direktorica je o fototerapiji povedala naslednje: »Mi
uporabljamo tudi fotoalbume oz. slike, s katerimi naredimo svoj album oz. stanovalcev

album, da ima vedno pred seboj fotografije najpomembnejsih zivljenjskih dogodkov« (1 4).

4.3 UpoStevanje Zelja in potreb stanovalcev z demenco

Vsi zaposleni potrjujejo, da upostevajo Zelje, potrebe in navade ljudi z demenco. So mi pa
zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti Il povedali, da v¢asih se pa tudi zgodi, da ne
morejo ustre¢i vsem stanovalcem zaradi kadrovske stiske: »Vcasih sva samo dve na

oddelku z 21-imi ali pa 19-imi stanovalci, pac véasih malce kompenziramo stvari.« (A 10).

Prav tako sem z opazovanjem ugotovila, da v obeh enotah spostujejo oz. upostevajo Zelje
in potrebe ljudi z demenco. Tako sem ugotovila, da tedenski urnik aktivnosti nacrtujejo
skupaj z stanovalci in da nato vsak dan aktivnosti prilagajajo njihovemu dnevnemu
pocutju. Prav tako imajo moznost izbirati razli¢ne aktivnosti. Ko sem opazovala aktivnosti,
Ki sta jih izvedla delovna terapevtka in fizioterapevtka, sta res imeli pripravljeno aktivnost,
vendar sta bili pripravljeni aktivnosti prilagoditi dnevnemu pocutju in tudi aktivnost je bila
pripravljena na podlagi preteklih izkusenj o tem, kaj radi po¢nejo ljudje z demenco na
posameznem nadstropju. Tudi glede prehrane se je tekom opazovanja pokazalo, da
upostevajo zelje glede vrste prehrane, seveda kolikor je mogoce. Tako sem si na enem
izmed opazovanj v Zdravstveno negovalni enoti | zapisala: »Danes so vsi stanovalci dobili
enak zajtrk, oz. zajtrk po jedilniku. Sem pa tekom opazovanja od stanovalcev in zaposlenih
izvedela, da ce si karkoli zazelijo oz. ce ne jedo neke dolocene stvari, jim poskusajo
zaposleni to zagotoviti, kajti po njihovih besedah imajo v hladilniku vedno kaksne
priboljske, ki jih potem ponudijo ljudem, ce jim zajtrk tisti dan ne odgovarja. Sem pa
opazila tudi to, da zelo dobro poznajo posameznike, kajti za vsakega vedo, kaj naj raje je
za zajtrk in v primeru, da je tisti dan na jedilniku tisto, cesar ne marajo, si Ze prej

pripravijo tisto, kar ima clovek rad.«
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Tudi sorodniki ljudi z demenco so tekom pogovorov v obeh enotah povedali, da zaposleni
spostujejo oz. upostevajo Zelje, potrebe, navade njihovih sorodnikov z demenco. Povedali
so naslednje: »Lahko recem, da se res vsi zaposleni trudijo, da zaposlijo in motivirajo nase
starse, da so c¢im bolj aktivni in hkrati seveda sledijo zZeljam samih stanovalcev in pri
nacrtovanju upostevajo bolezen in temu primerno prilagodijo aktivnosti.« (K 10); »Tukaj
mi je res vsec to, ker se sledi zeljam uporabnikov.« (P 18); »Tako, da lahko recem, da

zaposlene na oddelku odlicno opravijajo svojo nalogo in sledijo Zeljam stanovalcev« (R 6).

4.4 Komunikacija zaposlenih s stanovalci z demenco

V Zdravstveno negovalni enoti | so zaposleni povedali, da se pri komunikaciji prilagajajo
posameznikom, da nimajo nekih napisanih pravil, glede komunikacije. Poudarili pa so to,
da je pomembno, da govorijo umirjeno in da je najboljSe komunicirati na §tiri o¢i, da te

stanovalec vidi in jasno slisi.

V Zdravstveno negovalni enoti II so prav tako poudarile pomen tega, da se prilagodi$ pri
komunikaciji, kajti v¢asih je celo bolje, da jim kaj napises, v¢asih je potrebno tudi nekoliko
povzdigniti glas, da pridobi§ njihovo pozornost. Zagotovo pa je pomembno, da zaposleni

govorijo umirjeno in razlo¢no.

Delovni terapevtki sta poudarili pomen jasne komunikacije in da si v ofesnem stiku s
¢lovekom z demenco, ko z njim govoriS. Socialne delavka je poudarila pomen empatije pri

komunikaciji.

4.5 Izobrazevanje zaposlenih za delo z l[judmi z demenco

V Zdravstveno negovalni enoti I se je ena zaposlena udelezila dveletnega izobraZzevanja o
demenci preko Firisa, druga se je udelezila enoletnega izobrazevanja o demenci, ostali
zaposleni v tej enoti pa so se udelezevali internih predavanj v domu, ki jih pripravljajo
zaposleni, ki se udelezujejo izobrazevanj drugje. Vsi sodelujoci pri pogovoru so poudarili
pomen dopolnjevanja znanja. Povedali so, da ko kateri izmed zaposlenih prebere kaksno

dobro knjigo na to temo, o tem poroca sodelavcem, prav tako si ogledajo kaksne oddaje.
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Ena izmed zaposlenih je povedala: »Karkoli novega zasledis o demenci v raznih medijih, si
tudi med seboj predamo.« (C 55) Svoja znanja pa pridobivajo tako v domu, kot tudi
samoiniciativno. Za delo v nadstropju so se lahko odlo¢ili sami, tako je povedala ena
izmed zaposlenih: »Za delo na tem oddelku smo se lahko sami odlocili.« (D 3) Zeleli bi si
Se dodatnih znanj o komunikaciji z ljudmi z demenco in o nacinih preusmerjanja

pozornosti.

Vodja Zdravstveno negovalne enote Il je povedala, da so vsi zaposleni, ki delajo z ljudmi z
demenco opravili izobrazevanje. Tako so se eni zaposleni udelezili daljSega izobrazevanja
eni pa krajSega. Tudi na tej enoti se zaposleni zavedajo pomena dopolnjevanja znanja.
Svoja znanja dopolnjujejo s predavanji, branjem literature, predavanji v okviru zdruZenja
Spomincica, ogledom kaks$nih pogovornih oddaj, kjer razli¢ni strokovnjaki govorijo o
demenci. Zeleli pa bi si kakinih dodatnih znanj o novih pogledih na demenco in zanima

jih, zakaj pride do demence.

Ene izmed fizioterapevtk se je udelezila dveletnega izobrazevanja, druga pa je povedala, da
bi si Se zelela dopolniti svoja znanja, saj do sedaj ni bila vklju¢ena v kaksno daljse
izobrazevanje. Delovni terapevtki svoja znanja dopolnjujeta predvsem samoiniciativno,
udelezujeta se predvsem predavanj v okviru zdruzenja Spomincica. Socialna delavka pove,
da najve¢ znanja dobi tekom prakticnega dela z ljudmi z demenco, da pa se ji zdi zelo
pomembno, da nenehno dopolnjuje svoja znanja, kajti potrebno je iti s Casom naprej in se

prilagajati trenutnim potrebam.

Direktorica je povedala, da je vsak, ki dela z ljudmi z demenco imel moznost, da se udelezi
kak$nega izmed predavanj, pa naj bo to zunaj doma ali v samem domu. Poudarila pa je
tudi, da se ji zdi zelo pomembno, da se poleg predavanj o strokovnih temah, zaposleni
udelezijo tudi kaks$nih predavanj na temo osebne rasti, kajti tako lahko zaposleni lazje

delajo na podro¢ju demence.

4.6 Odnos zaposlenih do ljudi z demenco

Zaposleni ocenjujejo, da je njihov odnos do stanovalcev z demenco v obeh enotah dober,

odlicen, enakovreden in spostljiv. So pa zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti Il
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povedali, da za dober odnos potrebujes veliko potrpljenja: »Potrpljenja res potrebujes

veliko.« (A 48); »Potrpljenje potrebujes.« (A 49)

Med mojimi opazovanji sem tudi opazovala, ali se med osebami z demenco in zaposlenimi
razvijajo topli, prijateljski in ljubeci odnosi. Izkazalo se je, da so ti odnosi res sproscent,
neformalni in prijateljski, kajti stanovalci so videti nasmejani, sproS¢eni, veselijo se
razli¢nih aktivnosti. Pokazalo se je tudi, da zaposlene res spostujejo stanovalce z demenco,
kajti z njimi govorijo spostljivo, prijazno, spostujejo njihove potrebe in Zelje. Zopet se je
na enem opazovanju v Zdravstveno negovalni enoti II zgodilo, da sem dozivela nekoliko
slabsi odnos zaposlene do stanovalcev z demenco, vendar predvidevam, da je bila
najverjetneje ta dan zaradi preobremenjenosti nekoliko utrujena in je tezko sledila

potrebam stanovalcev.

Tudi sorodniki ljudi z demenco v obeh enotah Doma ob Savinji Celje potrjujejo, da je
odnos med njihovimi sorodniki z demenco in zaposlenimi dober, odlien, spostljiv,

prijazen, in profesionalen.

Ljudje z demenco pa so v obeh enotah prav tako povedali naslednje: »Lepo se razumemo

vsi med seboj, lepo sodelujemo.« (AC 8)

4.7 Tezave oz. obremenitve zaposlenih pri delu s stanovalci z demenco

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti I kot najvedjo tezavo opisujejo to, da jih
spremljajo dlje ¢asa in se tako zelo naveZejo na njih, vendar vemo, da ni dobro, da svoje
delo nosimo domov v svojo druzino. Povedali so naslednje: »Da se moras nauciti, da se ne
preve¢ custveno navezes nanje, da ne njihovo bolecino prevzames nase.« (C 63); »No,
mores$ se nauciti, da ne trpis pri teh zgodbah, res je pomembno, da ne teh zgodb nosis
domov, kajti to je potem preve¢ obremenjujoce.« (C 64) Torej zaposleni si morajo znati
postaviti jasno mejo med delom v sluzbi in privatnim Zzivljenjem in to pri zaposlenih v

Zdravstveno negovalni enoti predstavlja veliko obremenitev.

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti 11 pa so povedali, da se sreCujejo z agresijo in Se

nekako najpogosteje sreCujejo s tezavami s sorodniki, ker le ti pogosto tezko sprejmejo
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bolezen svojca in tako zaposlene vlozijo veliko energije v pogovore s sorodniki:
»Pomembno je, da sprejmejo bolezen in potem je vse lazje, tako da z njimi ni tako velikih
tezav.« (B 12); »sorodniki potrebujejo nekaj casa, da sprejmejo, kaj se dogaja z njihovimi
starsi.« (B 13) Vodja Zdravstveno negovalne enote je povedala, da se srecujejo tudi z

kadrovskimi tezavami.

Fizioterapevtki sta povedali, da je delo z ljudmi z demenco zagotovo bolj zahtevno, da
potrebujes ve¢ energije za delo z njimi kot z ostalimi stanovalci. Delovni terapevtki pa sta
povedali, da zaradi tega ker nista vsakodnevno v nadstropju tezko z ljudmi z demenco

vzpostavita nek odnos, ki temelji na zaupanju.

4.8 Nacin razbremenjevanja zaposlenih, ki neposredno delajo z ljudmi z

demenco

Vsakdo izmed zaposlenih na svoj nacin poskrbi za razbremenitev. Tako so zaposleni v
Zdravstveno negovalni enot | povedali, da se razbremenijo v naravi, da jim pomagajo
pogovori s sodelavkami in po potrebi tudi z mediatorko, ki je na voljo v domu. Prav tako

pa jim je v veliko razbremenitev tudi to, da so stanovalci z demenco zadovoljni.

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti 1l pa se razbremenijo s Sportom, druzenjem ob
kavi. Prav tako jim veliko pomenijo zadovoljni stanovalci. Prav tako so zaposleni povedali,
da imajo moznost pogovora z mediatorko, ¢e jih kaj bremeni. Povedali pa so tudi
naslednje: »...v domu je ponujenih velik stvari, kar se tice razbremenitve.« (C 38); »Ce
nekaj povedo, da jih bremeni, se zagotovo najde nacin, da se jim pomaga.« (C 39) So pa

zaposleni predlagali, da bi bila dobrodosla Se kak$na supervizija.

Ostali intervjuvani zaposleni, ki niso vsakodnevno v nadstropju, pa se razbremenjujejo z
sprehodi v naravo, s Kkolesarjenjem, pogovorom, raznimi sprostitvenimi tehnikami.

Delovna terapevtka je tudi izrazila zeljo po superviziji.

Tudi direktorica Doma je povedala, da se trudi zaposlenim zagotoviti ¢im ve¢ moznih
oblik razbremenitve, tako lahko gredo zaposleni na kaksno strokovno ekskurzijo, na

Sportne igre ali pa obiskujejo pevski zbor.
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4.9 Dozivljanje dela z ljudmi z demenco

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti Il so povedali, da jim delo z ljudmi z demenco
pomeni osebno ucenje oz. ucenje za svoje Zivljenje. Ena izmed zaposlenih je povedala
naslednje: »Iz njihovega vedenja marsikaj lahko razberes in pol tako ves, kaksne napake
clovek v zivljenju ne bi smel narediti.« (A 61) Prav tako zaposlene povedo, da jim to delo
predstavlja osebno zadovoljstvo in spoStovanje samega sebe: »S tem delom dobim
potrditev, da zmorem, ker so tu pri delu zagotovo izzivi.« (A 66); »Jaz se veliko bolj

spostujem.« (A 65)

Prav tako zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti Il povedo, da jim delo z osebami z
demenco predstavlja veliko osebno zadovoljstvo. Zaposlene so tako opisale osebno
zadovoljstvo, ki ga dozivljajo ob delu: »To zadovoljstvo pokazejo s tem, da so mirni, da se
smejijo, da zapojejo, da aktivno sodelujejo. Tak da se to nase delo obrestuje in to je
najvecja nagrada za nase delo. Res nam to pozitivno vzdusje veliko pomeni.« (C 74); »In
to je res uzitek, in tudi ¢e nimas kaj pokazati, mene osebno to zapolni, ti izrazi na obrazih

nasih stanovalcev. Vse to nam je neka pohvala, da so ljudje srecni in zadovoljni.« (C 75)

Tudi delovni terapevtki delo z osebami z demenco predstavlja osebno zadovoljstvo,
povedala je: »Jaz sem najbolj vesela takrat, ko se gremo kake aktivnosti, da vidim, da se
oni Se vedno razveselijo, ko vidis te ocke in njihovo veselje. In to je najlepse placilo. To ko
oni vidijo, da Se zmorejo, to z o¢mi povedo, poglej jaz Se to zmorem. Res imajo iskrice v

oceh. In to je taka nagrada za delo, da prakticno ni denarja za to, da bi ti to poplacalo.«

(G 40)

4.10 Vsakodnevne aktivnosti v nadstropjih

V obeh enotah se izvajajo Stevilne aktivnosti. Tako imajo v Zdravstveno negovalni enoti |
Stevilne kulinari¢ne delavnice — kuhanje, peko peciva; kreativne delavnice; sprehode;
izlete; telovadbo; razli¢ne gospodinjske aktivnosti — susenje sadja, sivke ...; razne miselne
igre; ogled oddaj, filmov; pogovorne skupine; aktivnosti s psom. Vse aktivnosti, ki jih

1zvajajo so namenjene spodbujanju domacnosti, skratka zivljenju, ki so ga bili navajeni od
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doma; ohranjanju spomina; ohranjanju samostojnosti oz. dnevnih aktivnosti, ki jih Se
zmorejo, in da so aktivnosti namenjene tudi aktivnemu prezivljanju prostega ¢asa. Vse te
aktivnosti pa izvajajo zaposleni na nadstropju ob pomoci delavcev preko programa javnih
del, prostovoljcev, fizioterapevtk, delovnih terapevtk in tudi z u€enci razli¢nih osnovnih in
srednjih Sol. Imajo pa pripravljen tedenski urnik aktivnosti, kjer je vklju¢eno vsega po
malem, vendar nato vsak dan po potrebi prilagodijo aktivnosti, glede na pocutje
stanovalcev.

Tudi v Zdravstveno negovalni enoti Il izvajajo miselne igre, kulinari¢ne aktivnosti,
telovadbo, prepevajo pesmi, se pogovarjajo o razlicnih temah, Si ogledajo tudi kak$ne
filme, oddaje, preberejo kaksen odlomek knjige ali izvajajo aktivnosti s psom. Tudi tukaj
so zaposlene povedale, da so te aktivnosti namenjene ohranjanju samostojnosti oz.
Zivljenjskih aktivnosti, ki jih Se zmorejo, aktivnemu prezivljanju prostega Casa in
spodbujanju domacnosti. Tudijo se, da je urnik ¢imbolj ustaljen, da je ¢im manj sprememb,
kajti spremembe dnevnega ritma jih pogosto zmedejo. Te aktivnosti pa izvajajo zaposleni
na nadstropju, delovne terapevtke in fizioterapevtka ter tudi prostovoljci in delavci preko

programa javnih del.

Sorodniki v Zdravstveno negovalni enoti 11 pravijo, da je aktivnosti dovolj, ter da so le te
aktivnosti raznolike. Kot je povedala ene izmed sorodnic: »Je pa res, da vedno ko prides
na oddelke, se nekaj dogaja. Tako predvidevam, da je tega kar dovolj.« (J 24) V
Zdravstveno negovalni enoti | so sorodniki povedali, da je res dovolj raznolikih aktivnosti.
Ena izmed sorodnic pa je podala nekaj predlogov za $e dodatno dopolnitev aktivnosti, in
sicer je predlagala vec telovadbe oz. kak$nih razgibalnih vaj, ve¢ vkljucevanja terapij z

zivalmi — tega se ji zdi, da je sedaj premalo. Prav tako je predlagala kak$ne krajSe masaze.

Prav tako so ljudje z demenco v Zdravstveno negovalni enoti II povedali, da se vkljucujejo
v dnevne aktivnosti in da jih je dovolj. Ena izmed stanovalk je izrazila zeljo, da bi imeli
pletenje. Prav tako ljudje z demenco v Zdravstveno negovalni enoti | povedo, da so

zadovoljni za aktivnostmi, da se vkljucujejo, kolikor Zelijo in da jih je dovolj.

Med mojim opazovanjem dnevnih aktivnosti na nadstropjih se je pokazalo, da zaposleni
vedno vprasajo stanovalce, kaj bi radi poceli, prav tako ko je bila na razporedu nacrtovana
aktivnost, ki se je ni dalo prilagoditi, so imeli stanovalci moznost izbire, kaj bodo poceli.

To bi podkrepila z zapisom, ki je nastal med opazovanje v Zdravstveno negovalni enoti I
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»Na danasnji dopoldanski aktivnosti so stanovalci, kljub temu da so danes zlagali perilo,
imeli moznost opravljati kaksno drugo aktivnost, vendar so se vsi udelezeni strinjali, da
skupaj najprej zlozijo perilo, nato bodo pa poceli se kaj drugega, ce bodo Zeleli. Prav tako
pa sem tekom opazovanja ugotovila, da vecina dejavnosti, ki se odvijajo cez teden,
nacrtujejo ze v zacetku tedna in to skupaj s stanovalci. Skratka dejavnosti se nacrtujejo

skupaj s stanovalci in na podlagi njihovih Zelja, potreb oz. tistega, kar radi pocenejo.«.

Tudi med opazovanjem v Zdravstveno negovalni enoti II, kjer zivijo ljudje z napredujoco
demenco, se je pokazalo, da imajo vedno moznost ljudje povedati, kaj bi nek dan Zeleli
poceti, vendar ker vemo, da ti ljudje tezko izrazijo svoje zelje, seveda zaposlenim ne
preostane drugega, kot da one predlagajo aktivnost. Na ene izmed opazovanj v
Zdravstveno negovalni enoti Il sem zapisala naslednje: »Danes je zaposlena dala dovolj
casa ljudem, da so razmislili, kaj bi danes radi poceli. Dala jim je kar nekaj casa, vendar
ker ni bili odziva, jim je ponudila, ali bi se 5li uganke. Stanovalci so odgovorili, da ja.
Nekaj casa smo resevali uganke, nato je zaposlena vprasala, ali bi sedaj peli. Lep primer
poznavanja zivljenjske zgodbe stanovalcev je tudi ta, ko smo se dogovorili, da bomo peli,
Jje Se posebej povabila en0 gospo, naj se nam pridruzi pri petju, saj gospa zelo rada poje in
pozna Stevilne pesmi.«. Menim, da zaposleni s takSnim nac¢inom dela ravnajo pravilno,
torej da za¢nejo aktivnosti in v primeru, da ni odziva, tedaj spremenijo vrsto aktivnosti.
Pokazalo se je tudi, da se stanovalci z demenco veselijo aktivnosti, da so med izvajanje
aktivnosti nasmejani, sprosCeni in veseli. Pri opazovanju delovne terapevtke in
fizioterapevtke pri izvajanju njihovih aktivnosti pa sem ugotovila, da se na posameznem
srecanju res ne posvetujejo glede trenutne aktivnosti, vendar da si strokovne delavke ze v
naprej pripravijo aktivnost. To predvidevam, da izhaja iz tega, da sta to vendarle
strokovne delavke, ki pripravijo aktivnosti, ki imajo tocno dolocen namen in to je zagotovo
ohranjanje samostojnosti v zivljenjskih aktivnosti. Prav tako sem iz opazovanja ugotovila,
da so stanovalci zadovoljni, tako da predvidevam, da pripravljene aktivnosti izhajajo iz

tega, kar ljudje z demenco radi pocenejo.

4.11 Vloga socialne sluzbe pri oskrbi ljudi z demenco

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti | so povedali, da se jim zdi pomembna vloga

socialne delavke pri delu z ljudmi z demenco. Njeno pomembno vlogo vidijo pri pripravi
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biografije stanovalca in pri reSevanju sporov, konfliktov. Tudi zaposleni v Zdravstveno
negovalni enoti Il vidijo vlogo socialne delavke kot pomembno in prav tako pravijo, da je
njena najbolj pomembna naloga pomo¢ pri pripravi biografije. Ti si Zelijo ve¢ vkljuevanja

socialne delavke v nadstropju.

Trenutno socialna delavka ne izvaja nobene aktivnosti v nadstropjih, kjer zivijo ljudje z
demenco, Zeli pa si ve¢jega vkljucevanja v izvajanje aktivnosti, vendar zaradi pomanjkanja
Casa, to trenutno ni mogoce. Je pa socialna delavka povedala, da se trenutno najvec
pozornosti ljudem namenja pred samim sprejemom, od njih pridobiva prve informacije, ki
jih nato posreduje zaposlenim na nadstropju ob sprejemu, tako da na podlagi teh prvih
informacij zaposleni v nadstropju zaénejo s pisanjem biografije posameznika. Tudi
direktorica razume socialno sluzbo kot pomembno, predvsem socialno sluzbo dojema kot

dodatno pomoc, ki je v oporo zaposlenim v nadstropju.

Vsi izmed sodelujo¢ih sorodnikov v raziskavi v obeh enotah doma so Ze sodelovali s
socialno delavko. Povedali so, da je bilo najve¢ sodelovanje pred sprejemom in ob samem
sprejemu. Ena izmed sogovornikov je tako povedala: »Sodelovanje s socialno sluzbo je
bilo pa predvsem ob zacetku sprejema, ko smo potrebovali razne stvari, glede preselitve
mame v dom.« (K 14) Po sprejemu stanovalca z demenco v dom pa sorodniki sodelujejo s
socialno delavko predvsem po potrebi oz. ko potrebujejo kak$no pomo¢ oz. nasvet. Prav
tako so sorodniki pohvalili delo socialne delavke. Vsi so zadovoljni z njenim delom in so
pohvalili njeno strokovno delo in njeno prijaznost.

4.12 Vloga delovne terapije pri oskrbi ljudi z demenco

Delovni terapevtki se vkljuCujeta tako v Zdravstveno negovalni enoti | kot tudi v
Zdravstveno negovalni enoti II. V Zdravstveno negovalni enoti | imata vsak dan krajSo
jutranjo telovadbo in enkrat tedensko daljSo aktivnost, ki je namenjena ohranjanju
vsakodnevnih zivljenjskih aktivnosti. V Zdravstveno negovalni enoti II pa imata trikrat
tedensko telovadbo, nekih daljSih aktivnosti pa na tem nadstropju ne izvajata. V obeh
enotah doma so izrazili Zeljo, da bi se delovna terapija ve¢ vkljucevala, ter da bi jim bile v
strokovno pomo¢ pri nacrtovanju aktivnosti. Sami delovni terapevtki sta povedali, da poleg

skupinskih aktivnosti izvajata tudi individualne obravnave na teh nadstropjih. Njune
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aktivnosti pa so namenjene ohranjanju vseh Zivljenjskih aktivnosti, prav tako pa sta tudi
obe terapevtki poudarili Zeljo, da bi bili ve¢ vkljuceni v delo z ljudmi z demenco, vendar
trenutno zaradi Casovne stiske to ni mogoce. Tudi direktorica je poudarila pomen
vkljucevanja delovne terapije v delo z ljudmi z demenco, to lahko pomaga pri ohranjanju

dnevnih aktivnosti in posledi¢no prispeva k vecji kvaliteti zivljenja ljudi z demenco.

Nekateri sorodniki vedo, da se delovna terapija vkljucuje v delo z ljudmi z demenco, s
telovadbo in individualni obravnavami, nekateri pa so povedali, da z njimi niso v

sodelovanju, nekako nimajo potrebe po tem sodelovanju.

4.13 Vloga fizioterapije pri oskrbi ljudi z demenco

Tudi fizioterapevtki se vkljuéujeta v delo, tako v Zdravstveno negovalni enoti I kot Il. V
teh nadstropjih imata dvakrat tedensko aktivnosti, predvsem telovadbo. lzvajata pa tudi
kaksne druge aktivnosti, ki so pomemben pri ljudeh z demenco, npr. jih peljeta na sprehod
in podobno. So pa zaposleni povedali, da so te aktivnosti zagotovo namenjena ohranjanju
vseh zivljenjskih aktivnosti, prezivljanju aktivnega prostega casa, druzenju. Tudi
fizioterapevtki sta izrazili zeljo po pogostejSem sodelovanju na tem nadstropju. Povedali
sta, da poleg teh skupinskih aktivnosti izvajata tudi razne individualne obravnave,
predvsem po zlomih in poskodbah. Direktorica je tudi tu poudarila pomen vkljucevanja
fizioterapije na ta nadstropja, kajti ljudem sta lahko v pomo¢ pri ohranjanju samostojnosti

in posledi¢no lahko ljudem zagotovita bolj kvalitetno Zivljenje.

Sorodniki ljudi z demenco so povedali, da tudi s fizioterapijo sodelujejo po potrebi,
predvsem ko kakSen izmed stanovalcev potrebuje pomo¢ po poskodbi. Ena izmed
sogovornic je povedala: »Razen lani ko je imel poskodbo, ko si je kolk zlomil, vem, da je
takrat bila fizioterapevtka in delovna terapevtka zelo aktivnha, so ga vsak dan

obravnavale.« (P 14)

4.14 Sodelovanje med sluzbami
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Vsi, tako stalno zaposleni v obeh enotah kot strokovni delavci so povedali, da je
pomembno sodelovanje med sluzbami, kajti to je v korist l[judem z demenco in nekako so
vsi izrazili Zeljo po $e ve¢jem sodelovanju med sluzbami. V Zdravstveno negovalni enoti
IT so izrazili zeljo po nadaljevanju timskih sestankov, kot so jih Ze peljali ped ¢asom,
vendar je to tezko usklajevati zaradi Casovne stiske zaposlenih. Te timske sestanke je
opisala socialne delavka: »Smo zaceli s tistimi sestanki ob petkih v Zdravstveno negovalni
enoti 11, vse sluzbe smo se dogovarjale o delu s posameznikom in njegovimi svojci. To se
mi je zdelo super, ampak jih sedaj zopet zaradi casovne stiske ni. Opravimo jih samo po

potrebi.« (H 29)

4.15 Sodelovanje zaposlenih s sorodniki

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti | so povedali, da s sorodniki najpogosteje
sodelujejo z individualnimi telefonskimi ali osebnimi pogovori. So pa zaposleni v tem delu
doma povedali, da si Zelijo skupinske oblike druzenja s sorodniki. V Zdravstveno
negovalni enoti Il pa Ze imajo skupinsko obliko druzenja, in sicer sre¢anja imenujejo Klub
svojcev. Prav tako v tej enoti sodelujejo z individualnimi telefonskimi in osebnimi
pogovori. Sodelujejo tudi pri tako imenovanih skupinskih pogovorih, kjer se sorodniki
sestanejo z razliénimi sluZzbami z namenom, da se jasno pripravi nalrt oskrbe za
posameznega stanovalca. Zaposleni na tem nadstropju so povedali, da ima klub svojcev
veliko prednosti, in sicer: ve¢ povezovanja med sorodniki in zaposlenimi, ve¢ druzenja,
boljSe sodelovanje ter seveda ve¢ zaupanja med sorodniki in zaposlenimi. Tudi vse
strokovne sluzbe s sorodniki sodelujejo s telefonskimi pogovori in 0sebnimi pogovori.

Delovni terapevtki sta izrazili zeljo po ve¢ sodelovanja s sorodniki.

Sami sorodniki v Zdravstveno negovalni enoti | ocenjujejo, da je sodelovanje dobro in da
so dovolj informirani oz. obveSfeni o dogajanju njihovega sorodnika. Povedo, da
najpogosteje z zaposlenimi sodelujejo z osebnimi pogovori ob obiskih ali po telefonu. Prav
tako sorodniki v Zdravstveno negovalni enoti Il povedo, da je sodelovanje med njimi in
zaposlenimi dobro oz. odli¢no, ter da so dovolj dobro informirani o dogajanju njihovega

sorodnika.
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4.16 Vloga sorodnikov stanovalcev z demenco pri oskrbi stanovalca z

demenco v domu

Vsi zaposleni v obeh enotah, prav tako vse strokovne sluzbe, ki se vkljucujejo v delo v tem
nadstropju ocenjujejo, da je vloga sorodnikov zelo pomembna. V Zdravstveno negovalni
enoti | so poudarili, da ljudem z demenco sodelovanje sorodnikov daje obcutek varnosti in
da so sorodniki pomemben Clen pri zapisu zivljenjske zgodbe posameznika z demenco.
Zaposleni v Zdravstveno negovani enoti Il pa so povedali, da je njihovo sodelovanje
pomembno zato, ker so ljudje z demenco tako bolj pomirjeni in ker so sorodniki pomembni
sodelavci pri zapisu zivljenjske zgodbe stanovalca z demenco. Fizioterapevtki in delovni
terapevtki sta povedali, da je vloga sorodnikov pomembna pri zapisu biografije stanovalca
z demenco. Prav tako tudi socialna delavka vidi pomembno vlogo sorodnika pri zapisu
biografije stanovalca in poudarila je tudi, da ljudem z demenco, sodelovanje sorodnikov

daje vecji obcutek domacnosti. To je izpostavila tudi direktorica.

4.17 Stiske sorodnikov stanovalcev z demenco

Zaposleni v Domu ob Savinji Celje ocenjujejo, da se veéina sorodnikov sooca z raznimi
stiskami. Tako zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti I pri sorodnikih opazajo stiske. Po
njihovem mnenju se pri sorodnikih najpogosteje pojavlja vprasanje, ali kljub temu da so
njihovi sorodniki v domu, dovolj naredijo za njih, ali jih dovolj obiskujejo. In to jim
predstavlja najvecjo stisko. Prav tako so zaposleni povedali, da opazajo, da imajo sorodniki
pogosto tako imenovano slabo vest, da so sorodnika z demenco dali v dom za stare ljudi.
Pogosto so v stiski tudi zaradi napredovanja same bolezni: »Res svojci potrebujejo cas, da
sprejmejo bolezen in da vidijo, da oseba zaradi zdravstvenega stanja res ne zmore vec
dolocenih stvari in da razne aktivnosti niso v korist osebi, ampak so samo Se dodatne
obremenitev.« (C 142) Zaposleni so povedali, da sorodniki pogosto tudi ne sprejemajo
sama bolezni in jim to povzro¢a tudi veliko stisko. Podobno so povedali zaposleni v
Zdravstveno negovalni enoti II. Tudi ti najvecje stiske pri sorodnikih opazajo pri tem, da se
nenehno sprasujejo, ali so dovolj naredili za svoje bliznje, ali jih dovolj pogosto obiskujejo.

Prav tako opaZajo pogoste stiske pri napredovanju demence. Tudi ostali strokovni delavci
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opazajo najpogostejSe stiske pri samem napredovanju demence, ko le ti menijo, da jim

njihovi sorodniki nagajajo in se jim ni¢ ve¢ ne da truditi.

4.18 Oblike pomoci sorodnikom ljudi z demenco

Tako v Zdravstveno negovalni enoti I in Zdravstveno negovalni enoti II najve¢ pomoci
sorodnikom zagotavljajo v obliki individualnih pogovorov. V Zdravstveno negovani enoti
IT imajo tako imenovani klub svojcev, kjer pa gre za skupinsko obliko druzenja, v okviru
teh srecanj organizirajo razna predavanja. V obeh enotah ocenjujejo, da je te vrste pomoci
ravno dovolj, Cisto se prilagodijo potrebam posameznika. Prav tako tudi ostali strokovni
delavci ocenjujejo, da je teh oblik pomoci za sorodnike ravno dovolj. Prav tako so vsi

poudarili pomen individualnega pogovora.

Prav tako sami sorodniki ocenjujejo, da imajo ravno dovolj opore oz. da dobijo pomo¢, ki
jo potrebujejo. V veliki vecini so vsi povedali, da jim zaposleni nudijo pomo¢ predvsem v
individualnih pogovorih. Vsi sorodniki iz obeh enot so povedali, da jih vsaki¢ povabijo na
predavanja, ki so v domu organizirana na to temo. Sorodniki v Zdravstveno negovalni
enoti I so povedali, da jim je v pomo¢ tudi Klub svojcev, v Zdravstveno negovalni enoti |
pa je ena izmed sorodnik izrazila Zeljo, za takSna skupinska sreCanja s sorodniki:
»Drugace bi pa bila zelo vesela, ¢e bi se na tem oddelku dobivali stanovalci in mi, njihovi

otroci, da bi imeli kaksna druzenja.« (R 21)

4.19 Razlogi za odhod sorodnika z demenco v dom za stare ljudi

V obeh enotah doma zaposleni menijo, da je v veliki ve¢ini vzrok za odhod v dom za stare
ljudi utrujenost sorodnikov, ki skrbijo za ¢loveka z demenco in neustrezna usposobljenost
za delo z ljudmi z demenco. Poleg tega so v Zdravstveno negovalni enoti | povedali, da
opazajo, da je vzrok za odhod ¢loveka z demenco v dom tudi to, da je v domacem okolju
premalo storitev, ki bi jih lahko koristili ljudi z demenco in njihovi sorodniki. V
Zdravstveno negovalni enoti Il pa so zaposleni povedali tudi to, da je odhod ¢loveka z

demenco v dom, tudi razbremenitev za sorodnika in da se za to odlocijo zaradi prezahtevne
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oskrbe ¢loveka z demenco v domacem okolju. Povedali so tudi, da se za to odlo¢ijo tudi

ljudje sami.

Fizioterapevtki in delovni terapevtki prav tako ocenjujeta, da je vzrok za odhod ¢loveka z
demenco v dom, utrujenost ljudi, ki skrbijo za njih. Enako sta povedali tudi socialna
delavka in direktorica doma. Tudi socialna delavka je povedala, da se nekateri ljudje z

demenco, sami odlo¢ijo za odhod v dom.

Sami sorodniki so povedali, da so se za to, da gre njihov ¢lovek v dom odlo¢ili zato, ker
doma niso ve¢ zmogli zahtevne oskrbe in jim je to predstavljalo neke vrste razbremenitev.
Povedali so tudi, da je premalo storitev v domacem okolju, katerih bi se lahko posluzili. So
pa sorodniki razlicno dojemali odhod sorodnika z demenco v dom, vendar v veliki vecini

so v tem videli veliko olajSanje, pomirjenost, po drugi strani pa veliko Zalost, jok.

4.20 Prepoznavanje bolezni s strani sorodnikov ljudi z demenco

Sorodniki so povedali razli¢ne zgodbe o tem, kako se prepoznali bolezen oz. demenco pri
svojem sorodniku. Najpogosteje so omenili nenavadno obnaSanje oz. obnasanje, ki ni bilo
znacilno za njihove sorodnike. Prav tako so pogosto omenili pozabljanje. Poleg teh najbolj
pogostih odgovorov so mi sorodniki $e povedali, da se je z demenco pojavilo tudi pogosto
odklanjanje pomoci, kljub temu da so sorodniki opazili, da nekaj ni vredu. Pogosto niso
kazali nobenega zanimanja za kakSne aktivnosti; pojavljala se je begavost; obtoZzevanje
drugih ljudi in postavljanje enih in istih vprasanj. Ena izmed sogovornic je povedala: »Pol
se je pa najprej zacel poznat na cesti, imel je kar dve prometni nesreci, s kar veliko

materialne Skode.« (P 27)

4.21 Dozivljanje demence s strani sorodnikov

Sorodniki so ob pojavu demence pri njihovi ljubljeni osebi zaceli iskati pomoc, a so jih ob
tem obdajali obcutki jeze in strahu: »Prav tako me je jezilo, ker je zacela stvari skrivati in
me za fo obtozevati.« (N 27) Nekateri so povedali, da so zapadli v osebno krizo, ob¢utili so
preobremenjenost zaradi pojava bolezni, ena izmed sogovornic je povedala, da je bil zanjo

pojav bolezni velik Sok.
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4.22 Spreminjanje odnosa med sorodniki in ljudmi z demenco tekom

napredovanja demence

Sorodniki razlicno dozivljajo spreminjanje odnosa. Je pa res, da vsi vidijo spremembe v
odnosu tekom napredovanja demence. To je povedala ena izmed sorodnic: »Ja, gotovo se
je spremenil, najbolj hudo je to, da ti npr. ne pokaze custev.« (K 31) Iz vsega kar so
povedali sorodniki, lahko zaznamo, da je pri nekaterih v tem odnosu prislo do odtujenosti.

Nekateri pa sedaj bolje razumejo oz. bolj spostujejo svoje sorodnike.

4.23 Informiranost sorodnikov o bolezni 0z. demenci

V veliki vecini sorodniki menijo, da imajo dovolj znanja o demenci, nekateri dopolnjujejo
svoja znanja: »Pa tudi ves cas dopolnjujem znanja, prebiram kaksne nove knjige na to
temo.« (N 21) Ene izmed sogovornic pa je povedala: »Mogoce se vedno malce premalo, bi
morda Se lahko kaj prebrala.« (O 31) Torej vecina sogovornikov je povedala, da imajo
bolj ali manj dovolj znanja o demenci 0z. ga po potrebi dopolnjujejo. Ena izmed sorodnic
mi je povedala, da se sproti poucuje o demenci in si ne Zeli biti informirana o tem, kaj Se
sledi: »Tak da meni se zdi, da je boljs, da véasih manj ves, da laZje sprejmes neke
spremembe. Ker me strasno obremenjuje to, kaj vse me Se caka, tako da mi je bolje, da
grem skozi ta proces sproti, da se takrat, ko potrebujem pomoc, na koga obrnem po

pomoc.« (P 37)

4.24 Zadovoljstvo oz. nezadovoljstvo z bivanjem sorodnikov z demenco v

Domu ob Savinji Celje

Sami ljudje z demenco v Zdravstveno negovalni enoti | so povedali, da so zadovoljni s
sobo, z zaposlenimi, s hrano ter tudi s prostori v nadstropju in aktivnostmi, ki jih imajo na
voljo. Navajam eno izmed najbolj pogostih izjav: »Ljudje tukaj so v redu, so zelo prijazni,
vse mi pomagajo, ce kaj potrebujem.« (S 3) Le ena izmed sogovornic je povedala, da ni
zadovoljna s sostanovalci, povedala je: »Ne ni¢ me ne moti, motijo med edino sosede, ker

Jim morem vse 10-krat povedat, nic si ne zapomnijo.« (U 3)
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Tudi vecina sorodnikov je zadovoljnih z bivanjem njihovega sorodnika v domu.
Zadovoljni so z zaposlenimi, z oskrbo, s prostori, s hrano. Ena izmed sorodnic je Se
posebej izpostavila zadovoljstvo z vkljuCevanjem prostovoljcev: »Pa veste kaj mi je vsec
pri vas? To da imate tele prostovoljce iz srednjih Sol in da potem nekoga obiskujejo enkrat
tedensko in ga npr. peljejo ven ali se z njim pogovarjajo, Se vec¢ bi moglo biti tega. To mi je
pa tako vsec in zanimivo.« (M 44) Ena izmed sogovornic je predlagala $e dodatne storitve.
Tako je opisala svojo zeljo: »Tako, da tukaj Se opazam neko pomanjkljivosti, mogli bi imeti
Se nekoga, ki nam bi lahko ponudil, da bi se s takimi, ki so ves cas v postelji, ukvarjali in
Jjih vsak dan ven peljali.« (M 3) Ene izmed sogovornic pa je tudi povedala, da ni
zadovoljna z zaraCunavanjem dodatnih storitev, npr. z zaraCunavanjem balkona, ki ga ima
soba. Prav tako je to sorodnico zmotilo pogosto menjavanje delavk preko programa javnih
del, ki skrbijo za druzenje: »...medtem ko se javne delavke menjujejo, pri teh pa nisem cisto

pri vseh zadovoljna.« (R 3)

Ljudje z demenco v Zdravstveno negovalni enoti 1l so prav tako zadovoljni z zaposlenimi,
s sobo, s hrano, s prostori, teraso in z aktivnostmi, ki jih imajo na voljo. Tudi tukaj je ena
stanovalka povedala, da edino s sostanovalci ni zadovoljna: »Ne najboljse, ker me motijo

te sosede, ki so bolne in se nocejo z menoj pogovarjat.« (Z 1)

Tudi vsi sorodniki ljudi z demenco v Zdravstveno negovalni enoti Il so povedali, da so
zadovoljni z oskrbo, z zaposlenimi, s hrano, s prostori in z organizacijo dela. Sogovorniki
so povedali naslednje: »...sem zelo zadovoljen, ker smo imeli naso mamo prej ze v drugem
domu, tega ne bi izpostavljal v katerem, vendar lahko recem, da je opazna razlika v
oskrbi.« (J 2); »...Ze ko prides prvi¢ sem, v te prostore, je super, okolje je super.« (J 4);
»Res imam samo pohvale za delo na oddelku in za zaposlene na oddelku.« (3 8), »Meni se
zdi ta nacin organizacije, ki je tu na oddelku, tudi velikost skupine kar primerna. (K 38)«;

»Res je vso osebje v domu prijazno, nasmejano in sposStujejo ljudi, ki tu zivijo.« (L 4)

4.25 Predlogi za delo v prihodnje

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti I so povedali, da nimajo nobenih posebnih Zelja

za v prihodnje, edino nekoliko vec aktivnosti si Se Zelijo. Povedali so: »Je pa res, da se
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lahko Se vedno nas nabor aktivnosti izboljsa in tudi vedno delamo na tem, da pocnemo
raznolike stvari, da dopolnjujemo nase aktivnosti in to bomo tudi v prihodnje poceli.« (C
153) Prav tako si zelijo nekoliko vecji prostor, kjer bi bilo ve¢ prostora za gibanje: »Ja,
mogoce Se to, da bi imeli vendarle nekoliko vecji dnevni prostor, kajti ce imamo veliko
ljudi na vozickih, jih je tezko vse imeti v skupnem oz. dnevnem prostoru.« (D 26) Ljudje z
demenco v tem delu Doma so povedali, da si Zelijo ve¢ sprehodov. Sorodniki v tej enoti so
predlagali dodatne placljive storitve (»MozZnosti izboljsanja jaz vidim v tem, da bi nam
lahko ponudili, Se kaksno dodatno storitev, ki bi jo dodatno placali, in sicer to je to kar
sem vam ze v zacetku razlagala. Da bi imeli cloveka, ki bi lahko mojo mamo vsak dan
peljal ven in delal z njo.« (M 41); prilagojena porcija hrane posamezniku (»Hmm, rekla bi
pa le se to ... vi veste, ko je clovek Ze nekaj casa tukaj, veste koliko poje in z obzirom na to,
koliko poje, toliko naj bo na krozniku, kajti veste koliko hrane drugace ostane in je res
Skoda, da se toliko hrane zavrze.« (M 44); ve¢ sprehoda (»...mogoce na ta nacin, da bi jih
lahko Se veckrat peljali ven.« (P 40) in ve¢ druzenja na individualni ravni (»...da bi bili na
oddelku ljudje, ki bi prisli do ljudi v sobi, bi se usedli poleg postelje pa malce pokiepetali,

skratka nekdo, ki bi imel cas posedeti z njim in se z njim v miru pogovoriti.« (P41)

Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti II so izrazili Zeljo po ve&jem prostoru. Zelijo si
ve¢ kadra: »Pogresamo na primer to, da nas bi bilo vec, da bi jih lahko vsakodnevno
peljali na sprehod ali da jih lahko peljes pogledat dolocene stvari.« (C 31); »...bi bilo fajn,
da bi lahko oblikovali dve ali ve¢ skupin, npr. potekale bi na vecih koncih, da bi si
dejansko lahko stanovalec sam izbral, kaj bi danes rad pocel in zato definitivno potrebujes
vec kadra.« (C 32) Zelijo si prost izhod iz nadstropja: »Ja to, da bi bil sicer zavarovan oz.
ograjen prostor, samo da je prost izhod, torej, da lahko gre ven, kadarkoli Zeli in se tudi
vrne tedaj, ko si sam Zeli.« (B 45) Zaposlene si zelijo tudi ve¢ vkljuCevanja svojcev V
samem nadstropju in ve¢ vkljuCevanja fizioterapije in delovne terapije v nadstropju. Na
sploSno glede demence zaposleni menijo, da bi bilo dobro ve¢ govoriti o sami bolezni:
»...bi se moglo velik vec¢ o tem govorit, sploh iz tega razloga, da bi prepoznali dolocene
simptome in znake Ze dost hitro, bolj zgodaj, ker se v bistvu z samim prepoznavanjem,

veliko da narediti Ze na samem zacetku bolezni.« (C 69)

Ljudje z demenco v tej enoti so izrazili Zeljo glede tega, da bi imeli vecjo teraso, da bi ve¢

hodili na sprehode in ena sogovornica je povedala, da bi rada imela svojo sobo. Ena izmed
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sogovornica je tudi izrazila Zeljo, da bi imela boljse sosede: »Rada bi, da bi se med sosedi

bolje pocutila.« (Z7)

Sorodniki ljudi z demenco so predlagali ve¢ vkljucevanja delovne terapije in fizioterapija v
Klub svojcev. Zelijo si §¢ ve¢ predavanj: »To je bilo res krasno in tedaj smo tudi vsi
predlagali, da bi taksna in drugacna predavanja Se morali organizirati. Lahko recem, da
na podlagi le teh predavanj sem jaz spoznal, kaj je pravzaprav demenca, prej teh znanj
nisem imel in so mi bila ta predavanja res v veliko pomoc¢ pri premagovanju osebnih
stisk.« (L 41) Eden izmed sogovornikov je povedala, da si zeli ve¢ kraj$ih izletov v bliznjo
okolico: »No, enkrat je pa Sla zraven, ko so sli v mesto in je bila zelo zadovoljna in tudi
sam menim, da so lahko cisto dovolj ti kratki izleti tukajle v blizini, v mesto in podobno. To

se mi zdi zelo fino.« (L 49)

Fizioterapevtki v obeh enotah doma pogresata prostor za sprostitev: »...Se en prostor, da se
lahko tudi tisti, ki Zeli, lahko pociva, da ne rabi ravno it v svojo sobo, da bi imeli en tak
umirjen koticek na oddelku, za sprostitev.« (F 46) Delovni terapevtki predlagata, da bi
lahko v teh nadstropjih naredili ve¢ manjSih skupinic, ki bi bile to¢no prilagojene
posamezni stopnji demence. Prav tako si zelita vecji prostor in tudi nek manj$i prostor za
sprostitev. Zelita pa se tudi ve¢ vkljudevati v delo v nadstropju, vendar sedaj jima ¢asovno
to ni omogoceno. Socialna delavka predlaga supervizije za zaposlene v nadstropju:
»Mogoce jaz véasih opazim, da bi bolj zaposleni na oddelku rabili neko pomoc¢ — kaksno
supervizijo kot svojci. Mogoce bi potrebovali ve¢ pomoci oz. suporta, kajti pogosto so
zaposlene na oddelku lahko v stiski 0z. preobremenjene z vsemi vprasanji, kajti morajo biti
v suport tako ljudem z demenco kot tudi njihovim svojcem.« (H 47)

Socialna delavka si Zeli tudi bolj poglobljeno pripravo individualnih naértov: »Mogoce bolj
poglobljene individualne nacrte, no, tukaj se meni zdi skoz nas manjko.« (H 51) Predlaga
tudi ve¢ sprehodov v park oz. bliznjo okolico. Direktorica pove, da se bo $e naprej trudila

za omogocanje izobraZzevanj za zaposlene V teh nadstropjih, Zeli pa si tudi vecji prostor.
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5. RAZPRAVA

V Domu ob Savinji Celje ljudje z demenco zivijo v treh nadstropjih, kjer delajo po
principu gospodinjskih skupin. Nadstropja sem med seboj razlikujejo po tem, da v
Zdravstveno negovalni enoti II zivijo ljudje z napredujo¢o demenco, medtem ko v
Zdravstveno negovalni enoti I zivijo ljudje z zaCetno stopnjo demence. Tako lahko re¢emo,
da Dom ob Savinji Celje, deluje po segregiranem modelu obravnave ljudi z demenco.
Flaker et al. (2004: 88) so v raziskavi »Delo z dementnimi osebami — priprava modela
obravnave oseb z demenco« ugotovili, da takSen model obravnave zagotavlja vecjo
varnost; spodbuja in ohranja posameznikove sposobnosti, lastnosti; zaposleni se ne
menjujejo, torej je zaposlen stalen kader; prihaja do manj konfliktnih situacij med
stanovalci; veC je sodelovanja s sorodniki; prav tako je ve¢ sodelovanja med razli¢nimi

strokovnimi sluzbami.

Tudi v Domu ob Savinji Celje zaposleni povedo, da z ljudmi z demenco dela stalen kader.
Zaposleni navajajo Stevilne prednosti stalnega kadra, in sicer: ve¢ zadovoljstva med ljudmi
z demenco in posledi¢no tudi ve¢ zadovoljstva med sorodniki; bolj enakovreden odnos
med ljudmi z demenco in zaposlenimi; dobro sodelovanje med zaposlenimi. Ob tem pa
zaposleni poudarijo tudi to, da je za delo z ljudmi z demenco potrebna drugacna specifika
dela. Poudarjajo, da je pri delu z ljudmi z demenco pomembno prilagajanje, veliko
vzpodbujanja in motiviranja; umirjenost zaposlenih; potrpezljivost; sprejemanje njihove
resni¢nosti in preusmerjanje pozornosti; poznavanje biografije stanovalca; ter poudarjanje
aktivnosti, ki so jih radi poceli pred odhodom v dom. Mali et al. (2011: 68) govorijo ravno
o teh vrlinah. Pravijo, da so vztrajnost, potrpezljivost, prilagodljivost in strpnost pomembni
elementi dobrega odnosa z ljudmi z demenco. S pomo¢jo raziskovanja sem ugotovila, da
so v Domu ob Savinji Celje med zaposlenimi in stanovalci vzpostavljeni dobri medsebojni
odnosi, kajti zaposleni upostevajo vse elemente, potrebne za oblikovanje dobrih in

spostljivih medsebojnih odnosov.

Ugotovila sem, da se v delo z ljudmi z demenco vkljucujejo tudi druge strokovne sluzbe.
Tako so v delo z ljudmi z demenco vkljuCujejo fizioterapevtke, delovne terapevtke,
socialna delavka. Prav tako se v proces dela vkljucujejo prostovoljci in zaposlene preko

programa javnih del, katerih naloga je druzabnistvo.
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V Domu ob Savinji Celje razvijajo tako imenovano fototerapijo. Izdelali so fotoalbum, kjer
posameznik na enem mestu zbira fotografije, ki ga spominjajo na najpomembnejse
zivljenjske dogodke iz otrostva, mladosti, odrasle dobe in tudi zivljenja v starosti. Sama
menim, da je takSen fotoalbum odli¢na ideja, kajti s pomocjo le tega ¢lovek z demenco
ohranja svojo identiteto. Mali (2007 b: 120) navaja Kitwooda (2005), ki predstavi
ohranjanje identitete kot povezovanje posameznikove preteklosti s sedanjostjo, kar pa je za
ljudi z demenco pogosta tezava, saj ne zaznavajo svoje identitete v celoti in tukaj jim lahko

pomagajo fotografije, kajti fotografije ljudem z demenco povedo, kdo so bili in kaj so bili.

V Domu ob Savinji Celje zaposleni upostevajo Zelje in potrebe stanovalcev. To sem
izvedela tako od samih zaposlenih kot tudi od sorodnikov ljudi z demenco. Upostevanje
zelja in potreb se kaze v skupnem nacrtovanju urnika tedenskih aktivnosti, ki pa se seveda
po potrebi prilagodi dnevnemu pocutju stanovalcev. Prav tako se upoStevanje Zelja in
potreb kaze v Stevilnih ponujenih aktivnostih. Te aktivnosti so zelo raznolike: od kuhanja,
peke peciva, kreativnih delavnic, sprehodov, kratkih izletov, telovadbe, ogledov oddaj,
filmov, miselnih aktivnosti, pogovornih skupin ... Zelje ljudi z demenco pa upostevajo tudi

pri pripravi prehrane.

Vsi zaposleni v Domu povedo, da je pravilna komunikacija z ljudi z demenco zelo
pomembna. Poudarjajo, da je potrebno komunikacijo prilagoditi, prav tako je pri
komunikaciji potrebno uposStevati stopnjo demence, kajti pri napredujo¢i demenci je
zagotovo bolj pomembna nebesedna komunikacija kot besedna komunikacija. Pri besedni
komunikaciji zaposleni poudarjajo, da je pomembno, da je govor umirjen, da besede jasno
izgovarjajo, pomembno je tudi, da z ljudmi z demenco pazijo na ocesni stik, saj morajo

Cloveka, s katerim govorijo jasno videti in sliSati.

Vecina zaposlenih, ki delajo z ljudmi z demenco, se je udelezilo izobrazevanja, bodisi
izobrazevanja zunaj doma bodisi internega izobrazevanja v domu. Zaposleni so mi tudi
povedali, da Se sedaj sproti dopolnjujejo svoja znanja s pomocjo obiskovanja novih
predavanj, s pomocjo branja nove literature in s pomocjo ogleda oddaj na temo demence.
Vsi so imeli moznost udelezbe kak$nega izobrazevanja v okviru doma, nekateri pa so se
udelezili izobrazevanj samoiniciativno. Zelo pozitivno me je presenetil podatek, da so se

lahko zaposleni sami odlo¢ili, ali Zelijo delati z ljudmi z demenco ali ne, kajti vemo, da se
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vsak ne najde v tem delu. Ugotovila pa sem, da prostovoljci in zaposleni preko programa
javnih del, pred zacetkom dela z ljudmi z demenco niso delezni posebnih predavanj na to

temo, ¢eprav menim, da bi bilo zelo dobro.

Mali et al. (2011: 112) pisejo, da Stevilne raziskave kazejo na to, da se tudi formalni
oskrbovalci, torej zaposleni v domovih, ki delajo z ljudmi z demenco, pri svojem delu
srecujejo s tezavami. Avtorice navajajo, da se zaposleni sreCujejo predvsem s tezavami v
smislu neustreznih smernic za delo z ljudmi z demenco. To nepoznavanje pa vpliva, da se
oskrbovalci iz¢rpajo in njihovo delo ni tako u¢inkovito, kot bi moralo biti. Tudi sama sem
v Domu ob Savinji Celje spoznala, da se zaposlene pri delu z ljudmi z demenco soocajo z
razli¢nimi tezavami. Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti | se povedali, da jim je
vcasih tezko postaviti jasno mejo med delom v sluzbi in privatnim zivljenjem. Pravijo, da
glede na to, da ves Cas delajo z istimi ljudmi, se nanje navezejo in posledi¢no jim je tezko
ob kakr$ni koli izgubi. Zaposlene v Zdravstveno negovalni enoti Il pa so povedale, da so
najpogostejse tezave s sorodniki, ki tezko sprejemajo bolezen in zato zaposlene veliko Casa
porabijo za pogovore z njimi. Delovni terapevtki sta izpostavili tezavo v vzpostavljanju
zaupnega odnosa, ker se ne vsakodnevno vkljucujeta v aktivnosti V nadstropju, kjer Zivijo
ljudje z demenco. S pomocjo raziskovanja sem ugotovila, da sicer vsi zaposleni
poudarjajo, da sami poskrbijo za svojo razbremenitev, prav tako povedo, da imajo moznost
v okviru Doma dobiti oporo in pomoc, ¢e jo potrebujejo. Povedali so mi, da imajo moZnost
individualnega ali skupinskega pogovora z mediatorko, vendar jaz pogresam neko
kontinuirano obliko pomo¢i za razbremenitev. Kot so Ze sami zaposleni predlagali tudi jaz
predlagam, supervizijo, ki bi bila na voljo na primer enkrat na mesec, kajti vendarle se

zaposlene pogosto srecujejo s kakSnimi vprasanji, ki jih je dosti lazje reSiti skupaj.

Kljub vsem tezavam, s katerimi se soo¢ajo zaposleni pri delu z ljudmi z demenco, pa
zaposleni v Domu ob Savinji Celje poudarjajo tudi pozitivne uéinke tovrstnega dela.
Ugotovila sem, da zaposlenim delo z ljudmi z demenco predstavlja osebno zadovoljstvo in
osebno ucenje oz. ucenje za svoje zivljenje. O podobnih ugotovitvah, sicer za sorodnike
(torej neformalne oskrbovalce), vendar menijo Mali et al. (2011: 42), da podobno velja za
formalne oskrbovalce, da so pozitivni uéinki skrbi za ¢loveka z demenco naslednji:

poglobljen odnos, osebna rast in osebno zadovoljstvo.
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V Domu ob Savinji Celje imajo ljudje z demenco na voljo Stevilne aktivnosti: od
kreativnih delavnic; kulinaricnih delavnic; izletov; telovadbe; sprehodov; razli¢nih
gospodinjskih aktivnosti; miselnih iger; pogovornih uric; ogledov filmov, oddaj do
aktivnosti s psom ... Vse te raznolike aktivnosti so namenjene ohranjanju spomina;
ohranjanju samostojnosti pri opravljanju Zzivljenjskih aktivnosti, ki jih Se zmorejo;
aktivnemu prezivljanju prostega Casa; spodbujanju domacnosti, torej izvajanje aktivnosti,
Ki so jih bili navajeni od doma. V domu si prizadevajo, da je urnik aktivnosti ¢imbolj
stalen, torej da ni velikih sprememb, saj imajo ljudje z demenco radi ¢im bolj ustaljen
urnik dnevnih aktivnosti. Sorodniki ocenjujejo, da je dovolj aktivnosti in da so le te dovolj
raznolike. Ena izmed sogovornic je predlagala e ve¢ aktivnosti z zivalmi. Prav tako ljudje
z demenco pripovedujejo, da je dovolj aktivnosti. S pomo¢jo opazovanja sem prisla do
ugotovitev, da so aktivnosti prilagojene Zeljam stanovalcev z demenco, prav tako po
potrebi spremenijo dnevni nacrt aktivnosti, ¢e si ljudje to Zelijo. Vsak stanovalec ima tudi
moznost, da ne sodeluje pri aktivnosti, ki je nacrtovana, ¢e si on tega ne zeli. Tudi
fizioterapevtke in delovne terapevtke pripravijo aktivnosti, ki so l[judem z demenco vse¢ in
jih radi izvajajo. Med izvajanjem razli¢nih aktivnosti so ljudje z demenco videti sprosceni,

nasmejani, veseli.

Socialna delavka je povedala, da se trenutno najve¢ vkljucuje v delo z ljudmi z demenco
pred samim sprejemom in ob samem sprejemu ¢loveka z demenco v dom. Njena naloga je,
da pridobi prve informacije o ¢loveku z demenco, da le te informacije preda zaposlenim v
nadstropju, kamor je sprejet posameznik. Prav tako je njena naloga priprava biografije
¢loveka z demenco, ki jo nato zaposleni, ki vsakodnevno delajo s ¢lovekom, dopolnjujejo.
Ko je ¢lovek z demenco v domu, se po potrebi vkljuéi v proces pomoci ¢loveku z demenco
ali njihovim sorodnikom. Vse zaposlene ocenjujejo vliogo socialne delavke kot pomembno.
Pomembno vlogo socialne delavke vidijo pri pripravi poglobljene biografije stanovalca. V
Zdravstveno negovalni enoti I vidijo njeno vlogo tudi pri reSevanju sporov in konfliktov.
Vsi si zelijo ve¢ vkljuCevanja socialne delavke v delo z ljudmi z demenco, predvsem s
kaksnimi skupinskimi oblikami aktivnosti. Tudi sama socialna delavka bi zelela vec
vkljucevanja v delo z ljudmi z demenco, vendar trenutno tega zaradi pomanjkanja ¢asa ne
zmore. Prav tako sorodniki povedo, da so s socialno delavko najve¢ sodelovali pred

sprejemom in ob samem sprejemu. Nato s socialno delavko sodelujejo po potrebi.
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S svojimi aktivnostmi se v delu z ljudmi z demenco v vseh treh nadstropjih vkljucujeta tudi
delovna terapija in fizioterapija. Obe strokovni sluzbi se vkljuCujeta z izvajanjem
aktivnosti, ki so namenjene ohranjanju samostojnosti pri opravljanju vseh zivljenjskih
aktivnosti, tako na individualni kot na skupinski ravni. Predvsem za delovno terapijo so vsi
zaposleni izrazili Zeljo po vecjem vkljucevanju. Predvsem v Zdravstveno negovalni enoti Il
vidijo vlogo delovne terapije kot strokovno pomoc¢ pri nacrtovanju aktivnosti namenjene

ljudem z demenco.

Vsi zaposleni, ki se vkljucujejo v delo z ljudmi z demenco, si Zelijo dobrega sodelovanja
med razlicnimi sluzbami, kajti vsi se zavedajo, da je to ljudem z demenco v Korist. Si pa
vsi zelijo Se ve¢ sodelovanja, v Zdravstveno negovalni enoti II so izpostavili zeljo po
nadaljevanju timskih sestankov, ki so jih Ze imeli, vendar so jih zaradi Casovne stiske

prekinili.

Caginovi¢ Vogrin¢i¢ (2008: 79) pise, da je eno izmed najbolj pomembnih sodelovanj,
sodelovanje med druzino in domom za stare ljudi, kajti vedeti moramo, da druzinskih vezi
ne more nihée nadomestiti. Ce je torej to sodelovanje dobro, s tem varujemo starega
¢loveka oz. ¢loveka z demenco. Pomena dobrega sodelovanja s sorodniki se zavedajo tudi
v Domu ob Savinji Celje. Ugotovila sem, da zaposleni najve¢ sodelujejo s sorodniki preko
osebnih in telefonskih pogovorov. Torej veliko je individualnega sodelovanja, imajo pa Ze
v Zdravstveno negovalni enoti Il skupinsko obliko sodelovanja, ki ga imenujejo Klub
svojcev, prav tako v tej enoti izvajajo timske sestanke za posameznega stanovalca z
demenco, Kkjer sodelujejo tudi njegovi sorodniki. Kazejo se Stevilne pozitivne lastnosti
tak$nega sodelovanja — zaposleni so povedali, da se tako vzpostavlja bolj zaupen odnos. V
zdravstveno negovalni enoti I so zaposleni izrazili veliko zeljo po takSni obliki
sodelovanja. Sorodniki prav tako ocenjujejo, da med njimi in zaposlenimi tece odli¢no

sodelovanje.

Mali (2008: 90-95) pise, da je vloga sorodnikov pomembna skozi celoten ¢as bivanja
Cloveka z demenco v domu, vendar pa je najpomembnejSa ob prilagajanju Clovek na
domsko Zivljenje. Avtorica piSe, da so sorodniki pomembni pri ohranjanju socialnih stikov,
ki jih imajo ljudje zunaj doma. Sorodniki so tudi kljuCen vir informacij o ¢loveku z
demenco. Star ¢lovek si ob sebi zeli ¢loveka, ki ga ima za svojega in to je zagotovo eden

izmed sorodnikov. V Domu ob Savinji Celje vidijo vlogo sorodnikova ravno pri vseh
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opisanih vlog zgoraj. Pomembno se jim zdi, da sorodniki sodelujejo pri pripravi biografije
stanovalca z demenco. Prav tako opisujejo, da so sorodniki tisti, ki dajejo ljudem z

demenco obcutek domacnosti in prav njim ljudje z demenco potoZzijo, ¢e je karkoli narobe.

Zaposleni v Domu ob Savinji Celje pa opazajo tudi Stevilne stiske sorodnikov. V
Zdravstveno negovalni enoti I so zaposleni povedali, da pri sorodnikih opazajo predvsem
obcutek krivde, da je njihov Clovek z demenco v domu. Prav tako se sorodniki soocajo z
vprasanjem, ali svojega ¢loveka v Domu dovolj pogosto obiskujejo. Opazajo pa tudi, da
ljudje tezko sprejemajo bolezen in zaradi tega se soocajo s Stevilnimi stiskami. Tudi
zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti Il opazajo podobne stiske sorodnikov. O stiskah
sorodnikov piSe tudi Mali (2007 a: 42), ki pravi, da se sorodniki tudi po tem, ko gre ¢lovek
z demenco v dom, soocajo s stiskami, ki so povezane predvsem z obéutkom krivde, da
¢loveku z demenco niso mogli omogociti bivanja v domac¢em okolju. Stiske pa se Se

stopnjujo, ko sorodniki opazijo, da ¢lovek z demenco zelo pogresa dom.

V Domu ob Savinji Celje tako sorodnikom nudijo tudi razli¢ne oblike pomo¢i. Predvsem
najveckrat sorodnikom, pomagajo z individualni pogovori. V Zdravstveno negovalni enoti
Il pa imajo tudi tako imenovani Klub svojcev, kjer lahko sorodniki izpostavijo razli¢ne
stiske, dileme, vprasanja. Prav tako so v Domu organizirana razli¢na predavanja na temo
demence. S temi predavanji so bili sorodniki zelo zadovoljni, povedli so, da so zaceli
drugace gledati na bolezen. Na splosno so vsi zadovoljni s ponujenimi oblikami pomoc¢i, je
pa ena izmed sorodnic v Zdravstveno negovalni enoti I izrazila Zeljo po oblikovanju Kluba

svojcev, tudi v tem delu doma.

Zaposleni v Domu ob Savinji Celje opazajo, da so glavni razlogi za odhod ¢loveka z
demenco v dom za stare ljudi naslednji: utrujenost sorodnikov, ki skrbijo za ¢loveka z
demenco; neustrezna usposobljenost sorodnikov za oskrbo na domu in premalo storitev v
domacem okolju. Tudi sami sorodniki navajajo podobne razlogein in sicer pravijo, da so se
za to, da gre ¢lovek z demenco v dom odlocili zaradi preobremenjenosti in zaradi premalo
storitev v domacem okolju. So pa sorodniki povedali, da so ob odhodu ¢loveka z demenco
vV Dom dozivljali razli¢ne ob¢utke od obcutkov olajSanja, pomirjenosti do velike zalosti.
Hvali¢ Touzery (2009: 110-111) je v svoji raziskavi prisla do podobnih ugotovitev, kaj
sorodnikom manjka, da ne zmorejo oskrbe v domacem okolju. Sorodniki pogresajo

moznost krajSega oddiha; pogostejSo pomoc¢ patronazne sluzbe; ve¢ja dostopnost pomoci
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na domu; boljso informiranost glede oskrbe starega Cloveka; vecja moznost dnevnega
varstva; denarno pomo¢; sreCanja in izmenjavo izkusenj ljudi, ki tudi skrbijo za starega

¢loveka; podporo lastne druzine in priznanje drugih ljudi za opravljeno delo.

Sorodniki so pri svojih ljudeh opazili zelo razlicne prve znake demence. Pripovedovali so
mi o nenavadnem obnasanju, torej obnasanju, ki ni bilo znacilno za ¢loveka — zacelo se je
pozabljanje, zalaganje stvari in nato obtozevanje drugih ljudi, da so jim te stvari ukradli;
zmanjSanje zanimanja za kakrSne koli aktivnosti, tudi aktivnosti, ki so jih prej zanimale;
govorili so o tem, da so se ljudje izgubljali in tavali po ulicah; o tem, da so jim postavljali

ena in ista vprasanja, torej ponavljanje vprasanj, na katere so Ze dobili odgovor.

Sorodniki so zelo razlicno dojemali informacijo o tem, da ima njihov bliZznji demenco.
Sorodniki so mi povedali, da so najprej ob pojavu demence zaceli iskati informacije o tej
bolezni in o pomo¢i, ki jo lahko dobijo. Sorodnike so obdajali obcutki jeze in strahu.
Vecina vprasanih sorodnikov je pojav bolezni dozivela kot velik Sok, nekateri so zapadli v
osebno krizo, obcutili so preobremenjenost. Geiger (2012: 7-8) je v knjigi opisal svoja
obcutja, ki jih je dozivljal v prvi fazi demence pri njegovem ocetu, kot fazo paranja zivcev
oziroma fazo negotovosti in vznemirjenosti. Tudi Zeleznik (2012: 30) je svoja ob&utja o
spoznanju, da ima mama demenco, opisala kot prepletanje obCutkov jeze, krivde, nemoci,
strahu in lastne ogrozenosti. V raziskavi v Domu ob Savinji Celje sem ugotovila, da
sorodniki razli¢no dozivljajo spreminjanje odnosa med njimi in sorodniki z demenco.
Izkazalo se je, da nekateri ob napredovanju demence dozivljajo odtujenost, medtem ko
drugi z napredovanjem demence vedno bolj spostujejo svoje sorodnike. Mali et al. (2011:
68-69) pisejo, da so odnosi med napredovanjem demence odvisni od kakovosti odnosov
pred nastopom demence, prav tako pravijo, da se lahko nekateri odnosi v druzini z
napredovanjem demence izbolj$ajo. Prav tako sem v svoji raziskavi ugotovila, da vecina

sorodnikov ocenjuje, da imajo dovolj znanja o demenci, ter da ga po potrebi dopolnjujejo.

Razpravo zakljucujem z zadovoljstvom z bivanjem v Domu ob Savinji Celje tako ljudi z
demenco kot tudi njihovih sorodnikov in s predlogi za nadaljnje delo. Stanovalci z
demenco so zadovoljni s sobami, z zaposlenim, s hrano, s prostori in s ponujenimi
aktivnostmi. Malce nezadovoljstva kazejo edino z nerazumevanjem s sostanovalci. Tudi
sorodniki govorijo o zadovoljstvu z zaposlenimi, z vklju¢evanjem prostovoljcev, z oskrbo,

s prostori in tudi s hrano. Ena izmed sogovornic v Zdravstveno negovalni enoti | je
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povedala, da ni zadovoljna s pogostim menjevanjem zaposlenih preko programa javnih del.
Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti I si za v prihodnje zelijo vecji prostor za izvajanje
dnevnih aktivnosti. Ljudje z demenco v tem delu Doma si Zelijo ve¢ sprehodov, prav tako
si tudi sorodniki zelijo ve¢ sprehodov, ve¢ druzabniStva na individualni ravni, predvsem za
te stanovalce, ki so ve¢ina Casa v postelji; ter Se kaksne dodatne placljive storitve, kot je
npr. pedikura. Zaposleni v Zdravstveno negovalni enoti II si zelijo ve¢ kadra; vec
vkljuc¢evanja delovne terapije in fizioterapije v delo z ljudmi z demenco ter prost izhod iz
nadstropja, vendar vedo, da je tu dom omejen. Ljudje z demenco v tem delu doma so
izrazili zeljo po tem, da bi $li veckrat na sprehod in da bi imeli vecjo teraso. Sorodniki pa
so izrazili zeljo po tem, da bi zopet imeli kak$na predavanja na temo demence; krajse izlete
za stanovalce z demenco ter da bi se v Klubu svojcev vsaki¢ vklju€evale tudi delovne
terapevtke in fizioterapevtke. Delovne terapevtke in fizioterapevtke si Zelijo nek man;jsi
prostor za sprostitev, ter da bi imele dovolj velik prostor, kjer bi lahko delali v vecih
skupinah, torej da bi bile aktivnosti prilagojene stopnji demence. Socialna delavka si zeli
bolj poglobljeno pripravo osebnih naértov- ter predlaga supervizijo za zaposlene, ki delajo

z ljudmi z demenco.
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6. SKLEPI

e V Domu ob Savinji Celje zivijo ljudje z demenco Vv treh nadstropjih, kjer delujejo
po principu gospodinjski skupin. Med seboj se nadstropja razlikujejo po tem, da v
Zdravstveno negovalni enoti I zivijo ljudje z zacetno stopnjo demence, medtem ko
v Zdravstveno negovalni enoti II zivijo ljudje z napredujoco obliko demence.

e Z ljudmi z demenco dela stalen kader, torej se zaposleni ne menjujejo. Zaposleni
navajajo Stevilne prednosti stalno zaposlenega kadra.

e Za delo z ljudmi z demenco je potrebna drugacna specifika dela kot z ostalimi
stanovalci. Zaposleni so izpostavili naslednje pomembne elemente dela z ljudmi z
demenco: prilagajanje, veliko vzpodbujanja, motiviranja,  umirjenost,
potrpezljivost, preusmerjanje pozornosti, dobro poznavanje ¢lovekovega zivljenja.

e V Domu ob Savinji Celje so med zaposlenimi in ljudmi z demenco vzpostavljeni
dobri in spostljivi medsebojni odnosi.

e V delo z ljudmi z demenco se poleg stalnega kadra na posameznem nadstropju
vkljuCujejo Se delovna terapija, fizioterapija in socialna sluzba. Poleg teh
strokovnih sluzb se vkljuCujejo Se prostovoljci ter delavci preko programa javnih
del, ki skrbijo za druzabnistvo.

e V Domu ob Savinji Celje razvijajo fototerapijo.

e V Domu ob Savinji Celje zaposleni upostevajo zelje in potrebe ljudi z demenco.
Prav tako ima ¢lovek z demenco moZnost izbire.

e Zaposleni so pozorni na komunikacijo z ljudmi z demenco.

e Vecina zaposlenih, ki se pri delu srecuje z ljudmi z demenco, je §la ¢ez proces
1zobrazevanja, bodisi izven Doma ob Savinji Celje, bodisi je bila delezna internega
izobrazevanja v domu.

e Zaposleni se pri delu srecujejo z razli€nimi tezavami. Dom jim ponuja moZnost
razbremenitve, predvsem v obliki individualnih pogovorov z mediatorko, vendar
manjka kontinuirana oblika razbremenitve, npr. supervizija.

e Zaposleni poudarjajo tudi pozitivne uc¢inke dela z ljudmi z demenco.

e V Domu ob Savinji Celje potekajo Stevilne raznolike aktivnosti, ki SO namenjene

ohranjanju spomina; ohranjanju samostojnosti pri opravljanju Zivljenjskih
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aktivnosti, ki jih Se zmorejo; aktivnemu prezivljanju prostega ¢asa in spodbujanju
domacnosti.

Socialna delavka se vkljucuje v delo z ljudmi z demenco predvsem pred samim
sprejemom v dom, ob samem sprejemu, nato pa se vkljucuje po potrebi. Njeno
nalogo ostale sluzbe vidijo predvsem pri pripravi poglobljene biografije in pri
posredovanju v konfliktnih situacijah. Tako ostali zaposleni kot tudi sama socialna
delavka si zeli vecjega vkljucevanja v proces dela, predvsem s pripravo kak$nih
skupinskih oblik aktivnosti in s vkljucevanjem v timske sestanke.

Zaposleni v Domu ob Savinji Celje povedo, da sodelovanje med sluzbami dobro
poteka, vendar pa zelijo $e ve¢ sodelovanja.

Zaposleni s sorodniki sodelujejo predvsem na individualni ravni z osebnimi in
telefonskimi pogovori. V Zdravstveno negovalni enoti Il je vzpostavljen Klub
svojcev, torej tudi skupinsko sodelovanje. Prav tako so v tem delu doma
vzpostavljeni timski sestanki, ki so namenjeni nacrtu obravnave nekega
posameznika skupaj s sorodniki in vsemi sluzbami, ki se vkljucujejo v proces dela.
V Domu ob Savinji Celje zaposleni vlogo sorodnikov vidijo predvsem pri pripravi
biografije, kajti sorodniki ¢loveka z demenco najbolj poznajo. Prav tako vidijo
vlogo sorodnika v tem, da imajo ljudje z demenco ob sebi enega svojega, s tem se
pocutijo bolj varne.

Zaposleni v Domu ob Savinji Celje opaZzajo, da se sorodniki srecujejo s Stevilnimi
stiskami, predvsem z obc¢utki krivde, da njihovemu ¢loveku niso zmogli zagotoviti
oskrbe v domacem okolju.

Zaposleni sorodnikom nudijo Stevilne oblike pomoci, s katerimi so sorodniki
zadovoljni.

Razlogi za odhod ¢lovek z demenco v dom so razli¢ni, vendar tako zaposleni kot
tudi sami sorodniki navajajo podobne razloge za to: preobremenjenost sorodnikov;
premalo storitev v domacem okolju; neustrezna usposobljenost neformalnih
oskrbovalcev za oskrbo ¢loveka z demenco.

Sorodniki so pri svojih ljudeh prepoznali razli¢ne prve znake demence, od tezav s
spominom do spremembe osebnosti.

Vecina sorodnikov je ob postavitvi diagnoze dozivela Sok, obdajali so jih obcutki

jeze in strahu.
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Sorodniki zelo razlicno dojemajo spreminjanje odnosa med njimi in sorodniki z
demenco. Eni navajajo, da so se odtujili drug od drugega, drugi pa navajajo, da se
je njihov odnos poglobil.

Tako ljudje z demenco kot tudi sorodniki v glavnem navajajo zadovoljstvo z oskrbo

stanovalcev z demenco v Domu ob Savinji Celje.
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/. PREDLOGI

e Glede na to, da je v Zdravstveno negovalni enoti Il Ze organiziran Klub svojcev, in
da tak$na druzenja pozitivno vplivajo na dobro sodelovanje med sorodniki in
zaposlenimi, predlagam, da se tudi v Zdravstveno negovalni enoti | vzpostavi Klub
svojcev.

e Prav tako predlagam, da se v Klub svojcev vkljucijo tudi delovna terapija in
fizioterapija, ker na nadstropje prihajajo novi stanovalci in novi sorodniki in je
prav, da tudi oni dobijo informacije o tem, kako in na kakSen nacin se te sluzbe
vkljucujejo v delo s stanovalci z demenco.

e Sorodniki so bili zelo zadovoljni s predavanji, ki so bila organizirana v domu.
Predlagam, da se za vsako leto pripravi nabor razli¢nih predavanj na temo
demence, na katere bi bili vabljeni sorodniki stanovalcev z demenco. Predlagam
dva do tri predavanja na leto.

e 'V Zdravstveno negovalni enoti Il so vzpostavili tako imenovane timske sestanke,
na katerih so se razline strokovne sluzbe jasno dogovorile, kako obravnavati
posameznika, vendar so te sestanke zaradi casovne stiske opustili. Na podlagi tega,
kar so mi povedali zaposleni, predlagam da se ti timski sestanki vzpostavijo nazaj,
kajti na teh sestankih je moznost da si razli¢ne sluzbe med seboj predajo vse
posebnosti, ki so jih zaznale pri posamezniku. Predlagam, da se tudi v Zdravstveno
negovalni enoti | vzpostavijo tako imenovali timski sestanki, kajti tako bo
obravnava ljudi z demenco Se bolj prilagojena posamezniku.

e Timski sestanki so lahko tudi priloznost, da se za vsak mesec sluzbe dogovorijo,
kaksne aktivnosti bodo pripravile za teko¢i mesec, tako da bo ¢im manj ponavljanja
0z. da bo vsaka sluzba doprinesla svoja znanja v delo z ljudmi z demenco.

e Menim, da je zelo pomembna priprava poglobljene biografije 0z. poglobljena
priprava osebnega nalrta za posameznega stanovalca, kajti dobro poznavanje
¢loveka z demenco, je lahko v veliko pomoc¢ zaposlenim, ki se vkljucujejo v proces
dela. Predlagam, da se osebni nacrt naredi skupaj z vsemi strokovnimi sluzbami in
s stanovalcem z demenco oz. sorodnikom, Ce stanovalec zaradi napredovanja

demence tezko izrazi svoje zelje, na timskem sestanku v prvem mesecu sprejema.
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Predlagam, da se zaposlenim omogoc¢i kontinuirana obliko razbremenitve.
Predlagam supervizije, ker bi se tako sproti reSevale tezave, s tem pa bi se
zagotovila Se vecja kvaliteta dela.

Menim, da bi bilo dobro, da se vse prostovoljce in zaposlene preko programa javnih
del, ki se vkljuCujejo v delo z ljudmi z demenco, pred vstopom v proces dela s
stanovalci z demenco pripravi kaksno predavanje na temo demence, ter da se jih
tako opremi za delo s stanovalci z demenco.

Ena izmed sorodnic je predlagala vec¢ aktivnosti z Zivalmi.

Zaposlene v Zdravstveno negovalni enoti I si zelijo veé¢ji prostor za izvajanje
dnevnih aktivnosti.

V Zdravstveno negovalni enoti II si zelijo prost izhod v park. Zaradi same lokacije
nadstropja stanovalcev z demenco se sicer tako zaposleni kot tudi vodstvo zaveda
te potrebe, vendar je direkten izhod v park iz tega nadstropja neizvedljiv. Mogoce
bi bilo dobro v prihodnosti razmisljati o povecanju terase.

V Zdravstveno negovalni enoti Il si Zelijo ve¢ kadra, vendar se ob tem zavedam, da
je pri tem dom omejen z normativi. Zato predlagam Se ve¢ vkljuCevanja
prostovoljcev, ki bi lahko ljudi z demenco vodili na sprehode, saj si le tega
stanovalci z demenco zelo Zelijo.

Eden izmed sorodnikov je tudi predlagal organizacijo krajsih izletov. Predlagam
izlete, npr. po Celju, ogled razli¢nih znamenitosti ali obiske muzejev.

Glede sprejemanja demence pri sorodnikih sem ugotovila, da so sorodniki ob
postaviti diagnoze v velikem Soku oz. obdajajo jih razli¢ni strahovi. Prav tako se
tekom napredovanja demence pojavljala vedno nova vpraSanja in pogost razlog za
odhod v dom, ki so ga navedli sorodniki, je bil pomanjkanje oblik pomoc¢i na domu
in neustrezna usposobljenost za oskrbo v domacem okolju. Tako je za v prihodnje
resni¢no potrebno razmisljati o oblikovanju storitev v domac¢em okolju, ki bodo

prilagojene potrebam ljudi z demenco in tudi njihovim sorodnikom.
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9. PRILOGE

9.1 PRILOGA 1: Smernice za intervjuje

9.1.1 Smernice za fokusno skupino in za intervjuje z zaposlenimi v Domu ob Savinji

Celje

Osebni podatki

1.
2.

Oskrba
1.
2.

3.

o ks

9.

10.
11.
12.
13.
14.

15.

Spol:
Vase delovno mesto:

Na kaksen nacin se sreCujete z osebami z demenco na vasem delovnem mestu?

Kako je v vasem domu, Domu ob Savinji Celje, poskrbljeno za ljudi z demenco? (ali so integrirani
med ostale stare ljudi ali so segregirani na posebnem oddelku)

Ali so stanovalci z demenco delezni drugacne obravnave od splosne obravnave vasih stanovalcev, Ki
nimajo demence? Kaksne je oskrba ljudi z demenco?

Katere (posebne) metode dela z ljudmi z demenco uporabljate?

Koliko se pri delu z ljudmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V kolik§ni meri jih
upoStevate?

Ali v oskrbo ljudi z demenco vkljuéujejo kak$ne zunanje organizacije, sluzbe? Katere? Na kakSen
nacin se vkljucujejo?

Ali vkljuéujete prostovoljce? Na kakSen nacin jih vkljucujete? Na kakSen nacin izbirate prostovoljce
za delo z ljudmi z demenco? Kdo so prostovoljci za stanovalce z demenco?

Kako poteka vase sporazumevanje z ljudmi z demenco? Sledite kak$nim smernicam za
komunikacijo z ljudmi z demenco? Katere so te smernice?

Ali ste se, preden ste zaceli delati z ljudmi z demenco, udelezili kak$nega izobrazevanja? Kaksnega?
Vas je nato izobrazevanje poslal dom, ali ste se izobrazevanja udelezili samoiniciativno?

Kako oz. na kakSen nacin sedaj dopolnjujete oz. izpopolnjujete vase znanje o delu z ljudmi z
demenco?

Menite, da imate dovolj znanja o delu z ljudmi z demenco?

Kako ocenjujete vas odnos s stanovalci oz. z ljudmi z demenco?

Se pri delu z ljudmi z demenco, sreujete s kak$nimi tezavami? Kaj vam predstavlja najvecjo
obremenitev pri delu?

Ce se pri delu z ljudmi z demenco sredujete z obremenitvami. Na kakSen nadin poskrbite za
razbremenitev?

Kaj vam osebno pomeni delo z ljudmi z demenco? Kaj bi rekli, da so pozitivne plati dela z ljudmi z
demenco?

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1.
2.

3.
4,

Ali imate za delo z ljudmi z demenco organizirane kak$ne posebne programe?

Kaksne dejavnosti izvajate oz. kaksne dejavnosti so namenjene ljudem z demenco? Cemu so
namenjene te dejavnosti? Kdo jih izvaja?

Ali vam pri izvajanju le teh dejavnosti pomagajo kak$ne zunanje organizacije ali prostovoljci?

Ali pri nacrtovanju novih dejavnosti upostevate Zelje ljudi z demenco?

Vloge sluzb, ki sodelujejo pri oskrbi ljudmi z demenco

1.
2.
3.

Kdo vse oz. katere sluzbe se vkljucujejo v oskrbo ljudi z demenco?

Kako vidite vlogo posameznih sluzb, ki se vkljuCujejo v oskrbo stanovalcev z demenco?

Kako poteka vase sodelovanje med razli¢nimi sluzbami? Bi morda Zeleli kaj spremeniti v tem
sodelovanju?

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1.

Na kaksen nacin sodelujete s sorodniki ljudi z demenco?
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o s

~

Kako vi vidite vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu?

Ko pride sorodnik z demenco v dom, ali opazite da Zelijo biti sorodniki aktivni sodelavci pri oskrbi

¢loveka z demenco ali Zelijo biti le pasivni obiskovalci?
Kaksne oblike pomo¢i ponujate sorodnikom ljudi z demenco?

Menite, da bi sorodniki potrebovali Se ve¢ pomoci? Kaksne oz. na kakSen nacin bi jim lahko vi

pomagali?

Ali se pri delu srecate tudi s tem, da vam svojci povedo, zakaj so se odlocili, da pride njihov
sorodnik z demenco v dom za stare ljudi? Kaksni so ti razlogi za odhod v dom? Kaj vi menite,

kaksni so razlogi za odhod ¢lovek z demenco v doma za stare ljudi?

Zelje, predlogi

1.

Vasi predlogi za nadaljnje delo?

2. Kaj bi po vasem mnenju morali Se narediti za Se veCjo kakovost bivanja ljudi z demenco v vasem

domu?

9.1.2 Smernice za fokusno skupino in za intervjuje za sorodnike ljudmi z demenco, ki

Zivijo v Domu ob Savinji Celje

Osebni podatki

1.
2.
3.

Oskrba
1.

2.

P ow

o

Spol:
Sorodstveno razmerje z 0sebo z demenco:
Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje:

Kako ste zadovoljni z oskrbo vaSega sorodnika z demenco? Menite, da je oskrba dobra? Bi kaj Se
posebej izpostavili, morda pohvalili?

Se vam zdi, da se zaposleni v Domu ob Savinji Celje dovolj upostevajo Zelje in potrebe vasega
sorodnika? V kolik§ni meri upostevajo potrebe?

Menite, da prostori ustrezajo vagim sorodnikom? Bi karkoli spremenili v prostorski razporeditvi?
Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vasega sorodnika?

Kje morda opaZate pomanjkljivosti obravnave vasega sorodnika z demenco?

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1.
2.

Menite, da so programi dela oz. dejavnosti prilagojene potrebam vasega sorodnika?
Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za vasega sorodnika z demenco? Bi kaj
dodali oz. kaj pogresate v zvezi s ponudbo dejavnosti, ki jih ponuja dom?

Vloga sluzb, Ki sodelujejo pri oskrbi ljudi z demenco

1.

Kako vi vidite vlogo razli¢nih sluzb (socialno sluzbo, delovno terapijo, fizioterapijo)? Ste zadovoljni

z njihovim delom? Kaj vas morda moti, pri njihovem delu? Bi Zeleli karkoli spremeniti?

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1.
2.

w

Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?
Ali trenutno sodelovanje ustreza vasim predstavam o sodelovanju, ki ste jih imeli, ko je vas

sorodnik z demenco priSel v dom? Ali ste si morda sodelovanje predstavljali drugace? Kaj bi morda

spremenili?

Kaksne oblike pomo¢i vam pa za vas ponuja dom? Za vaso razbremenitev?

Ali vam ponujene oblike pomoci zadostujejo? Ali bi potrebovali Se ve¢ pomoci? Kaksne oblike
pomoci, bi morda Se potrebovali?

VasSe doZivljanje sorodnikove bolezni

1.
2.

3.

Kako ste prepoznali bolezen, demenco, vasega sorodnika?
Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedli, da ima vas bliznji
sorodnik demenco?

Na koga ste se obrnili po pomoc¢ ob pojavu bolezni? Ali ste takrat sploh dobili ustrezno pomo¢ oz.

pomoc, ki ste jo takrat potrebovali?
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Kaj se je vase zivljenje ob pojavu demence, najbolj spremenilo?

Kako pa se je spreminjal vas odnos s sorodnikom (kaksen je bil pred nastopom bolezni, kakSen ob

pojavu demence in kak$ne je danes oz. kako se je spreminjal va$ odnos tekom bolezni)?

Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo - demenco in njenimi posledicami?

7. Kaj je vplivalo na vaso odlocitev, da gre sorodnik v dom za stare ljudi? / Kaj je bil razlog za prihod
sorodnika z demenco v dom? Kaj bi potrebovali, da bi lahko sorodnik z demenco ostal doma?

8. Kako bi opisali vasa obc¢utja ob odhodu vasega sorodnika v dom?

ok

e

~

Zelje, predlogi
1. Kaj menite, kako bi lahko v domu $e izboljsali oskrbo in s tem prispevali Se k vecji kvaliteti
zivljenja vasih sorodnikov z demenco v Domu ob Savinji Celje?

9.1.3 Smernice za intervjuje z l[judmi z demenco

Osebni podatki
1. Spol:

2. Cas bivanja v domu:
3. Stadij demence:

Oskrba

Kako ste zadovoljni z oskrbo v domu?

Kaj vam je v§e¢? Kaj vas moti?

Kako se razumete z zaposlenimi? Ali se z vsemi zaposlenimi razumete enako?
Kako so vam vsec prostori?

Bi kaj spremenili v teh prostorih?

Kaj bi vam Zivljenje v domu $e polepsalo oziroma popestrilo?

ouhkwhrE

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco
1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
2. Kako ste zadovoljni s ponujenimi dejavnostmi oz. aktivnostmi?
3. Katerih aktivnosti bi si najbolj zeleli?

~

Zelje, predlogi
1. Povejte, kaj si zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?
2. Kaj sedaj najbolj pogresate?
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9.2 PRILOGA 2: Transkripcija pogovorov z zaposlenimi

9.2.1 Fokusna skupina 1 — zaposleni v nadstropju za demenco v Zdravstveno

negovalni enoti Il (Fokusna skupina A)

Osnovni podatki:
Datum izvedbe fokusne skupine: 10. 04. 2015
Stevilo udelezencev: 4

Oskrba

1. Na kak$en nacin se sre¢ujejo z osebami z demenco na svojem delovnem mestu?

»Z ljudmi z demenco se srecujemo v prvem kontaktu, kajti delamo na oddelku za poostren nadzor in delamo z
ljudmi, ki imajo obolenje demence. (1)«

»Me imamo prvi stik s stanovalci z demenco, delamo na oddelku s poostrenim nadzorom. (2)«

2. Ali pri svojem delu uporabljate posebne metode dela z ljudmi z demenco? Kaksne so te metode?
»Predvsem nase delo poteka z empatijo, s preusmerjanjem pozornosti (3) se ogromno stvari lahko resi.«
»Delamo umirjeno (4)«

»Da tako, stvari na oddelku morajo potekati umirjeno, po njim znanem vrstnem redu. (5)«

»Pri svojem delu moramo slediti vrstnemu redu (6), ne smemo preskakovati. Tako mora biti za njih vse enako
(7), skoraj vsak dan mora biti enak prejsnjemu dnevu.«

»Jaz bi rekla, da potrpljenje (8) je bozja mast.«

3. Koliko se pri delu z l[judmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V kolik$ni meri jih upostevate?

»V koliksni meri upoStevamo njihove potrebe, poglej poskuSamo jih upostevati maksimalno (9), ampak glede
na to, da sva véasih samo dve na oddelku z 21-imi ali pa 19-imi stanovalci, pac véasih malce kompenziramo
stvari (10). Zal.«

»Res zal, veckrat zaradi kadra tega ne zmoremo (11).«

4. Ali se v oskrbo ljudi z demenco vkljuéujejo kaks$ne zunanje organizacije, sluzbe?

»Vkljucuje se Soncek (12), prihajajo prostovoljci iz drustva in vozijo nase stanovalce na sprehode. Prihajajo
tudi prostovoljci srednje zdravstvene Sole, dijaki (13).«

»Pa javna dela (14), ki so letos Zal nekoristna.«

5. Kako poteka vase sporazumevanje s stanovalci z demenco?

»Vedno umirjen nacin govora (15), ceprav vcasih pri njih moras tudi malce povzdignit glas, zato ker so
nekateri npr. naglusni. (16) Pri nekaterih pa mores mogoce povzdignit glas zato, da jim naglasis, da se nekaj
dogaja (17), da pridobis njihovo pozornost. Drugace pa gestikuliramo (18), véasih tudi napisemo na list
papirja (19), da razumejo. Skratka, glej, treba je biti fleksibilen (20), treba se je prilagajati njihovim Zeljam,
potrebam. (21)«

»Jaz mislim, da je najpomembnejsa fleksibilnost (22).«

6. Ali ste se preden ste zaceli delati z ljudmi z demenco, udelezili kakSnega izobrazevanje?
»Ja, jaz mislim, da ene 6-krat. (23)«

»Jaz manj. (24)«

7. Ali vas je na to izobrazevanje poslal dom ali ste se tega izobrazevanja udelezile samoiniciativno?

»Dom (25) in jaz sem tudi sama hodila na razne predavanja (26). Dom mi je ponudil izobraZevanje prva o
demenci (27), o vrstah demence, o moznih pristopih negovalca do naSega stanovalca z demenco. To
izobrazevanje je potekalo tako, da sme bila na seminarju, ki je trajal 3 dni (28). Jaz sem Ze v nasi hisi 21 let
in v tem casu se je razvrstil, kar nekaj izobrazevanj na to temo (29). Tudi zdaj hodim na primer na dvoletno
izobrazevanje o kongruentno odnosi negi (30) in je tudi na tem izobrazevanju demenca ena izmed vodilnih
tem na tem izobrazevanju, zato ker ljudje bolje cutijo kot oni razumejo. Se pravi, da v bistvu kongruentna
odnosna nega dela na tem, da clovek cuti, obcuti in da ga ti kot negovalec poznas in vzpodbujas njegove
pozitivne impulzue, da poznas njegovo biografijo.«
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»Jaz pa na ta dveletna izobrazevanja ne hodim (31), hodim pa na izobrazevanj, ki so krajsa (32), so pa
pogosta. Jaz sem prisla preko javnih del na to delovno mesto in sem se na to po zakljucku opravljanja javnih
dela kar tukaj zaposlila, nisem $la skozi nobeno posebno izobrazevanje pred zaposlitvijo« (33).

8. Ali ste se za delo na tem oddelku odlocile same ali ste bile na ta oddelek razporejene?

»Pri meni je bilo tako, da mi je to zavod ponudil (34), kajti sem, na ta oddelek sem prisia preko javnih del,
potem pa sem ostala na tem oddelku.«

»Mene je pa povabila gospa direktorica (35), to pa za to ker sem prej delala 17 let na terenu, pa 2 leti Se na
drugih oddelkih. Glej, glede na to, da je stvar na terenu zelo dobro tekla, da so bili dobri feedbeck-i sem bila
pac povabljena na delo na oddelku za demenco (36). Torej tukaj, kjer sem zdaj.«

9. Na kaks$en nacin sedaj dopolnjujeta svoja znanja?

»Ja, hodimo na raznovrstna izobrazevanje. (37)«

»Ja, izobrazevanje (38), branje literature (39), predavanja zdruZenja Spomincica (40) in tudi branje
casopisa, ki ga izdaja le to zdruzenje (41)in so clanki zelo dobro napisani. Vcasih se najde tudi kaksna dobra
oddaje na televiziji (42) na to temo.«

10. Menite, da imate dovolj znanja za delo na tem oddelku?

»Hmm, tako je, inovitete naprimer, vsak clovek je individum in dejansko je do vsakega cloveka posebej,
potreben poseben pristop in tako véasih kaksno izpopolnjevanje ali kaj podobnega o tem nikoli ne skodi.
Prav tako kaksen nov pogled imam pomembno vlogo (43), torej, da izves kaj o njem. Ali na primer vedenje
zakaj pride do demence (44), to je Se vedno vse skupaj zelo v megli. Evo tukaj, na teh podrodjih bi se Se dalo
kaj podkrepiti nase znanje.«

11. Kako ocenjujete vas odnos z ljudmi z demenc0?

»Jaz mislim, da je vec kot korekten (45).«

»Odlicen. (46)«

»Vec kot korekten (47). Glej, tako je, véasih res pride do navzkrizij, moras imeti potrpljenje.«

»Potrplienje res potrebujes veliko (48) in Se enkrat veliko.«

»Potrpljenje potrebujes (49) zato, ker ponavijas besede, stavke, navodila. Vendar res menim, da je nas 0dnos
do ljudi dober (50) in korekten odnos. (51)«

12. Se pri svojem delu sreCujete s kakSnimi tezavami?

»Predvsem je tezava agresija (52), npr. z l[judmi ki so zZiveli doma in so bili tako navajeni na svoj nacin
zivljenja in zdaj jim je tezko in mi se jim poskusamo c¢im bolj prilagoditi in jim dovolis njihov nacin Zivijenja
in to nas lahko moti. Najvecji problem je dejansko s svojci, ker ne poznajo teh stvari ali pa si mislijo, da
dovolj poznajo svojega svojca in nolejo razumeti, da se jim npr. starsi spreminjajo, da so bolezni, da so
problemi. (53)«

»Moti me, ker so nekateri svojci bolj pametni kot mi. (54) Pa ne, da niso oni bolj pametni kot mi, vendar
mogli, nam bi prisluhniti, da bi jim lahko mi razloZili, zakaj gre in da se svojec spreminja, kajti mi vedno
prisluhnemo njim.«

13. Kaj vem predstavlja najvecjo obremenitev pri delu?

»V bistvu je to, kar smo Ze govorile, svojci in njihova prevelika pricakovanja, ker ne razumejo, da bolezen
napreduje ali pa da svojci sprejmemo sploh to, da bolezen je.«

»Ter, da bi svojci razumeli, da bolezen napreduje na slabSe in se ne izboljsuje. (55)«

14. Na kaksen nacin poskrbite za razbremenitev?

»Ja, jaz se najbolj sprostim na brabintonu (56), grem ravno danes. Drugace pa v okviru sluzbe imamo
moznost iti na teraso in zaliti roze (57). Smeh. Najbolj te razbremeni 90 % ljudi, ki so zadovoljni (58) in se
ne obremenjujes s tistimi 10 % ali Se manyj, ki niso zadovoljni z nasim delom. In to ti je v potrditev, da dobro
delas in da je z nekom, temi manjsimi odstotki ljudi, problem v njih in ne v tebi.«

15. Kaj osebno za vas pomeni to delo, na oddelku s povecano pozornostjo oz. delo z ljudmi z demenco?

»V prvem planu je za mene predvsem preZivetie (59) in da spoznas, da je treba v Zivijenju Ziveti. (60) Tudi iz
njihovega vedenja marsikaj lahko razberes in pol tako ves, kakSne napake clovek v Zivijenju ne bi smel
narediti. (61) Veliko se od njih tudi naucis. (62)

»Za mene je pozitivno to, da si lahko z ljudmi (63) in se z njimi pogovarja$ in izvaja$ razne aktivnosti,
medtem ko na ostalih nepokretnih oddelkih tega ni. (64) Tako, da za mene je to pozitivno pri delu na oddelku
za ljudi z demenco.«

95



»Jaz se veliko bolj spostujem (65), ker s tem dobim potrditev, da zmorem, ker so tu pri delu zagotovo izzivi
(66). Tu ni delo monotono, vsak dan se zgodi kaj nepricakovanega. (67)«

»Tudi meni je super to, da je delo raznoliko (68), vsak dan kaj drugega in delo torej ni monotono. Vedno
lahko poskusa z novimi prijemi oz. pristopi pri delu. (69)«

»Tu je res zelo razgibano delo in zelo hitro mine delovni dan. (70)«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Kaksne dejavnosti izvajate na oddelku?

»Hmm, tega je ogromno, imamo raznovrstne miselne igre (71), od tega da jim mi pripravimo crke, oni pa
sestavljajo besede. Potem naredimo dve skupini, ki tekmujejo med sabo (72), da jim je bolj zanimivo.
Uporabljamo tablo, in sicer da jim na tablo nariSemo stvari in oni ugibajo, zakaj se gre, kaj je narisano (73).
Potem ugibajo npr. kaj spada skupaj in kaj je motec predmet v neki skupini predmetov. Miselne igra je tudi
ta, da med crkami izbirajo besede, probajo ven razbrati, katera besede se skriva med temi ¢rkami, ce bolj
prakticno povem, imas crke in med temi crkami se skriva beseda. Imas neke crke in vmes je beseda slon .«
»Torej cimbolj jih poskusamo miselno aktivirati, da spodbudimo njihove sive celice, kolikor je seveda
mogoce (74) in da se osredotocijo na neko stvar.«

»Popoldne veliko telovadimo (75), pomagamo si z baloni ali stvarmi, ki so jim privlacne. Pricaramo jim,
domace vzdusje, s tem ko pecemo, pripravijamo kompot, cezano, puding (76). Probamo tako narediti, da oni
sami delajo, npr. izdelujejo rogljicke ali pa iz testa izrezujejo pecivo z modelcki, da piskote sami posladkajo
(77). Tudi risali smo Ze na piskote, glej res pocnemo raznovrstne stvari, zemljice izdelujemo, kruh pecemo.
»In res se trudimo, da sami sodelujejo, seveda ob nasi pomoci. (78)«

2. Cemu so namenjene te dejavnosti?

»Namenjene so temu, da se oni pocutijo koristne (79), da oni vidijo da zmorejo (80), da oni uporabljajo svoje
miselne procese, da dobijo oblutek, da se zmorejo zbrati za 15 ali 20 minut 81), toliko, kolikor traja
delavnica.«

3. Kdo vse izvaja aktivnosti na oddelku?
»Poleg nas (82), pride Se fizioterapevtka (83) in tudi delovna terapevtka (84). Neki casa je hodila tudi
prostovoljka (85), ki je izvajala delavnice.«

4. Ali pri nacrtovanju teh dejavnosti izhajate iz potreb vasih ljudi z demenco?

»Vedno, ker jih tudi povabimo (86). Torej aktivnosti ne izvajano prisilno, ampak jih povabimo (87) in tistemu
ki to odgovarja dela, tistemu ki to nekako ne ustreza ali ni zmozZen tega poceti pa smo opazujejo. Se pa tudi
tem, ki jim nekaj ne ustreza individualno posvetimo, ce je seveda cas. (88)«

5. Bi si Se zelele izvajati kaksne dejavnosti, pa vam je to kadrovsko oz. prostorsko ni izvedljivo?

»Ja, zelimo si prost izhod ven, na zelenico ali v park (89). To bi bilo idealno za demenco.«

»Glej prost izhod, da lahko gredo oni ven (90), ker se tukaj véasih pocutijo otesnjeno.«

»Torej potrebovali bi vecji prostor za sprehajanje, da bi lahko clovek Sel sam ven (91), da bi imeli ograjen
prostor, da bi se lahko nekdo brez skrbi sam sprehajal in seveda tudi toliko casa, kolikor bi si Zelel «

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Katere sluzbe se pa vse vkljucujejo v delo na oddelku za ljudi z demenco?
»Ja, poleg omenjenih fizioterpije in delovne terapije, se vkljucuje tudi socialna sluzba.«

2. Na kaksen nacin ve vidite vlogo teh sluzb?

»Pri socialni sluzbi je zelo dobro, da se vkljucuje s tem, da pripravi biografijo (92), ki je brskanje po
Clovekovi preteklosti. Kajti res kot ti ve¢ poznas, vec ves in bolj smiselno delujes pri cloveku (93), ga npr. ne
spomnis na stvari, ki so ga prizadele, ki so bile travmaticne za njega, ampak probas izhajat vedno iz tistih
lepih in dobrih stvari. Pomembno je tudi, da pozramo njihovo socialno mrezo z okoljem. Za mene je izredno
pomemben svojec, da imamo stik s svojcem in da nam svojci zaupajo, to je noro pomembno. Mogoce bi
mogla biti vecja frekvenca , kaksSnih novitet, da bi se bolj, ne vem ce me razumes. To da bi se veckrat srecal,
da bi imeli veckrat kaksne sestanek, da bi se veckrat dogovoril v kateri smer in na kaksen nacin bomo deli z
stanovalcem. (94)«

»Viogo delovne terapije, hmm, dobro bili bilo, da glede na to, da nam zmanjka casa, zato da bi nacrtovale
dogajanje na oddelku (95). Mogoce bi bilo fino, de nam bi delovna terapija kaj pripravila ali nam dala kakso
zamisel, tu manjka tega (96)«
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»FEizioterapevtka ful lepo sodeluje (97), sej, glej, delovna terapija tut ful lepo sodeluje (98), ampak mogoce bi
rabl mal ve¢ suporta s te strani, ker mi nimamo dovolj ¢asa za te stvari, dejavnosti, da bi si pripravil. Potem
pa imamo tako norijo na oddelku.«

3. Kako vidite sodelovanje med vsemi sluzbami? Menite, da dovolj sodelujete, bi si kaj zelel spremeniti?
»Glej, mislim, da je na vseh podrocjih kadra premalo, ne vem jaz pac tako to vidim z mojimi ocmi, da pri
demenci bi na pet ljudi mogu biti en negovalec in to bi pa bilo potem idealno, da bi se jim res lahko posvetil,
da bi res lahko z njimi delal, da bi jih res lahko spoznal.«

»Tudi tako jaz vidim.«

»Sej to je res iluzorno, vendar jaz pac tako vidim te zadeve.«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete s svojci?

»Ne vem, poklicejo po telefonu (99), pridejo osebno sem, se z njimi pogovorimo (100). Imamo sestane z
njimi, lahko se obrnejo na ambulanto, lahko se obrnejo na glavo sestro (101). Glej oni imajo vse poti
odprte.«

2. Kako vi vidite njihovo vlogo?

»Oni imajo noro veliko vlogo. (102)«

»Oni imajo zelo pomembno vlogo. (103)«

»Ce oni zaupajo, veliko bolj zaupajo nam tudi ljudje, ki so tukaj na oddelku. Ce je svojec zadovoljen, ce ne
goji dvomov do neke skupine ljudi, ki skrbijo za njihove svojce, potem je njegov je njegov ali oce, ali mama,
stric, teta tudi le ta veliko bolj pomirjen. Tako je veliko laZje sodelovanje. (104)«

3. Pa ve kot zaposlene na oddelku vidite vlogo svojcev kot pasivnih obiskovalcev ali v vlogi aktivnih
sodelavcev?

»Ce bi_se aktivno vkljucevali, po moji logiki, bi bili oni bolj zadovoljni, ker bi nekaj naredili za svoje
sorodnike (105). Pa Se to, ko se vcasih vprasajo, ¢e naredijo dovolj ali ne, pa imajo slab obcutek, ker pridejo
pa jih pogledajo, pa se poslovijo (106). Po moje bi bili oni pomirjeni, pa pomiril bi se, ker bi videli, kaj se
dogaja z njihovimi svojci (107), npr. héerka od gospe M. je prisla na obisk in so ravno takrat izdelovali
piskote in glej zjokala se je in rekla, nisem vedla, da moja mama se dela piskote. Svojci od gospe R. so tudi
izredno zadovoljni, pa ona nic¢ ve¢ ne zmore nic¢ vec¢ poceti v nasi skupini, ampak vejo, da je za gospo zelo
dobro poskrbljeno.«

»Ja, to je res, tudi ce je v sobi, skrbimo, kot da bi bila tukaj v skupini, Ker voha ko se pece pecivo, dobi kos
peciva, ne tudi to vzdusje.«

»Da, dobro je da so vkljuceni, ceprav se tudi zavedamo, da vec ko se jih bo vkljucevano, na razlicne nacine,
razlicno bodo to dojeli in bomo posledicno s tem lahko tudi ve¢ problemov. Ne ker nekateri ne bi razumeli,
da nekomu ponudis neko dejavnost, da ce jo ne sprejme, mores biti pripravljen na to zavrnitev, mores biti
pomirjen, in se ne smes pocutiti krivega ali pa nesposobnega za to. Ker nekdo ni zelel sprejeti tega. Mores
res razumeti to bolezen.«

4. Kaksne oblike pomoci pa ponujate svojem na vaSem oddelku?

»Ponujamo jim pogovor (108), vedno so jim vrata odprta. Tudi srecanja — Klub svojcev (109) npr. so izredno
dober nacin, ker se lahko pogovorijo in vidijo, za kaj se gre . Svojci se lahko udelezijo raznih predavanj
(110), ki se izvajajo tu, prav o demenci. Da se jih osvesca (111), da se jih obvesca da so del procesa. (112)«

5. Menite, da  bi  svoji  potrebovali Se  ve¢  vasega  suporta, in  podpore?
»Pri nekaterih ja, pri nekaterih pa ne (113). To je spet tisti manjsi procent. Se mi zdi da ljudje ki pridejo v
naso skupino in vidijo nase delo in so ga pripravljeni videti. Tisti, ki so pripravljeni videt in pripravljeni
spostovati delo in ki vejo kaj o bolezni.«

6. Kaj vi ocenjujete, da so glavni razlogi, da pridejo ljudje z demenco v dom?

»Jaz sem delal 17 let na terenu in zelo dobro vem za te stvari. In jaz vem, da nekateri so sami toliko
ozaveSceni, da se zavedajo, da dejansko so breme nekomu, ki hodi v sluzbo in ne morejo vec poskrbeti zase.
(114) Potem nekdo, ki je neveS¢ ali ki nima pristnih stikov s svojim starSem .(115) Glej ne more potem
pricakovat stars, da bo pa za njega super fajn poskrbljeno. Jaz sem na terenu to dozivela , ko hci ni Zelela
skrbeti za svojega oceta, ker ona od njega v mladosti ni nic¢ dobila, ne ljubezni, ni imela nobene navezanosti
na njega.«
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»Pogosto je to, da doma niso sposobni skrbeti za njega (116). Pa tudi, da se ne bodo cutili odgovornega zanj
(117), pa ga rajs dajo v dom in ker bo tam za njih bolje poskrbljeno .«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Predlogi za nadaljnje delo?

»Ja, jih je kar nekaj, manjka prav stvari, da bi bilo optimaino.«

»Trenutno je prostorska stiska (7118), ne ker ce nas je tule zdaj 21 plus osebje je kar prostorska stiska, ker
ogromno ljudi ima hoduljo, rolatorje, vozicke in je res trema imeti prostor prilagojen njim.«

»Ja, da bi bil vedji prostor in da ti je prirocen. (119)«

»Hkrati more biti prilagojeno tudi njim, stanovalcem. (720)«

»Kader (121)«

»Ja, kader (122) res. Ja glej Ce jih imas osem ali pa devet, da se zgodi ta zgodba, pa to je noro. To sedaj ne
mores za druga skrbet kot za njihove fizicne potrebe. Pa Se to vcasih ne sfolgas. Dejansko za njihove fizicne
potrebe, da so hidrirani, da so nahranjeni, da so urejeni, da so cisti, da jih pospremis na WC in to je to.«

9.2.2 Fokusna skupina 2 — zaposleni v nadstropju za demenco v Zdravstveno

negovalni enoti Il (Fokusna skupina B)

Osnovni podatki:

Datum izvedbe fokusne skupine: 08. 05. 2015
Stevilo udeleZencev: 4

Oskrba

Glede metod dela s stanovalci z demenco ste mi povedale, da uporabljate empatijo, uporabljate preusmerjanje
pozornosti, delate umirjeno. Potem je pomembno pri ljudeh da uporabljate stalen oz. ¢imbolj enak
vsakodnevni urnik, uporabljate ¢im manj sprememb. Delati je potrebno potrpezljivo.

»Dodal bi Se to, da moramo umirjeno govoriti (1). Prav tako je pomembno, da govorimo bolj potiho (2), ce
pa ne gre pa malce povzdignes glas, da pridobis njihovo pozornost (3).

Ja, pa pomembno je Se dobro poznavanje biografije cloveka (4), da sledis tistemu nacinu Zivljenja.«

Glede upostevanja zelja in potreb ljudi z demenco sem ugotovila, da upostevate potrebe stanovalcev 0z. se
morate pri upoStevanju prilagajati zaradi pomanjkanja kadra. UpoStevate tudi Zelje, glede vkljucevanja v
aktivnosti, vendar tudi tukaj se morate prilagajati kadru.

»Ja, 10 je res, kolikor zmoremo, se trudimo da upoStevamo Zelje in potrebe stanovalcev (5)«

Sodelujete z drugimi organizacijami kot so drustvo Soncek, dijaki srednje zdravstvene Sole in javni delavci.
Se kdo?

»In seveda tudi drugi prostovoljci (6). In tudi Sozitje (7). 1z SoZitia hodijo prostovoljci (8) enkrat do dvakrat
Na mesec ob sobotah in jih peljejo na sprehod in tudi na kavo. In to je za njih res veliko dozivetje. Kajti zunaj
so 2 do 3 ure. Teh prostovoljcev pa je 6 do 7. Je pa odvisno, koliko stanovalcev peljejo ven, enkrat pelje vsak
svojega stanovalca, véasih pa tudi dva prostovoljca peljeta enega stanovalca. Peljejo tudi te na vozickih.«

Na kaksen nacin pa izbirate prostovoljce?
»Prostovoljce izbira socialna sluzba (9). Mi se ne vkljucujemo v ta izbor (10).«

Sporazumevanje s stanovalci z demenco poteka tako, da uporabljate umirjen govor, v¢asih je potrebno
povzdigniti govor, zaradi zdravstvenega stanja, ker npr. ne sliSijo ali pa zato, da pridobite pozornost, da se
nekaj dogaja. Uporabljate tudi gestikulacijo, v¢asih tudi kaj zapiSete na list papirja. Pri sporazumevanje je
potrebno uporabljat fleksibilnost in se prilagajat Zeljam in potrebam stanovalcem.

Ena zaposlena je opravila ze 6 izobrazevanj, druga manj kot Sest. Izobrazevanje vam je ponudil dom, kot tudi

neka predavanja ste se udelezile samoiniciativno. Ena se je udelezila tri dnevnega izobrazevana, prav tako se
sedaj udelezuje izobrazevanja o kongruentni odnosni negi. Medtem ko druga tega izobraZevanja ne obiskuje.
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Druga se je udelezila krajsih izobrazevanj. Ena ni imela nobenega izobrazevanja pred zaposlitvijo na tem
oddelku. Eni je ponudil dom zaposlitev na tem oddelku po opravljenem programu javnih del, ena pa je bila
povabljena na ta oddelek. Svoje znanje pa dopolnjujete z izobrazevanjem, branjem literature, predavanji
zdruzenja Spomincica, s branjem ¢asopisa, ogledom oddaj na televiziji. Pomanjkljiva znanja pa so predvsem
na podrocju vedenja, zakaj pride do demence in primanjkljaji znanja so tudi na podrocju novih pogledov na
demenco.

Ve vidite odnos z ljudmi z demenco kot korekten, odlicen. Za dober odnos je potrebno veliko potrpezljivost.

Tezave pri vaSem delu pa so, da se pri nekaterih stanovalci pojavlja agresija in pa teZave z prevelikimi
pric¢akovanji sorodniki ljudi z demenco.

»Tu lahko recem, da sorodniki niso taksna tezava, se vse umirja. To sodelovanje s svojci je odvisno od
stanovalca, kajti sorodniki potrebujejo nekaj casa, da se sprijaznijo z boleznijo svojca in ko to sprejmejo
potem je bolje (11). Pomembno je, da sprejmejo bolezen in potem je vse lazZje, tako da z njimi ni tako velikih
tezav. (12) Tako da trenutno je zdaj vse ok, tudi héerka od gospoda P. se je sedaj umirila, medtem ko je
takrat ko smo se prvic pogovarjale, bilo kar tezko. Tako, da se vidi da sorodniki potrebujejo nekaj casa, da
sprejmejo, kaj se dogaja z njihovimi starsi (13). In jih tudi razumem, da ne morejo kar takoj sprejeti tega
dogajanja pri starsih. Tudi zelo pomembno je, da se vsi skupaj pogovorimo o nekem stanovalcu, kako se bo
delalo pri njem, kaj so njegove posebnosti. (14)«

Glede obremenitev, ki se pojavljajo pri vasem delu, so po vasem mnenju sorodniki zaradi tega, ker ne morejo
takoj sprejeti bolezni. Za eno izmed vpraSanih je oblika razbremenitve, badbinton, potem krajs$i odmori na
terasi in zadovoljni stanovalci in njihovi svojci.

»Ja, t0 pa ja, zadovoljni sorodniki (15). In zelo pomembno je tudi to, da so nasi stanovalci zadovoljni (16).
Véasih je obremenitey tudi sam karakter cloveka (17). Ja, karakter cloveka, sam tu v bistvu ne mores narediti
ni¢, takSen kot je, takSnega mores sprejeti. Torej cloveka ne mores spremiti, sprejeti ga mores. Zame je
razbremenitev to, da grem na kavo (18). Na kavi lahko sedim tudi dve uri in ob tem se sprostim in vse
odmislim. Ko gres iz sluzbe, moras odmislit dom, torej ko prides domov, moras odmislit sluzbo, ker ce o tem
razmisljas, ni dobro za tebe.«

»Ja, pa tudi dom nam ponudi, moznost za pogovor, ce imas kaksno osebno stisko pri delu, ali kaksno hujso
psihicno obremenitev. Lahko gres na pogovor k gospe Maric, ki je prostovolika v domu in je na voljo
zaposlenim za razbremenitve (19). Celo smo se pogovarjali, da bi imeli enkrat na mesec tudi na demanci te
skupne pogovore, ki bi bili namenjeni nasi razbremenitvi (20). Vendar sedaj je tako, da se lahko
individualno obrnes na njo, ¢e imas kaksSen problem. Prav tako, pa se lahko obrnes po pomoc ali na pogovor,
k glavni sestri ali k vodji enote (21). Torej vse so dostopne za pogovor, ¢e imas teZave.«

Vi osebno vidite delo z ljudmi z demenco kot delo, ki je trdo delo, je pa hkrati na nek na¢in u¢enje za svoje
zivljenje, ker vidis, kaksnih napak ne sme$ narediti. Na nek nacin se naucis tudi spostovanja do sebe, ker
vidi§ da zmores. Prav tako vam je delo vsec, ker je delo raznoliko in se lahko posluzujete inovativnosti oz.
preizkusate raznoliko metode dela.

»Ja, 10 je to, to je vse, kar bi Se jaz dodala.«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

Glede dejavnosti ste mi nastele naslednje dejavnosti: miselne igre, telovadba, kuhanje oz. peka peciva.
»Dodala bi Se petje, pogovor o njih in o njihovem zivijenju (22), ogledi filmov (23), tudi kaksnih oddaj, ki so
jim zanimive (24). Zelo zanimive so tudi telenovele (25). Prav tako radi gledajo oddaje o Zivalih. (26)«

Dejavnosti, ki jih izvajate, pa so namenjen ohranjanju stanovalceve samostojnosti.

»Ja, pa dejavnosti so namenjene tudi temu, da niso osamljeni (27), da se jih raznovrstno aktivira (28). Prav
tako so dejavnosti namenjene temu, da jih je cimbolj domace (29), torej da tudi tu izdelujejo stvari, ki bi jih
doma ali so jih véasih doma poceli (30). Torej da je cimmanj sprememb (31). Prav tako so namenjene
ohranjanju njihovega aktivnega Zivljenja (32).«

Izvajalci dejavnosti ste zaposlene na oddelku, fizioterapevtki, delovna terapevtka in prostovoljci.
»Pa javne delavke (33).«
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Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

Ve vidite vlogo socialne delavke pri pripravi biografije stanovalcev. Zelele bi si pa $e tesnej$e in pogostejse
sodelovanje, predvsem ti skupni dogovori glede dolocenih posameznikov.

Ve vidite dobro sodelovanje z delovno terapijo, Zeleli pa bi si ve¢ njihovega sodelovanja, da vam bi
pripravile kak$ne aktivnosti, kajti vam pogosto zaradi nege zmanjka Casa.

»Ja, to pa cisto res. Sedaj se vkljucujejo 3-krat na teden (34), ali ¢e na primer ni fizioterapevtke, pride
namesto nje delovna terapevtka. Fizioterapevtka se vkljucuje 2 krat na teden (35). Ima pa delovna terapevtka
skupino 10 do 15 minut (36). Fizioterapevtka pa ima telovadbo okoli 20 minut (37). Ima pa delovna
terapevtka smo telovadbo (38) ni¢ drugega, kaksne skupine. Vasih prej je imela ena delovna terapevtka,
enkrat tedensko skupino na oddelku, so imeli razne miselne aktivnosti. (39)«

»Z fizioterapijo dobro sodelujemo (40), ni¢ ne bi dodale. Vkljucujejo se samo s telovadbo, individualnih
obravnav nima, razen po dogovoru (41)«.

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

Sodelovanje s sorodniki, vi z njimi sodelujete s telefonskimi pogovori, razni individualni pogovori in
skupinski sestani — klub svojcev. Sorodniki se lahko obrnejo na pogovor na sestre in tudi glavno sestro.

Ve ocenjujete vlogo sorodnikov kot pomembno, Zelite si da se aktivno vkljucujejo, ker so s tem tudi oni na
nek nacin pomirjeni.

Oblike pomo¢i sorodnikom so individualni pogovori, Klub svojcev, predavanja, informiranje o zdravstvenem
stanju, o demenci. Menite, da nekateri bi potrebovali $e ve¢ suporta, nekateri pa ne.

Razloge, za kateri vi menite, da pridejo ljudje v dom za stare so naslednji: lahko se za to odlo¢i sam
posameznik; tudi zato, ker niso doma ustrezno usposobljeni, da bi poskrbeli za sorodnika z demenco; v¢asih
vplivajo tudi neurejene druzinske razmere in tudi razbremenitev sorodnika.

»Dodala bi Se le to, da so odlocajo, da pride sorodnik z demenco v dom, Ze v zadnjih fazah demence (42). V
bistvu cakajo do konca, kajti dokler zmorejo doma, vsak poskrbi zanje (43). Ko pa pride trenutek, ko doma
ne gre vec, takrat se odlocajo. Vedno vec se jih odloca za odhod v dom v zadnjih fazah demence, ko res ne
zmorejo vec¢ sami skrbeti zanje in ko so nevarni zase in za okolje (44).«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

Kot predloge za prihodnje ste predlagale: ve¢ji prostor oz. tudi bolj prirocen in na nek nacin tudi bolj
uporaben za stanovalce. Zelele bi si ve¢ kadra. Prav tako bi si Zeleli prost izhod na zelenico ali v park.

»Ja _to, da bi bil sicer zavarovan 0z. ograjen prostor, samo da je prost izhod, torej, da lahko gre ven,
kadarkoli Zeli in se tudi vrne tedaj, ko si sam zeli. (45) Da se ne bi pocutili otesnjeno, da bi se lahko pocuti,
kot da sami odlocajo o tem, kdaj bodo §li ven in za koliko casa. Ker tule se veckrat kar pocutijo zaprte. Saj
jih vozijo ven, in delovna terapevtka in fizioterapevtka, vendar sami pa ne morejo iti ven, kadarkoli si

zazelijo (46).«

9.2.3 Pogovor z vodjo Zdravstveno negovalne enote Il (Pogovor C)

Osnovni podatki:

Spol: Zenski
Delovno mesto: vodja Zdravstveno negovalne enote |1

Oskrba

1. Na kaksen nacin se srecujes z ljudmi z demenco na svojem delovnem mestu?

100



»Ja, vkljucujem se na oddelek za demenco, nikoli se jim ne predstavijam kot vodja te zdravstveno negovalne
enote, ampak kot medicinska sestra. Se pa na oddelek vkljucujem v bistvu preko laboratorija, se pravi
odvzemi urina, krvi, brisov. Vkljucujem se tudi pri negi, tudi pri kopanju. Zelim biti ¢im ve¢ v delovnem
procesu, ker mislim, da lahko tako uspesno vodis in obvladas to celotno situacijo, ker ¢e pa si skoz v nekih
papirjih, ki ti jih kot vodja enote prinesejo, pa ni najbolje. Ker jaz ko sem Se delala na oddelku, sem se vedno
spraSevala, kaj dela sestre v ambulanti, da samo v racunalnik gleda, mi na oddelku pa imamo toliko nege.
Ampak Sele sedaj vidim, zakaj so dejansko toliko gledale v racunalnik in zase lahko tecem, da sem med
letnimi dopusti ogromno na oddelku, tudi med dopusti sem sama v ambulanti, tudi nedelje delam kot sestra
gor na oddelku. Tako, da kolikor se le lahko, se vkljucujem tudi na oddelek za demenco (1). Je pa res, da se
pa veliko vec vkljucujejo moje sodelavke, ki so stalno zaposlene na oddelku za demenco.«

2. Torej ljudje z demenco so segregirani na svojem oddelku in me sedaj zanima ali je na tem oddelku
zaposlen stalen kader?

»Ja, jaz bi rekla, da 90% je stalen kader, na oddelku s povecano pozornostio zaposlenih nad stanovalci z
demenco (2). 100 % je tezko zagotoviti zaradi korisc¢enja letnih dopustov, prostih dni in bolniSke, drugace pa
ja, se trudimo zagotoviti stalen kader (3). To je tudi eden tistih pomembnih kijucev do uspeha (4). To je zelo
pomembno, tudi npr. ce ti povem en primer. Pred casom, npr. 2 ali 3 leta nazaj, ko sem delala na tem
oddelku, je bila cisto drugacna specifika dela, postavitev dela, ker tam smo se stalno menjevali kadri. Jaz
sem bila npr. srednja medicinska sestra na oddelku in sem lahka npr. iz zgornjega negovalnega dela prisia
delati tudi na oddelek za demenco. In ko sem prisla dol, jaz niti stanovalcev nisem poznala, nicesar skratka.
In tako smo imeli vsakic znova spoznavalni dan, tako jaz kot tudi oni. Zdaj ko pa sem na tem oddelku delala 1
leto nazaj, skratka zdaj, ko je na oddelku zaposlen stalen kader, sem sama pri stanovalcih opazila ful veliko
razliko. To pomeni, da stanovalci zaposlene sprejemajo kot del njihove druzine in se zelo trudijo imveé
zvedeti od zaposlenih in te dejansko sprejmejo med njih (5). Ti na primer govorijo, pa dajte se zdaj spocit.
Tako do so si zelo blizu in lahko recem, na nekem enakovrednem nivoju so (6) in to je meni zelo vsec tu na
oddelku in to ti prinesejo oz. so rezultat, le stalne ekipe na oddelku. Definitivno bi si Zelela take ekipe tudi na
nasih visnji nadstropjih, kjer imamo negovalne oddelke. Torej lahko tecem, da je na tem oddelku stalen kader
(7). Le 10 % je tistega upada, zaradi kot sme Ze prej rekla, bolnisk in dopustov, vendar tudi ko is¢emo npr.
negovalko za zamenjavo na tem oddelku imamo izmed vseh negovalk nek izbor, za katere ves, da rade delajo
na tem oddelku. Pred tem sem vsem zaposlenim razdelila liste, na katerih so se lahko opredelili, kdo
dejansko si zeli delati na tem oddelku, ker imam npr. primer zaposlene, ki je super negovalka, pa super nego
naredi, kar se pa tice drugih nalog oz. drugih sposobnostih, jih pa nima. In jaz vem, da ni vsak za vse in da
tudi ni vsak za delo z ljudmi z demenco. In te ljudi tudi ne mores prisilit, da bi delali s temi ljudmi. Ja,
drugace je pa na tem nadstropju 18 stanovalcev z napredujoco demenco (8).«

3. Koliksno je Stevilo zaposlenih na tem oddelku?

»Dopoldne je nekako normativ, e se lahko tako izrazim, minimalno dve negovalki oz. gospodinje ali
straznice (9). To je tisto minimalno, da lahko delajo in pa dva popoldne (10). Ponoci na Zalost nimamo
nikogar. Poskusamo pa dopoldne Se dodatno dati na ta oddelek, ali kakSnega pripravnika, ki celo
pripravnistvo opravi na tem oddelku ali jim damo dodatno Se kaksnega dijaka (11). Smo pa zdajle pred ene
pol leta zaceli vkljucevati tudi medicinsko sestro, ker opazamo da se nam na tem oddelku slabsa zdravstveno
stanje stanovalcev in dejansko to potrebujejo. Tak, da jaz bi rekla, dopoldne so na oddelku trije in popoldne
dva. Véasih jih je pa tudi vec, odvisno od tega ali so Se kaksni dijaki pri nas na praksi ali je Se kaksSen
dodaten pripravnik tukaj. Zdaj v casu prakse imajo zagotovo dopoldne enega dijaka na tem oddelku. Je pa
tako, da tiste dijake na praksi, ki zacnejo na tem oddelku, pustimo do konca prakse na tem oddelku, da se
lahko poveZejo s stanovalci in da se tudi stanovalci navadijo na njih (12). Recems lahko, da stanovalci dijake
tudi zelo lepo sprejmejo in tudi Cez cas npr. vprasajo, kje pa je on. Pa bi si mislil, da si ne bojo zapomnili,
ampak dejansko se navezejo na njih. Pri demenci je zelo zanimivo to, jaz pri dolocenih stanovalci opazam,
da vejo, kam bi te dali, ne vejo pa na primer tvojega imena, ampak ti recejo, joj, jaz se pa vas spomnim ali
pa vas pa tako dolgo nisem videla, ampak dejansko sploh ne ve, kako ti je ime in od kot te pozna, véasih ti
rece, da te je v trgovini srecal. In to mi je zelo zanimivo pri demenci, in tako tudi svojcem recem, ko se
srecajo s kaksno stisko, nekje v sebi vedo, da ste vi njihovi, vendar vam tega ne znajo povedati. In isto je z
nasim kadrom, vedo, da nekje so te srecali, vendar ne vedo, kje, kdaj in kdo si.«

4. Ali bi rekla, da je obravnava ljudi z demenco druga¢na od obravnave drugih stanovalcev, ki nimajo
demence?

»Je, tako kot sem ze rekla, tukaj se vec, bom rekla, ne ukvarjajo s stanovalci, tu so stanovalci, ki potrebujejo
vec pozornosti (13), kar se tice tega, si zZelimo obdrzat demenco na tem nivoju, ki ga trenutno dosegajo nasi
stanovalci in da ne bi demenca napredovala, zato je na tem oddelku veliko ved druzabnosti (14), veliko vec
gospodinjskih stvari ustvarjajo (15) prav tako imajo tudi literarne urice (16), skratka veliko vec se jim
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dogaja (17) kot pa na negovalnem oddelku. Kajti na negovalnih oddelkih je poudarek na negi, tam pa so
stanovalci, ki prvo potrebujejo nego. Pa bom rekla, da tudi na demenci prvo potrebujejo kvalitetno nego, ne
me narobe razumeti, ampak na visjih nadstropjih imajo stanovalci od ran do tega da ne morejo vec sami jest,
v bistvu stanovalci ki res potrebujejo ta zdravstveni kader bolj kot pa npr. na oddelku za demenco. Saj tudi
potrebujejo nego, vendar je vseeno drugacna specifika dela na tem oddelku (18).«

5. Ali uporabljate posebne metode dela z ljudmi z demenco?

wJaz kot vodja popolnoma zaupam kadru, ki je na oddelku in nekako tudi to prepuséam v njihovih rokah, in
sicer iz tega razloga, ker tudi vem, ko sem Se sama delala na oddelku, da so punce tiste, ki vejo kako delo
poteka , ki vejo, kaj je dobro in kaj ne. Skratka vec so s stanovalci in bolj vedo, kaj kdo potrebuje, kot jaz, ki
sem zdaj vecino ¢asa v ambulanti. Je pa res, da me obvescajo vedno sproti, kaksen metode dela imajo, na kak
nacin delajo, kaj se dogaja na oddelku. Zagotovo lahko recem, da delajo po nacelih kongruentne odnosne

nege (19).«

6. Koliko se pri delu z ljudmi z demenco osredotocate na njihove potrebe?
»Jaz vem in zaupam mojim zaposlenim na oddelku, da upoStevajo Zelje in potrebe stanovalcev, seveda
kolikor je to v nasSih zmoznostih (20) in seveda kar lahko uredimo.«

7. Ali v oskrbo ljudi z demenco vkljucujete kaksne zunanje organizacije, sluzbe? Katere?

»Javne delavke, dijaki srednje zdravstvene Sole (21), Studente visoke Sole Novo Mesto, tudi iz Ljubljane in
Celja(22), potem tudi prostovoljce (23), drustvo Sozitie (24), ki jih vozijo na sprehode ob sobotah. Je pa res,
da na tem oddelku, tudi ko pridejo na obvezno prakso npr. med tednom za en dan, teh dijakov na tem oddelku
ne damo. Ko so npr. ti dijaki skupaj z mentorico prevzeli eno sobo so bili stanovalci popolnoma iztirjeni.
Kajti ta oddelek nima rad velikih skupin (25) in zato tudi nimajo toliko v primerjavi z drugimi oddelki
obiskov teh vecjih skupin dijakov. Tudi ko pride drustvo SoZitje, niso vedno vsi navduseni nad tem, ce jih
pride preveliko. Rajsi imajo tiste ljudi, ki jih Ze poznajo in da je to manjsa skupina ljudi ali posameznike.«

8. Se pri delu z ljudmi z demenco srecujete s kakSnimi tezavami?

»Kadrovskimi (26), ceprav eno je tisto, kar bi si mi Zeleli in je po stroki in standardih, drugo je pa tisto kar
dejansko imas. Jaz bi rekla, da sem kot vodja, zelo ponosna na ta oddelek, tudi na vse zaposlene, ker tukaj
res delujejo kot ena velika druzina (27) in meni je to zelo vsec. Tudi ko sem zdaj delala na tem oddelku, ti ne
znam opisat, kolk je ene topline med njimi in koliko delajo na odnosih (28), tudi stanovalci med seboj se
sprejemajo (29). Ko se spomnim za nazaj, je bilo tako, da so govorili drug drugemu, joj, on je pa tako
dementen, hvala bogu, da jaz nisem. Ali pa niso razumeli, e je ena stanovalka nekaj po tleh polila. Ce bi
zeleli to nekak Se izboljsat, pa ze zdaj dobro delamo, bi definitivno potrebovali ve¢ kadra. Ker dejansko ideje
same kot take so in bi se Se dal kaj naredit na tem. Pogresamo na primer 1o, da nas bi bilo vec, da bi jih
lahko vsakodnevno peljali na sprehod, ali da jih lahko peljes pogledat dolocene stvari (30). Potem oni bi si
zelel veliko ve¢ kulinaricnih uric (31), je pa res da niso vsi na tem oddelku enaki, to pomeni, da nimajo vsi
radi kulinaricnih uric, nekdo ima rajsi npr. branje in bi bilo fajn, da bi lahko oblikovali dve ali vec skupin
npr. potekale bi na vecih koncih, da bi si dejansko lahko stanovalec sam izbral, kaj bi danes rad pocel. In
zato, definitivho potrebujes ve¢ kadra (32), ker ze samo ce primerjas, da sta dve popoldne, ne moreta zdaj
neki velik ustvarjat. Pac neki ze naredita, samo ce bi pa zelel slediti temu nacelu, ki je pri demenci Se toliko
izrazitejsi, ti ne delas za pacienta, ti delas s pacientom, je obravnava zagotovo tezak in ti vzame veliko casa.
In sploh demenca zahteva tudi neko umirjenost, kajti ti stanovalce zelo izitiras, Ce hitis in naredis s tem res
vec Skode kot koristi. In Ce bi res Zeleli delati umirjeno in po vseh teh standardih bi potrebovali vec kadra
(33). Drugi problem, ki se kaZe in je v fazi odpravljanja je ta prostorska stiska (34), za moje pojme, malce
premajhen dnevni prostor, vendar to bomo zdaj tako $li v renovacijo. Drugace pa nekih drugih problemov ni
opacziti. Ker najvec pa lahko povedo zaposlene same na tem oddelku, kajti one so gor skoz in prej opazijo
kaksne pomanjkljivosti, kot jaz.«

9. Kako je pa z izobrazevanjem zaposlenih, ki so na tem oddelku zaposleni? Ali so se preden so zacele delati
na tem oddelku udelezili kaksnega izobrazevanja?

»V bistvu, zdaj cisto tocno ti ne bom znala povedati, katera izobrazevanja so opravile. Definitivno pa so Sle
vse, ki delajo na tem oddelku cez izobrazevanje, ce ne vsaj eno dnevna so pa Sle nekatere tudi za vec¢ dni na
izobrazevanje oziroma celo vecletnega (35) se je ena izmed njih udeleZila. Vem, da imajo zelo rade, ta
prakticna izobraZevanja, ki trajajo od nekaj ur do vec¢ dni_in ko te spremijo v cloveka z demenco (36). Vem,
da je bilo to zaposlenim zelo zanimivo in potem lahko laZje razumejo samo demenco in definitivno, se morejo
izobrazevati vse na tem oddelku. Imam tudi Stevilna interna izobraZzevanja (37), nekako za obnovo samega
znanja. In res vem, da morajo iti cez ta izobraZevanja, no, Ker tisto kar ti da Sola je premalo za delo s
taksnimi ljudmi, pa ne zdaj samo ta potek dela, lazZje te ljudi tudi sprejmes in jih razumes. Jaz vem, da

102



zaposlene zelo prizadene, ko jih kak stanovalec uzali, jim rece npr. ti si pa smotana, ampak ona, torej
zaposlene morejo vedeti, da on dejansko vidi nek svoj svet in niti ni on direktno tega misli, da si pa ti zdaj
smotana. Za to lazje prepoznavanje je definitivno pomembno, da imas neka specificna znanja, da sprejmes to
bolezen. Razen pripravniki, oni pa ne gredo, cez kaksno izobrazevanje o demenci.«

10. Vemo, da se nekateri zaposleni srecujejo tudi s kakSnimi obremenitvami in me zanima kaksne oblike
razbremenitve jim morda ponujate, vi kot dom?

»Rekla bi, da kar se tega tice so nase zaposlene zelo zanimive. Na primer govorijo, joj, pa bi se tako druzli,
ni¢ se ne druzimo, pa nismo povezani, pol pa organiziras piknik, pa se ti jih od 50- ih prijavi 5. Potem bi
rade imel telovadbo, pa organiziramo telovadbo za zaposlene, nasa fizioterapevtka jo ima. Pa je bila
prepozna ura, pa so rekle da bi tako rade hodile, pa ne bomo dve uri ¢akale na telovadbo. No in zdaj ima
nasa fizioterapevtka prej telovadbo, vendar pride le ena ali morda dve. Tak, da jaz bi rekla, da jim v domu
ponujenih velik stvari, kar se tice razbremenitve (38), ce bi si to Zelele, je pa res, da smo ljudje razlicni in da
se vsak spros¢éa na svoj nacin. One so tu le v stiku s stanovalci in 40 ur s sodelavci na teden in tako lahko
gres konec tedna, drug drugemu malce »na zivec«. In potem se lahko lazje sprostis na kaksen drugacen
nacin, kot pa skupaj s sodelavci. Imajo pa ponujeno tudi zdravnisko pomoc, ce bi nekoga nekaj tako zelo
obremenjevalo. Ce nekaj povedo. da jih bremeni, se zagotovo najde nacin, da se jim pomaga (39).«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Ali imate na oddelku za demenco organizirane, kakSne posebne programe?
»Ja one imajo tocno dolocene dneve, ko izvajajo dolocene dejavnosti. In to bi ti res najbolje povedale kar
same zaposlene na oddelku.«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vidi§ vlogo posameznih sluzb na tem oddelku (vloga fizioterapije in delovne terapije in seveda
socialne sluzbe)?

»Vse sluzbe so zelo pomembne (41), pomembno je da se vsi vkljucujejo v delo na oddelku (42), pa tudi mi kot
dom recimo, imamo dve fizioterapevtki, dve delovni terapevtki, tako da jih dejansko zopet obiskuje stalen
kader in definitivno je fizioterapija pomemben faktor in tudi delovna terapija in tudi socialna sluzba (43).
Tudi kuhinjo tukaj ne smem pozabiti, obcasno se tudi vodja kuhinje oglasi na oddelku, in oni se pocutijo tako
pomembne, ker lahko kar njej povedo svoje zelje, glede prehrane in tudi direktorico zelo radi vidijo, da jih
obisce. Tudi direktorici, pisejo pismo, kadra si kaj Zelijo, da bi dobili. Tedaj se tako angaZirajo, vsi drzijo
pesti, da bi jim direktorica Zeljo odobrila. Tudi racunovodkinje so veseli, ce pride kaj na oddelek, tako da oni
so zelo veseli obiskov, zlasti se pocutijo pomembne, Ce jih tako imenovani visji obiscejo. Recimo, jaz sem njih
tako dozivela. Ta nasa stalna ekipa, kar se tice zdravstveno negovalne sluzbe, je njihova druzina in vsi ostali,
vse ostale sluzbe prihajajo k njim na obisk. In visji organ, ki jih obisce, bolj pomembne so pocutijo.
Pomembno je res to povezovanje med sluzbami (44), tudi zdravnica ko pride na oddelek, je to, za njih zelo
pomembno.«

2. Kako poteka vase trenutno sodelovanje med sluzbami? Bi morda Zelela kaj spremeniti v tem sodelovanju?
»Definitivno je pomanjkljivost ¢as (45). Tudi sama se zavedam, da nisem jaz kot vodja dovolj povezana s
fizioterapijo in delovno terapijo, ceprav konec koncev vsi delamo za korist nasih stanovalcev in SO nam
stanovalci prioriteta, nam vseeno zmanjka casa, za izmenjavo informacij med sluzbami. Fizioterapija nam na
tem oddelku naredi veliko lasarjev, to je zdravljenje rane (46) in jaz to tako naredim, da me fizioterapevtka
poklice in mi rece, pridi za minuto na oddelek in pridi pogledat to in to. In to v bistvu ni prav, morali bi si
vzeti ve¢ casa drug za drugega. Prav tako nam delovna terapija po e-mailu posije razpored dejavnosti, ker
enostavno ni ¢asa, da bi se z njimi o tem pogovorili osebno. Vcasih mi je kar tezko, ker nisem toliko z njimi
oz. da bi si predali vse informacije, kajti vem, da je to v korist nasih stanovalcev. Ker stanovalec, vsak si
izbere neko svojo osebo in nekaterim se bolj zaupa, kot neki drugi osebo in klju¢ do popolne obravnave je
zagotovo to, da si mi med seboj predajamo te pomembne informacije. Npr. véasih fizioterapevtki kaj
pomembnega povedo, vcasih meni, in ce ni tega stalnega sodelovanja, se lahko zgodi, da se kaksna
informacija izgubi. Vendar nas na zalost vse povozi cas (47).«
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Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin pa sodelujes s sorodniki ljudi z demenco?

»Tudi tukaj je ena prednost stalnih ekip, ker imam veliko manj pripomb, pritozb in obravnav, zZelja ali pohval
tako stanovalcev kot tudi njihovih sorodnikov, zaradi tega ker dejansko Ze vse punce to na oddelku uredijo.
Res so redki tisti sorodniki, ki so si mene izbrali, da mi pridejo kaj povedat. Pa to ni zato, ker oni puncam ne
bi zaupali, vendar potrebujejo potrditev Se nekoga »vec«, ce se lahko tako izrazim. Res dejansko se pa vse
bolj ali manj dogovorijo in uredijo kar punce same na oddelku. In tudi Ze ob samem sprejemu, ko v zacetku
klicejo v ambulanto, kako je s sorodnikom, ali je vse OK ali kaj potrebuje in Ze tedaj jih mi usmerimo na ta
oddelke, ker tam jim bojo dejansko punce podale najboljse informacije o njihovem stanju, ker so z njimi na
oddelku. Tako, da se res s kaksnimi razgovori s svojci res najmanj vkljucujem ravno na tem oddelku. Se pa
srecujemo na teh sestankih, ki so organizirajo za posameznega sorodnika (48) in seveda v _Klubu svojcev
(49), ter seveda individualno (50), ce se seveda, kdo obrne name. Ce Ze pridejo do mene, je vedno vec
pohval, kot pritozb iz tega oddelka. Tudi pritozb mores biti vesel, ker te so ponavadi tudi v zacetku, dokler se
oni ne navadijo na nas in mi na njih. Res je tu najmanj klice s strani svojcev, ker res vse punce na oddelku
uredijo.«

2. Kako pa vidis$ vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu?

»Eul je pomembna (51) to pa zato, ker so svojci eni od njih in oni mogoc ne vejo, kdo so to, ampak cutijo pa
neko toplino in iskrenost. In svojc je tudi tisti, ki najbolj pozna svojega, najbolj ve, npr. kaj je imel rad, kaj ni
rad jedel, kaj je rad delal ... (52) To ¢e mi sodelujemo s svojci, je to super. Tezko pa je pri tistih, ki pa
svojcev nimajo ali pa sami niso ve¢ zmozni povedati stvari, iz tega razloga, ker jim ne mores nuditi tistega
kar bi jim lahka. Kajti vsak stanovalec je nekaj individualnega in res smo si zelo razlicni, tako, da jaz mislim
da je ta vloga res zelo pomembna. (53) Tudi sami svojci so zelo v stiskah (54), kajti pri nekom lahko cez noc¢
pride do neke pozabljivosti in jih to zelo prizadene, sploh demenca mislim, da se premalo govori o tem, da
demenca ni sam tista pozabljivost, ko na ves, kje si bil véeraj, ampak bolj kot to, da je to v bistvu propad
celega telesa. Tukaj lahko stanovalci pozabijo in jest in hodit in pozabijo npr. kaj je WC Skoljka in véasih je
svojcu to zelo obremenjujoce in tudi svojc nas tako na nek nacin potrebuje (55). Tako da mi smo pogosto tu
nek filter med njimi.«

3. Kaksne oblike pomoci pa ponujate za sorodnike?

»Tudi za njih, torej za svojce, smo imeli izobraZevanja (56). Tudi odzovejo se ponavadi v kr velikem Stevilu.
Smo jim pa vedno na razpolaga za pogovor (57), to vsi vejo. Nekako najvec stika imamo tudi pri
napredovanju demence (58), kajti takrat se izkaZe tudi ta pomembna potreba po zdravstvenem kadru, npr.
sestrah in zdravniku. Kajti takrat te veliko bolj sprasujejo, kaj se bo pa sedaj zgodilo, npr. ce stanovalec
oblezi ali kaj podobnega. In tudi takrat je pomembno, da jim das to pozornost, kajti ko demenca napreduje,
je pomembno, da imajo svojci moznost, da se lahko obrnejo na nas (59).«

4. Menite, da bi sorodniki potrebovali §e ve¢ vase pomoci, ali imajo tega dovol;j?

»Jaz bi rekla tako, da svojci iz nase stani dobijo tolik, kolikor sam zelijo (60). Vasih se npr. zgodi, da vidis,
da se redko odzovejo kaksnim povabilom, po drugi strani pa vidis, da tezko sprejemamo sorodnikovo
bolezen, hkrati pa vidis, da veliko bere o tem. Tak bi jaz rekla, res kolikor si sam Zeli, toliko dobi (61). Ker
tudi Ce si Zelis to raziskovat ali se v to bolj poglobiti, potrebujes Se nekaj poleg tega, kar mi ponujamo. Res je
to cisto odvisno od svojca, eni si Zelijo sodelovati, eni pa ne. Imas dolocene svojce, ki imajo urejene
druzinske razmere, ampak enostavno ne sprejemajo tega, te bolezni in se zelo tezko sprijaznijo s tem in je to
zanje tudi zelo obremenjujoce, tudi redko pridejo na obisk, pa ne zato, da ne bi starSa imeli radi, ampak
enostavno ti recejo, jo zdaj je pa tak, kot da sem mamo izgubla, saj se tak ni¢ ne zaveda (62). Mogoce se res
na zaveda, da si ti njen otrok, ve pa, da je to nekdo njihov.«

5. Ali se pri delu srecate tudi s tem, da vam svojci povedo, zakaj so se odlo¢ili, da pride njihov sorodnik z
demenco v dom za stare ljudi?

»Jaz mislim, da zaradi tega, ker imajo svojci oz. ponavadi so to otroci, pravico do svojega Zivljenja in
Zivljenje je tako hitro, tezko in obremenjujoce, da enostavno se zgodi, da ne zmores skrbeti za svoje
sorodnike, ceprav si to zelo Zelijo (63). Skoraj vse, ki poznam, so si to Zeleli in prav iz tega razloga obstajajo
domovi, kamor lahko das starsa, ce ne zmores sam skrbeti zanj. In tako je tudi prav. Ponavadi se res odlocijo
iz razloga, ker ne zmorejo vec (64), in ne iz razloga, da ne bi Zeleli skrbet za njih.«
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Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi po tvojem mnenju morali $e narediti, za $e ve¢jo kakovost bivanja ljudi z demenco vasem domu?
»Jaz mislim, da bi si Zelela vec kadra (65), vendar mi smo po normativih popolnoma zapolnjeni in tukaj
povem, da tudi iz tega vidika popolnoma razumem vodstvo, ker vem, kaksni so standardi in normativi. Vem,
da bi si v vseh domovih Zeleli ve¢ kadra. Ker imamo ideje in pobud, vendar e ni kadra, to ne gre skozi (66).
Mogoce tudi malce veé vkljucevanja svojcev (67). Kar se tice pa na splosno o demenci, pa definitivno to, da
bi mogli ve¢ govoriti o tem (68), ceprav se mi zdi, da se ze kar veliko vec kot se je v prejsnjih letih. Ker
demenca je kr ypopularna« ce se lahko tako izrazim in bi se moglo velik ve¢ o tem govorit, sploh iz tega
razloga, da bi prepoznali dolocene simptome in znake Ze dost hitro, bolj zgodaj, ker se v bistvu z samim
prepoznavanjem, veliko da narediti Ze na samem zacetku bolezni. (69)«

9.2.4 Fokusna skupina 1 — zaposleni v nadstropju za demenco v Zdravstveno

negovalni enoti | (Fokusna skupina C)

Osnovni podatki:

Datum izvedbe fokusne skupine: 03. 06. 2015
Stevilo udeleZencev: 8

Oskrba

1. Na kaks$en naéin se srecujete z ljudmi z demenco na vaSem delovnem mestu?

»Delamo v gospodinjski skupini Zvoncki in Vijolice v Zdravstveno negovalni enoti I (1). Moram reci, da zelo
radi pridejo v skupino. Sploh ce imamo kavico, potem dobimo vse iz sob. Drugace pa kuhamo (2), tudi
pecemo na oddelku (3), veliko tudi ustvarjamo za vse te praznike in za vsak letni ¢as (4). Ustvarjamo (5).
Gremo tudi ven (6), sploh sedajle ko je tako lepo vreme. Grejo na sprehod (7) npr. v mesto, sedaj nazadnje
so $li v mesto. Stanovalci gredo tudi na razne izlete, ki jih organizira dom (8), nazadnje so bili na Brezju. Tut
telovadbo imajo (9), tisto malo manj radi pocnejo.

Ko gres na primer zjutraj v sobo in reces§ danes bomo pa nekaj delali, jih pa Ze s tem nekako motiviras$, da
bodo vstali in da bodo pri volji za neke aktivnosti 0z. dejavnosti (10). Npr. neka motivacija jim je to, da se bo
nekaj dogajalo (11). Jaz Se nisem dolgo na tem oddelku, vendar kolikor sem do sedaj spoznala, tukaj ljudi
veliko motiviramo in jih tudi veliko vzpodbujamo (12).

Ja, potrebno jih je vzpodbudit (13), stimulirat, kajti najbrz je kaksen dan tudi zelo tezZek za njih in véasih tudi
nimajo volje in zelje za aktivnosti. Ali pa imajo kakrsne koli druge zdravstvene tezZave.

Ja, tu se jim zelo prilagodis, torej na njihovo pocutje, Zelje (14). Nicesar jih ne smes siliti (15). Jaz ce ne Zeli,
jih pustimo v postelji (16) ne, npr. gospa N.

No, tako kot pravi kolegica, jo pusti, no to je prav nacin izvajanja gospodinjske skupine, kjer bivanje v domu
in jih poskusamo c¢im bolj to bivanje priblizati tistemu bivanju doma (17). To da jo pustimo v postelji pomeni
tudi, da dobro poznamo biografije stanovalca, kajti za gospo vemo, da je tudi doma rada dolgo polezala oz.
zgodilo se je, da je kaksSen dan tudi cel dan lezala (18).

Ja, prilagajamo se Zeljam stanovalcem (19), nobenega ne silimo, dvakrat ali trikrat mu reces in ce ne Zeli, ga
pustis.

No, jaz sem imela prejsnji teden tako situacijo z gospo M., ko je héerka kolebala, ali bi jo dala na voz ali ne.
Jaz sem héerki rekla, jaz osebno je ne bi dala, ker je gospa utrujena. In pol je imela héi slabo vest, da je
prisla na obisk, pa mame ni dala na voz in je odpeljala na sprehod npr. In to je pomembno, da svojcem
poves, da ni to ni¢ narobe, da jih tudi potolaZis, da to ni nic slabega (20).

Lahko recem, da imajo svojci obcutek, da za svojega svojca nic ne naredijo, ée ne nekaj fizicnega ne naredijo
zanj (21), npr. da ga nekam peljejo al, da mu nekaj pokazejo, tisto npr. pogovor ali zgolj sedenje ob postelji,
ali, da ga pocesajo ali namazejo ali npr. nohte postrizejo, to za njih svojce, ni toliko pomembno. Vendar mi
lahko recemo, da za naSega stanovalca pa to ogromno pomeni, da je nekdo izmed njegovih domacih ob
njemu. Ne rabi zdaj nekaj alarmantnega pocet z njim, samo da je ob njem (22).«

2. Ali pri svojem delu sledite posebnim metodam dela z ljudmi z demenco? Kaksne so te metode dela?
»Ja, pomembno je to, da se ¢im bolj poglobis v njihov svet in im vec moramo vedet o njih in tudi potem
delat na ta nacin (23). Ker ¢e poznas, kaj je véasih rad delal, pa kako je prezivel otrostvo, in kaj je takrat rad
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pocel, tako potem laZje razumes dolocene stvari. Pa tudi ce je to Cisto ene mala Stvar, ga moramo mi
poslusati in mu sledit (24). Tut e ti bo npr. sedajle reku zunaj snezi, mu moras reci, ja pa sej bo hitro
nehalo, pa bo soncek posijal in ko pol vidis da vendarle gre predalec ali da ga Ze to obremenjuje, se mores
potruditi in mu preusmeriti misli drugam na neko pozitivno (25) stvar, npr. na tisto, kar ga je vcasih
razveseljevalo ali kaj je rad pocel. Torej ali ga preusmeris ali pa ga s ¢im zaposlis (26).

Tako je bilo npr, véeraj pri meni, ga. Z., rekla je — pa kam so mama $li, pa toliko krompirja imamo za
skopati. Pa sem ji odgovorila, pa saj bo prisla. Pa je rekla, ne vem, ce bo prisla, ker je sla ona prijateljica
zraven. Pa sem ji odgovorila — pa vezda bo prisla. Pa mi je spet rekla, pa kaj ce so brez mene Sle, pa da
moram iti, res takoj zdaj za njimi na njivo. Ker ée so Sle, bo mama zelo huda na mene, ¢e me ne bo. Pol pa
sem ji rekla — boma skupaj pocakali, poglejte zdajle boste vecerjo pojedli, pol pa bo zagotovo mama prisia.
No, recem lahko, da je gospa kar hotela iti, pol ko je pa dobila vecerjo, se je pa kar umirila.

Ja, ko si ji dala vecerjo, sem nekako preusmerila misli na hrano, morda je bila celo lacna in je pozabila na
to.

Potem nasa gospa K., ko na krozniku delala kupcke hrane in potem moras to odnest v sobo in nahraniti
njenega dojencka (27). in to jo pomiri. Je pa najbolj vesela, ko prides nazaj in poves, da je dojencek vse
pojedel. Pa ti rece: »A res'« Pa te tako lepo pogleda in je za nekaj cas mir. Prej pa kako dolgo smo rabile,
da so to pogruntale, zakaj ona dela kupcke hrane po krozniku. To je res dolgo trajalo in to je bilo zame
taksno zadovoljstvo, ko smo to pogruntale. Glej, prej smo samo govorile, pa kaj to dela s hrano, pa kaj to
samo packa. Me smo okoli brisale, pa pospravljale, ona pa je vztrajala, pa Spukala hrano nazaj na kroznik.
Poglej, in ko me nismo prej to razumele, kaj nam zeli povedati s tem, smo ji govorile, pa kaj to delate, tega ne
smete delati in ona je Se bolj Spukala. Potem je bila zelo zaprta vase, dokler nismo me pogruntale in
ugotovile, zakaj to pocne. S pomocjo biografije, ki smo jo zbrale za naso gospo, smo ugotovile, gospa ni
imela nikoli svojih otrok, je pa pazila Stevilne otroke in ona nam je na tak nacin zelela pokazati, da hrani
otroke, kajti bila je varuska Stevilnim otrokom. In sedaj se to mogoce naredi le Se enkrat na mesec. Pa potem
nahranimo otroka in je za nekaj ¢asa mir. Tu se je res pokazalo, kako pomembno je dobro poznavanije
biografije stanovalca, kajti pogosto so neka dejanja, ki so nam nerazumljiva, povezana z njihovim nacinom
zivljenja (28) in ker nam osebe tega ne zanjo povedati, nam samo kazejo, na nas pa je, da ugotovimo, zakaj
to pocne in potem ustrezno reagiramo na nastalo situacijo.

Pomembno je, da jim potrdis (29), ali jim preusmeris misli oz. pogovor (30) na to, kar ves, da mu je bilo zelo
pomembno. Imeli smo Ze tudi primer, ko je en gospod rekel — grem v sluzbo. Pa smo ga peljali v dvigalo in
na neko drugo nadstropje, pa si ga tam malce zamotil in ga potem pripeljal nazaj na njegov oddelek in se je
tu pocutil kot doma.

Prav tako npr. eno gospo vozimo v sluzbo v tovarno Metka. Imamo pa sedaj pri tej gospe tudi Ze idejo, da bi
Jjo naslednjic¢ peljale do Sivalnega stroja, ki ga imam tu na oddelki in bomo videle, kaj bo naredila.

Ja, ko begajo, je res pomembno, da vemo, kaj sploh hocejo (31) in ga preusmeris (32). Poznavanje
biografije, to je res nekaj najbolj pomembnega (33).

Zelo pomembno je tudi, da si vzames cas za razmisiljat, kaj ti hoce povedat na tak nacin. Je pa tukaj zelo
pomembno tudi to, da ve¢ glav vec ve, zato se me med seboj vedno pogovorimo o dolocenih stvareh, da
skupaj poskusamo ugotoviti, kaj nam oseba govori (34).

Eno gospo ko pa popoldne pripeljes v skupino, pa zazivi, ko ji prizges televizijo, drugace kar dremlje tule, ko
pa prizges televizijo, pa kar zazivi. In to vemo ze od prej, kajti gospa je bila ze prej na drugem oddelku in
vemo, da je zelo rada zZe prej gledala televizijo in brala revije in knjige. Od prej vem, da je vedno s seboj
nosila vrecko in noter je imela knjige in jih brala, kjer koli je bila.

Ja, zdaj smo ti res povedale veliko Stevilo primerov in kot vidis jim je skupno to, da delamo na tem, da cim
bolj poznamo Zivljenjsko zgodbo posameznega stanovalca (35) in da ko Zeli nekam oditi, da mu preusmerimo
pozornost (36) na neke druge stvari. No, velikokrat uporabimo preusmerjanje pozornosti (37).«

3. Ali se v oskrbo ljudi z demenco na vasem oddelku vkljucujejo tudi, kak$ne zunanje organizacije?

» Ja, tukaj so zaposlene preko javnih del (38), potem prostovoljcev (39) je kar nekaj. Peti nam pride gospa
Majda Petan (40), potem so tudi dijaki na praksi (41) in tudi Studentjie (42). V nase delo na oddelku se
vkljucuje tudi fizioterapija in delovna terapija (43), potem ko pecemo pecivo pridejo tudi dijaki iz gostinske
Sole (44), tudi vrtnarska Sola, ko izdelujemo adventne vencke in butare (45). Tudi vrtec pride na obisk (46),
nam pripravijo kaksno predstavno in podobno.«

4. Ali ste se zaposlene preden ste zaCele delati v gospodinjski skupini, udelezile kakSnega izobrazevanja o
demenci? Ali vam je dom ponudil to izobraZevanj, ali je bilo to samoiniciativno?

»Ja, jaz sem bila med prvimi v domu, ki sem se udelezila izobrazevanja o demenci. To je bilo dvoletno
izobrazevanje o demenci preko Firisa. Ja to je bilo Cisto prvo izobraZevanje o demenci in takrat je bila v
ospredju ta validacija po Naomi Feil (47) in te faze, da smo malce spoznali, pa da smo malce spoznali nacine
dela, ogledali smo si tudi domove po tujini. In tedaj je bilo to popolnoma novo za nas, kar gledali smo ali bo
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to kdaj pri nas tudi tako, ko smo si ogledali domove v tujini, ki so Ze imeli gospodinjske skupine za ljudi z
demenco. Ko smo videli tiste kuhinje in tam zaposlen, kako kuhajo, rezejo, sem bila cisto presenecena in
hkrati navduSena. Sem pa se nato udelezila Se enega izobrazevanja, kjer sem dobila veé prakse dela z ljudmi
z demenco, skratka veé prakticnih izkusenj (48). Ja, imamo pa tudi v domu kaksna krajSa izobraZevanje (49),
kjer sedaj poglabljamo nasa znanja pri delu z ljudmi z demenco.

Ja, tudi jaz sem hodila na to izobrazevanje za gospodinjski nacin dela eno leto (50). In to znanje, zlasti tisto,
kar je bilo nekaj novega zame, sem tudi prenasala na sodelavce. Torej pripravljala sem predavanja na
podlagi tega, kar sem jaz posluSala na predavanjih Stevilnih strokovnjakov (51).

Ja, res nam je vodja veliko prinesla. In s pomocjo teh znanj, lazje razumes ljudi z demenco. Jaz za sebe lahko
recem, da mi je bilo to znanja lazje poslusati in jih prenaSati v prakso dela, ker sme imela svoja predznanja.
S pomocjo teh znanj zagotovo lazje dojemas nekatere stvari. Lahko recem, da so bili ljudje prej navajeni
drugacnega nacina dela, kajti prej je bil stanovalec naravnan na ustanovo, sedaj pa je ustanova naravnana
na stanovalca. Tukaj ne gre samo za to, da ti obkljukas$ te stvari, Ki SO narejene, ampak je pri tem zelo
pomembno, kako se stanovalec pocuti.

Tu bi lahko dala krasno primerjavo z bolnico, ko naprimer gres zamenjat steklenico z zdravili v bolnisnici,
naredis Cisto storitev, kajti tam se ne trka, vdres v sobo in gres do tiste postelje, kjer je potrebno zamenjati to
steklenico, ti ne gledas cloveka, ampak je tvoj cilj zamenjati tisto steklenico, Ki je prazna. Tudi tam bi bil
potreben boljs odnos do pacientov. Torej moras pogledati cloveka in ga seznaniti, kaj bos pocel. Torej
potrebno je delati na odnosu in tu mi to upoStevamo, najbolj je pomemben clovek, njegove Zelje in nato vse
ostalo.«

5. Kako pa dopolnjujeta svoja znanja?

»Ja, to pa skoz dopolnjujemo, predvsem s tem, da si pripravljamo predavanja druga drugi oz. ko se katera
izmed nas udelezi kakSnega izobrazevanja ali obisce kakSen primer dobre prakse dela z ljudmi z demenco, si
pripravimo predavanje. (52) Prav tako imamo interna predavanja v domu (53).

Povemo si tudi, ce katera prebere kakSno dobro knjigo na to temo (54), ali karkoli novega zasledi 0 demenci
v_raznih medijih, si tudi med seboj predamo (55). Skratka svoja znanja poglabliamo tako v okviru nasega
doma (56) in pa seveda tudi samoiniciativno (57).«

6. Kako pa ocenjujete vas odnos z ljudmi z demenco?

»Ja, jaz bi rekla tak, da ko gres domov in reces pa glej nekaj pa sem le dobrega danes naredil za socloveka.
Meni toliko pomeni to, ko ti recejo ljudje, ki bi ti lahko bili starsi, da tebi recejo, da si jim kot, npr. gospod L.
in J., da sem kot mama. In najprej sem na to gledala malce cudno, vendar ko sem premislila to pri sebi, sem
spoznala tole, da ti ljudje vidijo te nase odnose do njih tako zato, ker smo pripravljeni vse narediti za njih in
smo prijazni do njih, da jim z nasSim odnosom zagotavljamo neko varnost (58). In to, da ti recejo, da si jim
kot mama, oni verjetno mislijo na tisto okolje v otrostvu, ko se je najbolj varno pocutil in v otrostvu jim je to
varnost dajala mama. Tukaj res vsi stanovalci vedo, da jim bomo pomagali in kaj naredili za njih (59). Res
se trudimo, da bi jim bilo tukaj ¢im bolj lepo in prijetno (60), ter da bi se pocutili varno (61).

Ja, véasih je ena beseda dovolj, da jih vzpodbudis ali jih pomiris ali pa spravis v dobro voljo.

Jaz bi rekla, da nas oni zacutijo. Oni vedo, kdo je topla oseba, kdo je prijazen do njih. In toc¢no se vidi, eden
lahko naredi vse, drugim pa ne pustijo vsega. No, nekaj casa je bilo, da sem dolocene stanovalke lahko
kopala samo jaz, zdaj pa lahko recem, lahko vsi vse kopamo, saj imamo stalen ekipe in [judje nas poznajo,
vedo, kako delamo in nam zaupajo. Tako da bi lahko rekla, da vsak zna z njimi delat. Celo tale deklica, ki je
zdaj prisla na prakso, je lahko vsakega skopala, ker je taka mila, prijazna, umirjena in nezna. In res to nasi
stanovalci takoj zacutijo, kdo je prijazen do njih.

Jaz bi rekla, da te ne rabijo prepoznati po imenu, vendar oni to¢no vedo, kdo si. (62)«

7. Se pri delu z ljudmi z demenco srecujete s kakSnimi tezavami oz. obremenitvami pri delu?

»Jaz bi rekla, da je zame obremenitev ta, da se mores nauciti, da se ne prevec¢ custveno navezes nanje, da ne
njihovo bolecino prevzames nase (63). Ker mene npr. tale zadeva z gospa M. strasno bremeni, ko se njeni
otroci ne razumejo, ona pa si tega najbolj Zeli, da bi se vsi razumeli, saj so vsi njeni otroci. N0, mores se
nauciti da ne trpis pri teh zgodbah, res je pomembno, da ne teh zgodb nosis domov, kajti je je potem preveé
obremenjujoce (64).

Pomembno se je nauditi tudi to, da nismo vedno mi tisti, ki vplivamo na dobro pocutje stanovalcev v domu,
da lahko na to vplivajo tudi zunanji dejavniki (65). Je pa res, da nam pa ni vseeno, da se dolocene stvari
godijo.«

8. Na kaksen nacin pa poskrbite za razbremenitev?
»Ja, meni je najvecja nagrada oz. razbremenitev to, da kljub vsemu jaz nekaj lepega naredim za tega cloveka
in ga poskusas razbremeniti njegove stiske (66). In to da si lahko na koncu sluzbe recem — glej nekaj dobrega
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pa _sem naredila za cloveka je najvecje olajsanje. Zlasti, da si mu pomagal Se v tistih zadnjih trenutkih
zivljenja (67). Doma pa je treba poskusit preusmerit misli na svoje stvari in jaz se najbolje razbremenim z
delom na vrtu in v okolici hise (68). Jaz ko me nekaj teZi, grem na vrt ali pa nekam v naravo (69). Tudi novih
energij si naberem v naravi. Jaz pravim z naravo se da marsikaj pomagat.

Jaz pa pravim to, da mi najvec pomeni to, da se razumemo med seboj in da se lahko med seboj pogovorimo,
pa tudi z naso vodjo nase enote, se lahko kadarkoli pogovorimo (70). Nasa vodja ima res velik posluh za to
in ¢e imamo kaksne tezZave, lahko njej povemo in skupaj najdemo resitev. Tudi ¢e kaj ne zmores ali pa Ce ti je
to delo pretezko z ljudmi z demenco, nam vedno rece, da ni vsak za to delo in ti omogoci opravljanje drugega
dela. Torej lahko povemo, ¢e ne zmoremo delati z ljudmi z demenco.

Ja, veliko se kar med sabo zmenimo, to nam veliko pomeni (71). Véasih je Ze dovolj to, da malce predebatiras
in das iz sebe svoje stiske, strahove in ti je Ze laZje.

Imamo pa tudi prostovoljko, gospo Maric, na katero se lahko obrnemo v primeru osebnih tezavah in od nje
pa dobis res strokovno oporo in pomod. To prostovoljko nam omogoca dom. (72)«

9. Kaj osebno za vas pomeni to delo v gospodinjski skupini oz. delo z ljudmi z demenco?

»Ja, za mene je pozitivno to, da lahko tem ljudem pricaras ta obéutek domacnosti, da se jim prilagajas. Pa
povedo ti veliko, tisto kar so véasih radi poceli. Res se mi zdi, da tukaj skupaj dihamo (73).

Nasi stanovalci so res tako hvalezni za nase delo, sicer ti ne povedo, vendar ti to na nek nacin pokazejo. T0
zadovoljstvo pokazejo s tem, da so mirni, da se smejijo, da zapojejo, da aktivno sodelujejo. Tak da se to nase
delo obrestuje in to je najvedja nagrada za nase delo. Res nam to pozitivno vzdusje veliko pomeni (74).
Danes smo bili na 1. nadstropju vsi tako dobre volje, Ze zjutraj smo vstali s tako dobro voljo, vsi so bili zunaj,
vsi so lepo jeli. In to je res uZitek, in tudi ce nimas kaj pokazati, mene osebno to zapolni, ti izrazi na obrazih
nasih stanovalcev. Vse to nam je neka pohvala, da so ljudje srecni in zadovoljni (75).

Npr. ko smo véeraj pekli palacinke, je bilo tako veselje. Ne, peka palacink je tako mala stvar, ko jih lahko
doma veckrat na dan speces, za njih pa je to tukaj malce drugace, ko si odvisen od nekoga drugega. To jih
tako veseli, ko tako disi, vsi se tega tako veselijo.

Danes smo mi rekli, ko so $li ven z javnimi delavkami — a greste danes z nami ven, gremo vsi danes ven.
Tukaj imamo tak oblutek skupnosti in to menim, nasim stanovalcem daje obcutek varnosti (76).

Tako da se zelo trudimo, da jim pricarati to domacnost, seveda kolikor nam cas dopusca in seveda tudi
zdravstveno stanje stanovalcev, vedno pac ne gre vse tako ko si zamislis.

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Kaks$ne dejavnosti vse izvajate v vasi gospodinjski skupini?

»Hmm, veliko je tega, ravno zdaj delajo za trinico, kjer bomo nase izdelke iz nasih gospodinjskih skupin
prodajali nasim ostalim stanovalcem doma. Tako sedaj pripravljamo razne caje (77), nekaj zelis¢ smo
zaposlene prinesle od doma, nekaj jim imamo tu. Ta zelisca sedaj tu susimo in potem delamo male pakete
Zaja (78). Nekaj jim bomo namenili za prodajo, nekaj pa bomo tudi sami spravili, da jih bomo imeli potem za
Cez zimo, ko bojo na pohodu kaksne viroze, prehladi. Vem, da lani, ko smo imeli viroze, so nam ti domaci caji
zelo prav prisli, kajti domac caj je vendarle domac. Res nasim ljudem veliko pomeni domaci caj, kajti tega so
vendarle tudi navajeni. Nekako bi rekla, da nase aktivnosti potekajo v skladu z letnim casom (79), kaj je neko
obdobje aktualno. Susimo tudi lavando, ki smo jo nabrali v nasem domskem parku (80), to bomo tudi posusili
in dali v male paketke (81), nam bo tudi zelo prav prisia. Kajti lavanda tudi komarje odganja. Velikokrat tudi
susimo sadje, kajti kar nam ostane od malic, kosil, kakSno sadje, to vse posuSimo, ni¢ ne zavrzemo sadja
(82). V jeseni bomo tudi delali domaco marmelado (83), nekaj prinesemo od doma, nekaj dobimo tukaj.
Rekla bi tudi, da znamo zelo razne stvari, ki nam ostanejo porabiti, tako na primer zdajle iz plastenk za vodo
izdelujemo veternice, ki odganjajo celo golobe iz nasih balkonov (84). Tudi roZice izdelujemo iz teh plastenk
in jih potem nasi stanovalci barvajo in krasijo (85). Enkrat tedensko kaj pecemo, ali kifelcke ali palacinke ali
delamo pecivo ali rumove kroglice (86). Skratka stvari, v katere lahko ¢im bolj vkljucujemo nase stanovalce,
da se aktivno vkljucujejo. Vcasih si tudi kaj skuhamo, kaksno prilogo h kosilu, se vedno prej s kuhinjo
dogovorimo, kaj bomo sami pripravili (87), da potem tega ne dobimo iz kuhinje, si sami pripravimo. Veliko
tudi berejo (88), se gremo razne miselne igre (89), skratka ¢im bolj jih aktiviramo. Tudi telovadimo, ravno
zadnjic smo imeli tukajle celo keglianje, turnir v kegljanju (90). Kadar je pa lepo vremo, gremo tudi veliko
ven, na sprehode, ali pa smo sedijo v sencki v parku in se pogovarjamo (91).

Povedala bi Se to, da so zaposlene referencne osebe za nekaj stanovalcev, Stirim ali petim (92). S temi
posameznimi stanovalci se pogosteje ta zaposlena pogovarja, in si kaksne posebnosti, ki jih pove posameznik
zapise v zvezek, kjer zapisujemo opazanja pri posameznikih, tako na nek nacin nadgrajujemo neko biografijo
cloveka, da ga res dobro poznamo in ko bolezen napreduje, da znano ustrezno reagirati v dolocenih
situacijah (93). Pa tudi stanovalci vedo, kdo je njihova referencna oseba, da se lahko naje obrnejo, ce
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karkoli zelijo. Ta zvezek, kjer zapisujemo opazanja nas opozarja na znacilnosti posameznika in na vse te
stvari morejo poznati vsi zaposleni. Res tu zelo dobro sodelujemo med seboj, vedno povemo tista posebna
opazanja, se o tem pogovorimo in naredimo nacrt, kako ¢imbolj podpreti ¢loveka in mu ¢imbolj pomagati v
skladu z njegovimi potrebami in Zeljami. (94) Res se je tu med nami oblikoval poseben odnos, ko smo bolj ali
manj iste na tem oddelku, torej je na tem oddelku stalni kader. Res znamo ustrezno odreagirati, ée vse vemo
za kaj gre v doloceni situaciji, zakaj neka oseba na nek dogodek tako odreagira.«

2. Cemu pa so namenjene vse te aktivnosti oz. dejavnosti?

»Ja, predvsem temu, da se tu pocutijo ¢imbolj udobno (95), varno (96), domace, torej da se pocutijo kot
doma (97). Zato se tako trudimo da so dejavnosti res taksne, kot to, kar so véasih delali doma (98). Na nek
nacin je to aktivno prezivijanje dopoldnevov in popoldnevov, saj ne morejo biti cel dan v sobi ali v postelji.
Velikokrat jim s temi raznimi aktivnosti preusmerimo misli (99). Na nek nacin tudi krepijo svoj spomin (100),
svoje sposobnosti, res jih vzpodbujamo da cim dlje pocnejo aktivnosti, ki jih zmorejo (101). Ljudje so s tem,
ko jih zamotimo, bolj umirjeni (102), niso begavi (103), skratka res so hamenjene ohranjanju samostojnosti
(104) in k aktivnem prezivijanju dnevov (105).«

3. Kdo vse se vkljuCuje v te dejavnosti, skratka, kdo jih izvaja?

»Ja, izvajamo jih vecinoma me, zaposlene na oddelku (106), javne delavke (107), ki skrbijo za druzabnistvo
na oddelkih v nasem domu. Prav tako se vkljucujejo razne osnovne Sole in srednje Sole s svojimi aktivnostmi
(108) npr. Srednja Sola za gostinstvo pride k nam in skupaj pecemo pecivo za vecje praznike. Skratka vse
zaposlene na oddelku pocnemo vse, seveda najprej tisto, kar je nujno in kar mora vsaka narediti, npr. nega,
potem pri aktivnostih pa se vkljucujemo vsi (109). Imamo tudi kar nekaj prostovoljcev na nasem oddelku in ti
se tudi aktivno vkljucijo v nase aktivnosti (110), véasih tudi oni sami kaj pripravijo. Tudi delovna terapevtka
(111) in fizioterapevtka pridejo na nas oddelek (112).«

4. Ali pri nacrtovanju teh dejavnosti izhajate iz potreb vasih ljudi z demenco?

»Ja, to pa vedno, vse dejavnosti so pripravijene na podlagi njihovih Zelja, obicajno se o tem Ze prej
dogovorimo (113). Ce pa kaksen dan nimamo neke nacrtovane aktivnosti, jih pa tudi povprasamo o tem, kaj
bi radi poceli ta dan (114). Seveda upostevamo njihove Zelje (115) in seveda, ce je to vendarle v nasih
moceh.«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Katere sluzbe pa se vkljucujejo v delo na vasem oddelku?
»Ja, kar vse, delovna terapija, fizioterapija in tudi socialna sluzba, ko imamo kaksne tezave.«

2. Kako ve vidite vloge sluzb, ki se vkljucujejo v oskrbo oz. delo v vasih gospodinjskih skupinah?

»Ja, dobro sodelovanje z vsemi sluzbami je zelo pomembno in tudi koristno za naSe stanovalce. Prav tako
menim, da so vse te sluzbe zelo pomembne na tem oddelku, vsaka imajo svoje naloge in zadolzZitve (116).
Menim, da si tudi med seboj dovolj hitro in dobro izmenjujemo informacije, tako da v dolocenih situacija
dobro odreagiramo (117). Morda si véasih Zelim Se veé sodelovanja z vsi sluzbami, da bi si izmenjali kaksne

informacije (118).«

2. Kako poteka vase sodelovanje z razli¢énimi sluzbami? Bi morda Zeleli Se kaj spremeniti v tem sodelovanju?
»Hmm, z delovno terapijo in fizioterapijo sodelujemo tako, da vsak dan pride ena izmed njih na oddelek in
ima s stanovalci telovadbo (119). Dvakrat na mesec imamo pa eno specializirano telovadbo, ki traja tudi dlje
casa in jo pripravi fizioterapija (120). Ob Cetrtkih ima delovna terapevtka tudi druZenje na nasem oddelku s
stanovalci, takrat delamo razlicne stvari, véasih skupaj z njimi tudi pecemo piskote in podobno (121). Se pa 0
tej dejavnosti dogovorimo skupaj, one dajo idejo, mi ji povemo, ali bi bilo to nek dolocen teden izvedljivo ali
ne. Skratka vedno se o0 tem skupaj dogovorimo. In ravno tudi vidimo moznost, da bi skupaj z delovno terapijo
naredili Se kaj ve¢, kaj na novo, kaksno novo aktivnosti. Ker one imajo res ta specificna znanja in vedo, kaj
potrebujejo ljudje z demenco (122). Res veliko z njimi sodelujemo, vendar menim, da bi lahko Se vec. Res bi
bilo dobro, ko bi se lahko delovna terapija vkljucila v nase delo, res veckrat na teden, ker res imajo one
dobra specificna znanja in bi lahko imela kaksne specificne vaje (123) in podobno, kajti vendarle imajo
veliko znanja na podrocju dela z osebami z demenco. Jih pa véasih tudi odpeljejo v svojo prostore, ko se kaj
taksnega dogaja, tako jih enkrat na mesec obiscejo kuzki. To imajo nasi stanovalci zelo radi. In lahko bi
imeli res Se vec taksnih aktivnosti.«
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Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kak$en nacin sodelujete s sorodniki?

»S svojci je tako, sedaj se dogovarjamo o tem, da bi imeli en svoj dan, da bi npr. skupaj s svojci ali pekli
pecivo ali kaj podobnega. In to prijetno druzenje bi bilo namenjeno tudi pridobivanju razlicnih informacij z
obeh strani (124). Menim, da bi bilo to posebej v veselje nasim stanovalcem, saj so zelo veseli, ko pridejo
njihovi svojci na obisk. To je zdaj ideja za v bodoce, torej skupinsko druzenje vseh svojcev (125). Do zdaj pa
smo sodelovali tako, da nas oni pokli¢ejo po telefonu, ce jih kaj zanima (126) ali pa nas poiséejo osebno ko
pridejo na obisk (127). Vedno lahko poiscejo koga na oddelku in vprasajo tisto, kar jih zanima (128).
Poklicejo nas tudi s tem namenom, da nam povedo svoje Zelje, pricakovanja, tudi svoja opaZanja pri svojcih
z demenco (129). Res je veliko tega individualnega sodelovanja (130) in predvsem se kar takoj dogovorimo s
posameznikom, ko se pojavi kaksen problem ali Zelja. Torej poskusamo teZave ali nesporazume resevati takoj
(131). So pa nasploh zadovoljni z nasim delom, nas radi pohvalijo.

Pogosto se tudi zahvalijo za nase delo. Res je sedaj najvec tega telefonskega dogovarjanja, tudi mi svojce o
vsakih spremembah zdravstvenega stanja obvestilmo prav tako jih poklicemo, ce karkoli takega opazamo, ali
potrebujemo kaksno informacijo (132).

Res je sedaj naSe sodelovanje bolj na individualni ravni (133), si_pa za v bodole Zelimo tudi tega
skupinskega druzenja s svojci (134).«

2. Kako pa vi vidite vlogo svojcev, ko imajo svojega sorodnika z demenco v domu?

»Ja, menim, da je njihova vloga zelo pomembna, menim (135), da so svojci res tisti, kjer so nasi stanovalci v
vecini pocutijo varne oz. vedo, da je nekdo ob njih, ki bo poskrbel za to, da bo tudi v domu vse dobro, da se
bo udobno pocutil. Torej da ima osebo, ki bo zastopala njegove interese, ce bo kaj potrebovala (136). Tudi
ko nasi stanovalci ne prepoznajo veé svojcev, vedo, da so to njihove osebe, 0z. oseb, ki so jim blizu. Seveda
imamo pa tudi negativne izkusnje oz. ko si stanovalci ne Zelijo obiska kaksne doloc¢ene osebe, kar mi vidimo,
da se oseba zelo vznemiri ob tem, ali pa nam samo jasno pove, da si tega obiska ne zeli.

Za nas so tudi svojci zelo pomembni, kajti oni so vir informacij o cloveku, ko nam sam clovek vec ne zmore
povedati dolocenih stvari (137). Res od njih pogosto dobimo dragocene izkusnje 138), kako je vcasih
potrebno reagirati v neki situaciji, kajti oni najbolje poznajo svojega sorodnika. In vse to nam je lahko
zagotovo v veliko pomoc.«

3. Ali svojci pogosto sami izrazijo, kaksne tezave s katerimi se sami soocajo? Kaksne oblike pomoci ponujate
za sorodnike ljudi z demenco?

»Ja, to pa zelo pogosto (139). Ja, ce izrazijo kak$no stisko, si vedno vzamemo cas z njih in se z njimi
pogovorimo o doloceni stvari, ki jih bremeni (140).

Pogosto pokazejo obcutek slabe vesti, ker so dali sorodnika z demenco v dom, vendar enostavno doma niso
vec¢ zmogli (141). To se pokaze v tem, ko npr. Zelijo na vsak nacin, kljub temu, da so ljudje z demenco v
slabsem zdravstvenem stanju in da res ne zmorejo vec, svojci zelijo vcéasih res nemogoce stvari. In _potem
seveda potrebujejo to, da jim veckrat obrazlozimo stvari in s¢asoma sprejmejo to bolezen in tudi to, da ni ni¢
narobe, ce je svojec v domu, ce je bilo doma res prenaporna oskrba. Res svojci potrebujejo cas, da sprejmejo
bolezen in da vidijo, da oseba zaradi zdravstvenega stanja res ne zmore vec¢ dolocenih stvari in da razne
aktivnosti _niso v _korist osebi, ampak so samo Se dodatne obremenitev (142). Tako da za svojce res
namenjamo najvec to individualno podporo in pomoc (143).«

4. Menite, da bi svojci potrebovali $e ve¢ vasega suporta in podpore?
»Dokler ne sprejmejo bolezni, potrebujejo ogromno suporta (144), in menim, da ga lahko pri nas dobijo,
ravno toliko kot si Zelijo in potrebujejo (145). Ker smo jim res kadar koli na voljo.«

5. Kaj je po vasem mnenju najvecji vzrok za to, da se svojci odlocijo, da pride njihov sorodnik z demenco v
dom za stare ljudi?

»Jaz vidim v glavnem nemoc¢ (146) 0z. stiska, ko ne zmorejo vec doma poskrbeti za cloveka z demenco,
skratka ko je oskrba res prenaporna za enega cloveka (147). Enostavno si ne upajo veé cloveka pustiti
samega doma, ker se bojijo da se jim bo kaj zgodilo, ali da bom kam odsel, ali da se bo kaj zgodilo s hiso. In
ko clovek ne more biti ve¢ doma sam in ce so svojci Se v sluzbah in imajo razne obveznosti, potem obicajno
pridejo ljudje k nam, ker v domacem okolju ni dovolj storitev (148). Res menim, da je najpogostejsi vzrok
ravno zaradi te stike, ker ne zmorejo zagotoviti 24-urne oskrbe za ¢loveka v domacem okolju (149), sami pa
na zmorejo vec vse oskrbe.

Vcasih so svojci tudi popolnoma izgoreli — tes, za enega cloveka, da je 24 ur z nekom, je res prenaporno
(150). Neko obdobje Se to gre, nato pa se ta svojec popolnoma izcrpa. Vcasih tudi vec svojcev ne zmorejo
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vec, Ce tudi za osebo z demenco skrbi vec oseb, kajti enostavno z napredovanje demence, postane oskrba
toliko bolj zahtevan in kompleksna, zlasti, ¢e nima ustreznih znanj o demenci.«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi bilo po vasem Se potrebno izpopolniti, da bi bila oskrba ljudi z demenco v vasem domu Se bolj
kakovostna?

»Jaz mislim, da je v naSem domu zelo dobro oz. lepo posrbljeno z ljudi z demenco (151). Menim, da imajo
tudi zelo veliko moznost izbire med razlicnimi aktivnosti, dejavnostmi (152). Res obstajajo razlicne moznosti
med katerimi lahko izbirajo. Tudi menim, da smo zaposlenih prijazni, veliko delamo na dobrih odnosih in
medsebojnem razumevanju.

Jaz vem, da bi z veseljem dala v taksen dom svojo mamo in tudi vem, da ko bo do tega prislo, bom vse
naredila, da pride v nas dom, kajti zares imamo veliko ponudbo, smo prijazni.

Je pa res, da se lahko Se vedno nas§ nabor aktivnosti izboljsa in tudi vedno delamo na tem, da pocnemo
raznolike stvari, da dopolnjujemo nase aktivnosti in to bomo tudi v prihodnje poceli (153).

Res pa je za oddelke z demenco pomembno to, da so na teh oddelkih stalne ekipe (154), kajti ljudje se
navadijo na nas in tudi me poznamo njihove navade, res dobro poznamo vsega posameznika in to je pri
demenci izrednega pomena, da poznas c¢loveka, da ves, kaj ima rad in kaj ne in navsezadnje, da so ob njih
ene in iste osebe, da ni vsak dan ob tebi drug obraz. Tudi kvaliteta dela je veliko boljsa e so stalne ekipe na
oddelkih (155). To smo spoznale na lastni kozi, kajti prej smo se menjevali, sedaj smo pa Ze nekaj casa eno in
iste oseb na tem oddelku in je res veliko laZje in bolj kakovostno opravijeno delo (156). Tudi iz zdravstvenega
vidika je veliko bolje, ce ista oseba dela npr. nego (157), kajti Ce ti vsak dan vidis rano tocno ves kaksen so
spremembe in tocno ves kako ukrepati ali se slabsa ali je morda boljse. Tudi ljudje so bolj odprti, bolj nham
zaupajo (158), in nadvse zadnje bolj domace je vzdusje (159). Torej res o pomembno stane ekipe in tako naj
tudi ostane naprej.

Pa pomembna je komunikacija med nami, da si predajamo stvari in da res potem vsi delamo po enakih
postopkih in da ne vsak po svoje poskusa, ker potem so ljudje res popolnoma zmedeni in ne vedo, kaj je prav
in kaj ne.«

9.2.5 Fokusna skupina 2 - zaposleni v nadstropju za demenco v Zdravstveno

negovalni enoti | (Fokusna skupina D)

Osnovni podatki:

Datum izvedbe fokusne skupine: 01. 07. 2015
Stevilo udelezencev: 5

Oskrba

Glede strukture in organizacije dela na nadstropju ste mi povedale, da je na oddelku zaposlen stalen kader in
da je to velika prednost pri delu. Zaradi stalnega kadra se lahko zagotavlja ve¢ja kvaliteta dela in navsezadnje
ve¢ji uspeh pri delu. V tej enoti imate dve gospodinjski skupini, kjer stanovalcem namenjate veliko
vzpodbud, veliko jih motivirate za aktivnosti, prilagajate se njihovemu dnevnemu pocutju in vzpodbujate
domacnost. Povedale ste tudi, da se zaposlene med seboj dobro razumete. Zanima me, koliko vas je
zaposlenih na oddelku, koliko vas je stalnih na tem nadstropju.

»Stalno nas je na teh dveh nadstropjih osem (1), pomagajo nam tudi delavke preko javnih del (2). Vecina
smo res me ves cas na teh nadstropjih, se pa véasih zgodi, da mora priti se kdo drug zaradi bolniskih in v
casu dopustov. Za delo na tem oddelku smo se lahko sami odlocili (3), smo imeli nekaksno obdobje, kjer smo
se lahko preizkusali na tem oddelku in nato je imel vsak moznost povedati, ali bi delal na tem nadstropju ali
ne (4).

Glede metod dela s stanovalci z demenco ste mi povedale, da je pomembno dobro poznavanje biografije
stanovalcev, da jih poslusate, da jim preusmerjate pozornost, da sprejemate njihovo realnost, da imate za
vsakega stanovalca referencno osebo.

»Poudarila bi Se to, da je res pomemben individualni pristop, torej da se res prilagodimo posameznikovim

Zeljam, potrebam (5).
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Pomemben je tudi nacin govor,da govorimo tiho (6), da smo umirjeni (7), da si vzamemo cas samo z njih.

(8)«

Glede upostevanja zelja in potreb ljudi z demenco sem ugotovila, da upostevate potrebe stanovalcev in
njihove navade. Upostevate tudi zelje glede vkljucevanja v aktivnosti.
»Ja, to je res.«

Sodelujete z drugimi organizacijami kot so dijaki srednje gostinske Sole in dijaki Srednje vrtnarske Sole
Celje. Vkljucujejo se tudi delavci preko javnih del, razni prostovoljci, med njimi tudi pevka gospa Majda
Petan, $tudentje in otroci iz vrtca. Se kdo?

»Ne, mislim, da je to to, da nismo nikogar pozabile.«

Na kaksen nacin pa izbirate prostovoljce?
»Prostovolice nam obic¢ajno pripelje socialna delavka, se pa vedno pred tem pozanima, ali jih potrebujemo
in kje bi potrebovale njihovo pomoc. (9)«

Sporazumevanje s stanovalci z demenco poteka tako, da nimate nobenih posebnih smernic za komunikacijo,
vedno se prilagodite posamezniku glede tega, kako komunicirati z njim.

»Ja, nekih posebnih smernic ni, je pa zagotovo pomembno to, da nismo preglasni (10), da ko smo v skupini
vsakega posebej nagovorimo, torej pogovor iz o¢i v oci (11), da clovek ve, da z njim govoris.«

Ena zaposlena je opravila 2-letno izobraZevanje preko Firisa, ena 1-letno izobraZevanje, ostale pa so se
udelezile internih predavanj v domu in predavanj sodelavk, ki so se udelezila veéjih izobrazevanj. Svoje
znanje pa dopolnjujete s predavanji, branjem literature, predavanji zdruZenja Spominéica, z branjem
Casopisa, ogledom oddaj na televiziji. Zanima me pa, kje opazate, da bi bilo potrebno dopolniti vasa znanja?
»Ja, res se veliko naucimo druga od druge (12). Mogoce bi si zelela Se dodatno poglobiti znanja o nacinu
komunikacije (13), ter se okrepiti v preusmerjanju pozornosti, ki je pri ljudeh z demenco zelo pomembno
(14).«

Ve vidite odnos z ljudmi z demenco kot spostljiv, enakovreden in dober.

Tezave pri vasem delu pa so, da se preve¢ navezete na neke stanovalce in to nato prenasSate v zasebno
zivljejnje.

»Ja, predvsem to je lahko velika tezava, si mores kar znati dobro postaviti meje, zato mi je tudi tako tezko pri
selitvi stanovalcev na negovalne oddelke, ko enkrat clovek oblezi.«

Vi osebno vidite delo z ljudmi z demenco, kot veliko osebno zadovoljstvo, da ste ne nak nacin veliko
naredile za nekega ¢loveka.
»Ja, to je to.«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

Glede dejavnosti ste mi naStele naslednje dejavnosti: miselne igre, telovadba, kuhanje oz. peka peciva,
kreativne dejavnosti, sprehodi, izleti, priprava ¢ajev, susenje sivke, branje.

»Ja, res je. Veliko se prilagajamo letnim casom (15) in raznim praznikom, ki so cez leto (16). Tako imamo
tudi pogovorne skupine, kjer govorimo o teh temah (17).

Véasih gledamo tudi televizijo, radi imajo oddaje o Zivalih (18). Veliko tudi pojemo (19), tudi recitiramo
(20).

Tu bi dodala Se to, da vsak teden pripravimo tedenski urnik aktivnosti (21), kjer zajamemo vse razlicne Zelje
stanovalcev, vendar nato ta urnik vsakodnevno prilagajmo pocutiu stanovalcev in seveda tudi kadrovskim
Stiskam, ki se vcasih pojavijo (22).«

Dejavnosti, ki jih izvajate, pa so namenjen zagotavljanju udobja, spodbujanju domacénosti, preusmerjanju
misli, ohranjanju spomina, ohranjanju samostojnosti in aktivnemu prezivljanju prostega Casa. Izvajalci
dejavnosti, ki so zaposleni na oddelku, so: fizioterapevtki, delovna terapevtka in prostovoljci, ter javne
delavke, ter dijaki in Studentje.

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

Ve vidite vlogo socialne delavke kot pomembno. Zakaj se vam zdi njena vioga pomembna, oz. kje ve vidite
njihovo sodelovanje?

112



»Ja, res je njena vloga pomembna. Ze takoj ob sprejemu, ko nam pripelje stanovalca, ona nam najprej poda
prve informacije o stanovalcu in to je zacetek priprave biografije stanovalca (23).

»Jaz mislim, da je nato njena najpomembnejsa naloga ta, da nam je v pomoc pri reSevanju konfliktov in
osebnih stisk stanovalcev (24). Mi res veliko Ze sami naredimo v nadstropju, ker jih najbolj poznamo, vendar
pri kaksnih kompleksih tezavah oz. konfliktih pa nam lahko socialna sluzba veliko pomaga.«

Ve vidite dobro sodelovanje z delovno terapijo, zeleli pa bi si ve¢ njihovega sodelovanja oz. ve¢ njihovega
vkljucevanja v delo na nadstropju.

»Ja, res bi si zelela ve¢ njihovega vkljucevanja predvsem v tem, da nam bi dala kaksne nasvete, glede
aktivnosti, ki so primerne za ljudi z demenco (25).«

Z fizioterapijo ste tudi zadovoljne.
Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

Vi z njimi sodelujete s telefonskimi pogovori, raznimi individualnimi pogovori, Zelite pa si $e kak$nega
skupinskega druzenja s svojci.

Vlogo sorodnikov ocenjujejte kot pomembno, Zelite si da se aktivno vkljucujejo, kajti tako imajo stanovalci
vecji obcutek varnosti in navsezadnje najbolje poznajo ¢loveka z demenco, kaj je imel rada, ¢esa ni maral.

Oblike pomoc¢i sorodnikom so individualni pogovori. Menite, da imajo svojci, ravno dovolj suporta.

Razlogi, zaradi katerih vi menite, da pridejo ljudje v dom za stare, so naslednji: neustrezna usposobljenost za
skrb v domaéem okolju, preobremenjenost za svojce in s tem velika utrujenost oskrbovalcev.

Zelje predlogi za nadaljnje delo
Povedale ste, da nimate nobenih posebnih zelja, le e vedji izbor aktivnosti za ljudi z demenco..

»Ja, mogoce Se to, da bi imeli vendarle nekoliko vecji dnevni prostor, kajti ce imamo veliko ljudi na vozickih,
Jih je tezko vse imeti v skupnem oz. dnevnem prostoru (26).«

9.2.6 Pogovor s fizioterapevtko 1 (Pogovor E)

Osnovni podatki:

Spol: Zenski
Delovno mesto: fizioterapija

Oskrba

1. Na kaks§en naéin se vi srecujete z ljudmi z demenco na vasem delovnem mestu?

»Fizioterapevti smo zadolZeni za to, da ostanejo ljudje ¢im dlje v fizicni kondiciji in zaradi tega jih na tem
oddelku, torej oddelku za osebe z demenco, obravnavamo v skupini (1). To delamo dvakrat na teden ob istem
casu (2), na istem kraju, tam se dobimo in naredimo tako telovadbo za dvajset minut (3) Te vaje so predvsem
namenjene recimo ravnotezju (4), orientaciji, da zaznajo levo in desno (5), da ohranjajo misicno moc in
gibljivost v sklepih (6). Ampak obenem se tudi druzimo (7), nekatere vaje so tudi nhamenjene urjenju spomina
(8). Recimo, da si zapomnijo, kateri so Se njegovi sostanovalci na tem oddelku. S tem se v bistvu tudi bolj
socialno vkljucijo v to skupino. Imamo pa Se tudi individualne obravnave na oddelku za demenco (9). Te
obravnavo pa uporabimo takrat, kadar so po kaksnih poskodbah ali kaksnih drugih patologijah, npr. po
mozganski kapi. Takrat jih pa individualno obravnavamo(10), ampak tudi tukaj mores bit zelo obziren, da
delas v njihovem tempu, pocasi (11) in bolj strpno, le tako pride§ do rezultatov (12). Jaz pa delam na
oddelku za demenco v zdravstveno negovalni enoti Il. Se pa srecujem z demenco po celem domu, tudi v
dnevnem centru, kjer imam telovadbo. Moram povedati, da se srecujem z demenco tudi v skupini ob 12-ih in
jaz sem ena prvih, ko opazim, kdaj se zacne demenca stopnjevat. Takrat kadar ljudje ne znajo iti pri vadbi
preko sredinske crte; ko zacnejo menjavat levo, desno stran, ko zacnejo telovadbo spuscat, enkrat zamudi —
to je zame ze alarm, da gre tukaj morda za demenco. Pa tudi gibanje se upocasni, kadar telovadimo na
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glasbo, pa se pritozujejo, zakaj ne bi mi bolj pocasi telovadli. Mi pa kadar imamo kardiotrening moramo
hitrejs delat in oni pol recejo, ja to pa ni za nas, pa zacnejo tako telovadbo zavracat.«

2. Ali je obravnava ljudi z demenco drugacna od splosne obravnave ljudi, ki nimajo demence?

»Ja, sigurno, kajti pri osebah z demenco, mores vec¢ delati po teh stadijih, tu je vecina Ze tretja stopnja, na
tem mojem oddelku. Mores biti v bistvu v kontaktu z oémi z njimi (13), mores bit strpen, pocasen (14), veliko
vzpodbud rabijo, veé kot drugi (15). Predvsem mores biti zelo strpen, ker pozabijo (16). Veckrat mores
ponovit kaksno stvar. (17)«

3. Ali pri svojem delu uporabljate kak$ne poseben posebne metode dela z ljudmi z demenco?

»Pri vseh teh v bistvu delamo oz. imamo to nevrolosko obravnavo pacientov (18) in povsod to dobro pride
skupaj, zato ker ta obravnava vkljucuje to, da v bistvu njim asistiras gib, da jih vzpodbujas gibanje, na tak
nevsiljiv nacin. To je zelo dobro za njih. Drugih metod pa ne uporabljam. Izobrazevanja, s kaksne balzalne
stimulacije ali pa kaksnih posebnih metod dela z l[judmi z demecno pa nimam.«

4. Koliko se pri delu z ljudmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V kolik$ni meri jih upoStevate?

»V _glaven se potrudimo (19). Glej, jaz jih recimo tak, za telovadbo jih vzpodbujas, ampak e nekdo npr. ne
Zeli, pac ne zeli (20). Imam npr. eno osebo, gospo M., ona konstantno zamuja telovadbo, sedi pa ravno v
kotu, tako, da mora cez celo skupino iti, pa Se to, da se ji morajo ljudje vmes umikat. Ampak to je pac¢ njen
nacin, vsi smo ga sprejeli in to te ne sme razburit, ne ni¢. Tako ona funkcionira in na tak nacin v bistvu njeno
Zeljo upostevamo (21). Pride na telovadbo, ampak vedno jo zamudi, pa Setudi je prva zjutraj urejena.«

5. Ali pri komunikaciji z ljudmi z demenco sledite kak$nim posebnim smernicam komunikacije?

»Ne, nimam nekih posebnih. Hmm, moje smernica je v glavnem ta, da umirjeno govoris (22), da samo z enim
komunicira$ (23) in pomembno je to, da pri njih najdes tiste pozitivne stvari, ki so jim v Zivijenju neki
pomenile in da na tistih gradis in jih vzpodbujas$ na tistem podrocju (24). To mi je pomembno, da je vedno
dober odnos, to mi je najpomembnejse.«

6. Ste se vi kot fizioterapevtka udelezila kakSnega izobrazevanja preden ste zacela delati z ljudmi z demenco?
Kaksnega?

»Ne, jaz bi si Zelela kaksnega daljSega izobrazevanja, ker sem imela le eno 8-urno izobrazevanje, kjer so mi
razloZi, kake so demence, vendar tega jaz ne potrebujem, potrebujem bolj poglobljena znana. Rabila bi
kaksno specialna znanja, samo zaenkrat Se nisem prisla do teh izobraZevanj. Si jih pa Zelim (25). Vsekakor bi
si Zelela dopolniti svoja znanja, kajti zavedam se, da bi Se lahko poglobila svoja znanja. (26)«

7. Kako pa sedaj dopolnjujete svoja znanja?
»Predvsem samoiniciativno kaj preberem, se udelezujem krajsih predavanj (27), vendar kot sem Ze omenila,
bi se z veseljem udeleZila kaksnega daljSega in bolj poglobljenega izobrazevanja. (28)«

8. Kako vi ocenjujete vas odnos s stanovalci z demenco?
»Jaz mislim, da je dokaj dober (29), ampak vedno je tako, da se lahko kje Se kaj izboljsa.«

9. Se pri delu z ljudmi z demenco sreCujete s kak$nimi tezavami? Kaj vam predstavlja najve¢jo obremenitev
pri vasem delu?

»Tezave, hmm, glej, v bistvu to delo na demenci cloveka bolj izérpa (30). OpaZzamo tudi, da ni demenca pri
nas samo na tem oddelku, ampak da je vedno vec demence tudi po ostalih oddelkih in da ti tudi tu vzame delo
vedno vec casa in da je potrebno veliko potrpljenja. Tezava je tudi v tem, da rehabilitacija veliko pocasneje
napreduje (31). Jaz bi véasih rekla, da tudi do 10-krat pocasneje kot pri enem drugem cloveku. Ampak nikoli
ni za obupat, recimo tako kot gospa L., s katero delamo Ze od novembra, torej 6 mesecev. Naceloma bi to pri
enmu brez demence trajalo 2 tedna, pa bi bil zrehabilitiran.«

10. Na kakSen nacin pa poskrbite za razbremenitev?

»Za razbremenitev poskrbis, da v bistvu tudi sam v svojem prostem casu nekaj naredis, kar lahko tvoje misli
totalno preklopi (32). Pomembno je, da se znas odklopit. To se mi zdi najpomembnejse. Pa men se tudi zdi
pomembno, glejte, ¢im vec znanj v zvezi s komunikacijo, da vidis, kje so zavore v komunikaciji med
zaposlenimi in med stanovalci, da to prepoznas in da znas pravilno odreagirat. Sej véasih tudi pokleknes in
naredis narobe, ampak da se znas tega zavedati in pa mogoce, res to poglobljeno znanje iz dela z ljudmi z
demenco.«
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11. Kaj za vas osebno pomeni delo z ljudmi z demenco? Kaj bi rekli, da so pozitivne plati dela z ljudmi z
demenco?

»Ja, mene to, pozitivna povratna informacija, da so stanovalci veseli, ko pridem na oddelke, da imajo radi,
da pridem k njim in da kadar me ni, se tudi pritoZijo, ker vejo, da more to bit, ker so navajeni (33). Recimo v
dnevnem centru, ko me zadnji¢ ni bilo, so rekli zaposlenim, da ne bodo nic drugega delali, ker ni
fizioterapevtke na telovadbo. Prav tako vidis tiste vesele obraze, ko na koncu telovadbe zapojemo namesto
dihalnih vaj in vidim, da so res veseli, al pa tut ko se gremo kaksne tak$ne igre, pa kaksna razgibavanja
preko igre in tudi tukaj vidim, da so veseli al pa da se mal pohecamo, nasmejemo, vse tako pozitivno.«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Kaksne dejavnosti oz. kak$ne programe pa izvajate na oddelku za demenco?

»Na tem oddelku imamo pri skupinski vadbi, najprej prve dve vaje take za ogrevanje. Potem gremo skozi
celo telo, da razgibamo vse sklepe, naredimo do 5 ponovitev, ne podaliSujemo. Potem izvajamo enostavne
gibe, ne prezahtevne (34). Telovadba se tako prilagodi, da jo zmorejo oni Se narediti, ne da se vedno pocutijo
nemocne. Potem, da jih ve¢ ne opozarjam, ce on naredi nekaj z desno roko, pa sem jaz rekla naprimer z levo,
da ga ne tako nonstop popravljam, ker s tem bi mu vzela veselje oz. voljo do telovadbe. Viasih imamo ta
razgibavanja tudi kot v okviru kaksnih iger, da moremo kaksne tarce zadeti ali pa si Zogo podajamo (35), pa
vadimo njihova imena, recimo da reces komu bos podal (36). Potem, na koncu vedno zapojemo, zato ker s
tem naredimo dihalno vajo (37). Tako s tem pesmimi zakljuc¢imo telovadbo, ki jih oni poznajo, v bistvu s
pesmijo, ki so njim blizu. Tako, da bomo sedaj ze pocasi uvedli slovensko evargreen popevke.«

2. Cemu pa so namenjene te dejavnosti?

»Ja, te dejavnosti so pa namenjene, ohranjanju njihove kondicije, izboljSanju misicne moci (38), povecanju
obsega gibanja z zboljSanjem ravnotezja (39). Tudi druzenju (40), tukaj se oni druZijo, pa drug drugega tudi
spodbujajo — pa daj. Pa tudi sprostijo se.«

3. Ali te dejavnosti izvajate sami ali vam pri tem kdo pomaga, kaksni prostovoljci npr.?

»Te dejavnosti vecinoma izvajam sama (41). Oziroma tako pripravo mi Ze pomagajo socialne oskrbovalke
oz. zaposlene na oddelku pripravit. Ker pac jaz imam tako specifi¢en nacin, da imam rada da so stanovalci v
krogu, ker tudi velik z nogami delamo. Tako pa pod mizo ne vidijo svojih nog in ne morejo pol lepo
telovaditi. Tako da mi se dobimo v krogu, da se vsi vidimo. Potem vadbo izvajam sama, véasih rabim
asistenco, ¢e imamo to podajanje s padalom, samo pri napredujoci demenci to ne zmorem. Vecina je tako, da
sem sama, da jim ne dam tako tezke naloge, da bi mi morali imeti Se npr. Stirje asistente, ker potem to nima
nobenega taksnega smisla, ker on bo Se vedno cutil, da nekaj ni naredil sam. V_glavnem med vadbo sem
sama (42), potem pa spet na koncu, ko mi zakljucimo s telovadbo, spet mi to osebje z oddelka pomaga
pospraviti in jih namestiti ter jih pripraviti za zajtrk.«

4. Ali pri naértovanju dejavnosti upostevate zelje stanovalcev z demenco?

»Ce npr. jaz pri nekomu presodim oz. prepoznam, kaj je on rad pocel pred prihodom v dom, recimo, npr. en
ki je rad kolesaril, potem ga povabim, da pride semle na kolo in se dogovorimo za eno uro, pa pride na kolo
ali kaj taksnega. Za tiste, katere pa ne ves oz. ne poznas njihove zgodovine, pac povabis na telovadbo. Ce
mu je to vredu, lahko tudi nekaj casa samo opazuje in ¢e mu je vredu prihaja na telovadbo, ce pa ne Zeli in
odklanja, pa pac¢ ne hodi na telovadbo. Skratka v vecini je skupinska telovadba, vendar ce nekdo potrebuje
neko individualno obravnavo, mu tudi poskusamo to omogociti, ce nam seveda cas omogoca (43).«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite svojo vlogo, torej vlogo fizioterapije na oddelku za demenco?

»Mojo viogo vidim, oz. jaz mislim, da je tale telovadba zelo pomembna za nase stanovalce, ker dlje casa ko
so aktivni, pocasneje tudi poteka ta bolezen, manj so osamljeni. Tako da jaz mislim, da je fizioterapija kr
pomembna (44). In da bi lahko bilo takega vkljucevanja na oddelek Se vec. Zelela bi si, da bi jih lahko
individualno peljal ven na sprehod, pa da bi imela vec cas zanje (45). Ko pridejo kaksni prostovoljci, da jih v
poletnem casu odpeljejo v park, vedno vidim, da si tega ljudje zelo Zelijo — iti na sprehod. Vsak po svojih
znadilnostih, nekateri pes, nekateri z vozickom, pol pa vidis kako uzivajo, no, eni bolj, drugi manj, zato pa je
pomembno dobro poznavanje cloveka z demenco in kaj vse je rad v Zivljenju pocel (46).«

2. Kako vi vidite vloge posameznih sluzb in sodelovanje med razli¢nimi sluzbami na tem oddelku?
»Glej, sodelovanje med razlicnimi sluzbami, to ti ne morem povedati, kako pomembno je to (47). Naprimer
gospo R. in njene sorodnike smo v red spravili samo na ta nac¢in, da smo mi vsi sodelovali, ki delamo na tem
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oddelku in smo stvari uredili res v roku enega meseca. Jaz res pogresam te sestanke, vseh sluzb na oddelki
(48). Mi smo imeli te sestanke, trenutno so zdele majckeno upadli, ampak jaz mislim, da se bomo Se uspel
organizirat in to peljati Se naprej (49). Jaz vidim zelo velik pomen teh sestankov na oddelku, kjer smo se vse
sluzbe skupaj s sorodniki pogovorile o posameznem stanovalcu in skupaj nacrtovale obravnavo le teh
stanovalcev (50). Ker oni, ki so na oddelku, negovalno osebje, to je neverjetno, kaj oni vse vedo o nasih
stanovalcih, vec kot mi, ko samo prihajamo in tiste njihove informacije, so neprecenljive. Pa Se k dobremu
odnos z njimi, torej s sodelavci, bi vplivali ti sestanki, ker bi vse vsi vedeli in bi tako lahko manjkrat prisio,
do kaksnih napak.«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaks§en nacin sodelujete s sorodniki ljudi z demenco?

»Ja, sodelujemo na sestankih, v okviru Kluba svojcev (51). Takrat smo me pripravile krajSa predavanja za
njih (52), za svojce npr. okoli 20 minut, npr. o pomenu vadbe in podobno. Drugace pa nas lahko svojci
kontaktirajo po telefonu (53), imamo tudi dolocene ure za to, to je ob torkih od 14.00 do 15.00. Ali pa ée ne
gre drugace, pa lahko tudi kadarkoli poklicejo in dobijo potrebne informacije.«

2. Kako vi vidite vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu?

»Jaz ga vidim kot aktivnega sodelavca (54), on nam lahko res najve¢ pomaga, ker on ga najbolj pozna in ti
njegovi podatki in informacije (55), pa kakrsne koli so Ze, nam res ful pomenijo. Ti si potem veliko bolj
uspesen pri svojem delu. Ne rabis tisto raziskovat in ugibat, kako in kaj ima rad, vse to ti lahko pove Ze svojc.
Kadar svojc pride sam k meni in je pripravljen sodelovat in se pogovarjat, si res vzamem cas in se
pogovorim z njim in zves, kaj je bil cloveku ljubo in kaj ne (56).«

3. Ko pride sorodnik z demenco v dom, ali opazite, da Zelijo biti sorodniki aktivni sodelavci pri oskrbi ali
zelijo biti le pasivni obiskovalci?

»Hmm, jaz tezko to ocenjujem, sem premalo na oddelku, vendar bi rekla, da je to cisto odvisno od
posameznika.«

4. Kaksne oblike pomoci pa so ponujene sorodnikom?

»Individualni pogovori (57), potem ta Kljub svojcev (58), ko jim kaj predavamo (59), kaj druga pa nimamo.
Lahko bi bila tudi kaksna pogostejSa druzenja (60), samo potem bi lahko bili tudi sorodniki zZe prevec
obremenjevali z vsemi obveznostmi. Ker ¢e ga ti prepogosto klices, to tudi ni OK, bi lahko to svojci narobe
razumeli. To je taksna obcutljiva tema.«

5. Kaj vi ocenjujete, da so glavni razlogi, da pridejo ljudje z demenco v dom?
»Ker ne delam neposredno na oddelku, o tem tezko govorim. Vendar na podlagi osebnih izkuSenj bi rekla, da
zaradi preobremenjenosti pri oskrbi takega cloveka (61).«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi po vasem mnenju morali $e narediti, za Se ve¢jo kakovost bivanja ljudi z demenco v vasem domu?
»Ja, Z mojega vidika je to, da bi jaz potrebovala vec prostora (62), ta trenutni prostor na oddelku je premali,
ali pa da bi bila taka skupna prostora vsaj dva, da bi bilo vec teh intimnih kotickov. Clovek se rad umakne v
kaksen tak koticek in je sam s seboj in se s tem sprosti. Prav tako jim vedno ne pase, da je v tisti guzvi. Ja, t0
je, vec prostora.«

2. Se kaksni predlogi za nadaljnje delo?

»Ja, da bi lahko delali po manjsih skupinah, kajti sedaj casovno ne zmorem (63). Lahko bi bilo, da bi imeli
telovadbo vsak dan (64), saj se vkljucuje tudi delovna terapija, vendar vseeno bi lahko bilo oboje. To da bi
lahko prihajala vsak dan ob isti uri, bi se Se bolj vklapljal v stvari in s tem imela tudi ve¢ ¢asa za boljse
spoznavanje stanovalcev.«

9.2.7 Pogovor s fizioterapevtko 2 (Pogovor F)

Osnovni podatki:
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Spol: Zenski
Delovno mesto: fizioterapija

Oskrba

1. Na kaksen nacin se srecujete z ljudmi z demenco na vaSem delovnem mestu?

»Ja, vsak dan sem z njimi v kontaktu, v stiku in vedno, ko moram npr. desetkrat ponovit, pol vidis kam to
vodi. V glavnem v svojem poklicu se veliko srecujem z njimi. Jaz pravim, vsak Ze ima v sebi neke vrste
demenco. Hmm, ne vem kako ti naj Se drugace povem. Vkljucujem se povsod, tako na gospodinjsko skupino v
Zdravstveno negovalni enoti Il kot tudi na oddelek za demenco v Zdravstveno negovalni enoti I. Je pa vedno
vec demence in tudi z njimi delam po razlicnih nadstropjih, za katere sem zadolZena kot fizioterapevtka.«

2. Ali je obravnava ljudi z demenco drugac¢na od splosne obravnave ljudi, ki nimajo demence?

»Ja, zagotovo, tukaj mores bit drugacen, tu neka skupinska telovadba, kjer odstejes svoje in je to to, ne bo
funkcionalna. Tukaj se mores prilagajat posamezniku, ga razumeti oz. ga poskuSati razumeti, kolikor seveda
lahko. Ja, je disto drugadéna obravnavna, sigurno so razlicni pristopi. (1)«

3. Ali pri svojem delu uporabljate kak$ne posebne metode dela z ljudmi z demenco?

»Veliko delam na dotiku, jaz se jih rada dotaknem, na tistim mestih, kjer se jih lahko (2), drugace pa imam z
vsakim ocesni kontakt. (3) Glej, vedno se prilagajam posamezniku (4), ker jaz sem Ze tako dolgo tu, da bi
lahko rekla, da ljudi dobro poznam, skozi jih spremljam, ko pridejo v dom, ali Ze od prej in to mi je laZje.
Torej mi je lazje, ko poznam njihove biografije in potem pri svojem delu sledim tem njihovim potrebam,
zeljam, navadam. (5)«

4. Koliko se pri delu z ljudmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V kolik$ni meri jih upostevate?
»Se moram, tudi pri svojem delu se morem osredotocati, ker jaz pol ne morem dela izvest, ce se ne, jaz njim
prilagajam (6). Res pridem tudi takrat ko oni lahko, ko so prosti, pa da vem, da bodo dovzetni do mene, da
bom lahko z njimi kaj naredila. (7)«

5. Kako pa poteka vasa komunikacija z ljudmi z demenco? Ali pri komunikaciji z [judmi z demenco sledite
kak$nim posebnim smernicam komunikacije?

»Ne, nekih posebnih smernici nimam (8), jaz se prilagajam trenutni situaciji. Jaz nimam pravil, torej tak in
tak se drzi pri neki situaciji. Jaz mislim, da je Ze to tista rutina, ki me je pripeljala do tega, da zZe znam
oceniti, kak se moram v tistem momentu obnasati. Torej nimam nekih posebnih smernic, po katerih bi sledila,
se prilagodim trenutni razmeram in vsakemu posamezniku (9).«

6. Ste se vi kot fizioterapevtka udelezila kakSnega izobrazevanja preden ste zacela delati z l[judmi z demenco?
»Ja, sem prosila direktorico (10) in sva Sle S prejSnjo vodjo ene negovalne enote na malo bolj razsirjeno
izobrazevanje (11). Sam tam sem se naucila pravil, ce tako recem. Torej tisto, kar bi dobila iz knjige, npr.
stopnje demence, nisem pa na tem izobrazevanju dobila kaj prakticnega. V glavnem dobila sem bolj
teoreticna znanja, tisto Studijo o demenci, ne pa prakticnih primerov, nasvetov. To prakso, pa dobis samo v
sluzbi , torej tukaj, na delovnem mestu (12).«

7. Na kak$en nacin pa sedaj dopolnjujete svoje znanje?

»Glej, tako je, tega znanja ni nikoli dosti, te bolezni — demence, bo vedno vec. Véasih si mislim, da bo tu Se
sama demenca. Glej, saj vidimo, Ze po teh statisticnih napovedih. Tako, da mislim, da izobraZevanja na to
temo, so nujna (13). Vsi moremo biti izobraZeni v tej smeri, predvsem z novostmi na tem podrocju in kako
lahko cim bolj pomagamo ljudem z demenco in tudi svojcem.«

8. Kako vi ocenjujete vas odnos s stanovalci z demenco?

»Jaz mislim, da je vredu (14), vendar vseeno se Se da vedno kaj popraviti. Glej, ni dovolj ¢asa, priznam, in
zaradi tega se ne mores tak poglobljeno z njimi ukvarjat kot tisto kar je zgolj nujno. Tako je, v vseh sluzbah
Jje tako, da zmanjkuje casa za poglobljeno delo. Tu pri demenci, pa mores imeti Cas za njih, tukaj je cas zelo
pomemben. Bolj da ne gres k njem, ce nimas casa. Jaz ce nimam pripravljene teme, jaz grem raje na oddelke
in recem zaposleni — glej, jaz ti bom dva vzela in ti jih odpeljala na sprehod, ker za skupino na tem oddelku
mores biti res pripraviljen in moras imeti ¢as. Ker vem, da tistih 5 ali 6 ko bi jih delalo, ne bodo imeli ni¢ od
tega, ker mores biti dobro pripravijen za vodenje skupine ljudi z demenco.«

9. Se pri delu z ljudmi z demenco sreCujete s kakSnimi tezavami? Kaj vam predstavlja najvecjo obremenitev
pri vasem delu?

117



»Ja, me bremeni delo, najbolj me moti hrup okoli, ko vodim skupino (15). Ni enega takega prostora, takega
intimnega, Kjer bi bil res sam z njimi (16). Tu so v ozadju telefoni, tukaj se derejo zaposiene, npr. se klicejo
cez cele hodnike. Torej ni vrat, da bi se zaprl v svoj prostor, ceravno vem, da je to potem izolacija, ampak ce
ti izvajas neko aktivnost ali pa telovadbo, rabis ti bozji mir. Ves kolikokrat mi dvigne in to je motec dejavnik,
tudi za njih, kajti sprasujejo se, kaj je zdaj to. Torej to ne zmoti samo mene, tudi njih, torej ljudi z demenco.«

10. Na kakSen nacin pa poskrbite za razbremenitev?

»Za sebe poskrbim tako, da grem vsak dan na sprehod, konec vikenda grem tudi kam drugam, kam v hribe
(17). Kajti mores poskrbet zase, za notranjo prehrano, jaz se pac s takimi aktivnostmi izpopolnjujem in se
potem dosti bolj pocutim in lahko spet z njimi delam, kajti v sluzbi se ne mores sprostiti. Lahko se le pol
doma al pa da grem v in iz sluzbe s kolesom (18), potem se Ze tako do doma malce prevetrim in sprostim.«

11. Kaj za vas osebno pomeni delo z ljudmi z demenco? Kaj bi rekli, da so pozitivne plati dela z ljudmi z
demenco?

»Jda, glej za sebe imas to, da se postavis v njihovo vlogo in pomislis, kaj bi pa ti naredil, ce bi bila jaz v tej
koZi in si predstavijam, kak bi bilo, ée bi jaz bila oseba z demecno (19). In mislim, da mi je laZje pol, da mu
pomagam, da ima kaj od mene. Je pa res, da je potrebno empatija in Cisto ni¢ drugega, e jo seveda zmores.
(20)«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Na kakSen nadin pa imate organizirane dejavnosti in programe na oddelku za demenco, kjer se vi
vkljudujete?

»Ja, imamo urnik, ki doloca, kdaj sem tu na gospodinjski skupini. V_gospodinjski skupnosti sem v ponedeljek
(21), en ponedeljek na dvojki in en ponedeljek na enki. Dobimo se ob 10.00 in pol ure telovadimo (22). Na
oddelku za demenco pa sem ob sredah (23) ob 10.30. Tam pa nimam telovadbe, imam kaksne druge stvari,
npr. véasih kaj pecemo z njimi (24), véasih jih peliem na sprehod (25). Tako da je mal drugace, npr. zadnjic
S0 bezeq pekli, torej take bolj domace stvari (26). Enkrat smo robcke zlagali, torej ¢im bolj domace vzdusje
jim zelim pricarati (27). To so tiste dejavnosti, ki naj bi jih sedaj uporabila iz tistega izobrazevanja, ki sem se
ga udelezila. Viasih se tudi igramo druzabne igre (28).«

2. Kaksne dejavnosti torej izvajate na oddelku za demenco?
»Telovadba (29) in vse dejavnosti, ki sem jih Ze prej nastela.«

3. Cemu pa so namenjene te dejavnosti?

»Namenjena so temu popestriti dan (30), torej da ne samo sedijo v skupini, da ni vse tako monotono. Malce
je tudi to, da jim s tem pricaramo malce domacega okolja oz. domacega vzdusja (31). Tudi pojemo (32) in s
tem obujamo tisto zgodovino in spomnimo se tudi praznikov ter obudimo spomin nanje (33).«

4. Ali te dejavnosti izvajate sama ali vam pri tem kdo pomaga, kak$ni prostovoljci na primer?
»Ponavadi je tako, ja, morem reci, da mi drugi pomagajo, ker tudi pripravijo nase stanovalce za dejavnost in
tudi prostor pripravijo. Nato pa se umaknejo in jaz sama vodim aktivnost. (34)«

5. Ali pri naértovanju dejavnosti uposStevate Zelje stanovalcev z demenco?

»Ja, sigurno, vedno jih vprasam, kaj pa Zelite (35). Ja, tukaj delam isto kot pri skupinah za samopomod, ko se
Ze na prejsnjem srecanju dogovorimo, kaj bomo poceli prihodnjic. Ja, vsekakor sledim njihovim Zeljam, ce
jih izrazijo in Ce jih je mogoce izvesti. (36)«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite svojo vlogo, torej vlogo fizioterapije na oddelku za demenco?

»Ja, jaz mislim, da cisto isto kot zdaj, ker drugacne vloge mi ne moremo imeti, kot jo imamo. Jaz mislim, da
je tale vloga ustrezna nasemu poklicu. Torej mi ne moremo iti iz svojega poklica. Mi lahko izvajamo
telovadbo in druge aktivnosti za krepitev, kognitivnih, miselnih in tudi fizicnih sposobnosti.«

2. Kako vi vidite vloge posameznih sluzb in sodelovanje med razli¢nimi sluzbami na tem oddelku?

»Ja, to sodelovanje je zelo pomembno (37). In tudi kot najbrz sama vidis se sluzbe med seboj povezujemo.
Kajti mi moremo delati z roko v roki, ker delamo za istega cloveka. Prav tako menim, da ima vsaka sluzba
pomembno vlogo, kajti vsaka se vkljucuje v oskrbo s svojimi specificnimi znanji (38).«
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Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete s sorodniki ljudi z demenco?

»Hmm, ja, ni tolko tega sodelovanja. Veliko je telefonskega sodelovanja (39), e pa te kdo Zeli, te tudi na
hodniku ustavi, ce ga kaj zanima (40). Ali tudi pridejo za teboj, ce npr. grem s stanovalci na sprehod pa
ravno v tem casu pridejo na obisk. Tedaj pridejo za teboj in so veseli in te pohvalijo. Drugace pa vse mozne
oblike sodelovanja.«

2. Kako vi vidite vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu?

»Ja, njihova vloga je zelo pomembna (41). Ja, sigurno so svojci zelo pomembni, kajti od njega lahko dobis
najlepse podatke o ¢loveku. Najboliso avtobiografijo ti lahko da on (42). Se boljsa avtobiografija pa je, ce
sam c¢lovek vnaprej napise o sebi in svojem Zivljenju. Se preden postanes dementen. Ja, zelo ti je pomemben
sorodnik, on ti lahko pove veliko, o npr. nacinu prehranjevanja, o njegovi higieni in Se marsikaj, pa tudi o
tistih posebnih znakih, ki je pomembno da jih upostevas pri cloveku (43). Npr. e se je neka gospa rada
Sminkala in podobno.«

3. Ko pride sorodnik z demenco v dom, ali opazite, da Zelijo biti sorodniki aktivni sodelavci pri oskrbi ali
zelijo biti le pasivni obiskovalci?

»Bi rekla, da je to cisto odvisno od posameznika, nekdo bo pri tebi vsak dan in te seznanjal z navadami
¢loveka, medtem ko drugi na te stvari sploh niso pozorni in nam prepustijo vso skrb za cloveka.«

4. Kaksne oblike pomoci pa so ponujene sorodnikom?
»Ja, individualni pogovori (44) in telefonski pogovori. (45)«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi po vasem mnenju morali Se narediti, za Se ve¢jo kakovost bivanja ljudi z demenco v vasem domu?
»Aha, c¢e pomislim na to skupnost, ki jo imamo, bi rekla, da bi obvezno potrebovali Se en prostor, da se lahko
tudi tisti ki Zeli, lahko pociva, da ne rabi ravno it v svojo sobo, da bi imeli en tak umirjen koticek na oddelku,
Za sprostitev (46). In tukaj v tem prostoru bi lahko tudi mi izvajali recimo telovadbo, ali kaksno pogovorno
skupino, da bi bili malce odmaknjeni od vsega dogajanja na oddelku. Mogoce bi bil zanimivi tudi »snuzli,
torej ta sedez za sprostitev (47), take kot smo videli v domu Dornava. Res nam manjkajo ti sprostitveni
prostori. Prostor je res pomemben in da bi bil ti prostori brez telefona in televizije.

Se to, pri sedanjem projektiranju demence, ko se bo v prihodnje prenavljala, nismo bile in tudi sedaj nismo
vkljucene, da bi lahko sedaj povedale, kako naj izgleda prostor na oddelku za demenco, ki se bo v prihodnje
prenavljal. To je konstruktivna pripomba. Glej, delovna terapija in fizioterapija smo stroka, ki veliko
prihajamo na oddelke in vemo, pa nas nikoli ni¢ ne vprasajo, to je pa velika napaka oz. veliko vprasanje. Ker
res mi rabimo prostor, ker midve velikokrat trpiva, ker ni miru na oddelku, ko izvajava aktivnosti. Res nham
manjkajo ti mali prostorcki za sproScanje in za zasebnost. En »sluzi« je bil tako narejen, da je bil stol
oblikovan v obliki koSare in eden v obliki skoljke in bilo je v temi. Torej bil si v embrio polozaju, to je tisto,
kar ti najbolj prija. Imajo tudi sproscenje z glasbo, tudi to bi mi potrebovali.«

9.2.8 Pogovor z delovnima terapevtkama (Pogovor G)

Osnovni podatki:

Spol: Zenski
Delovno mesto: delovna terapija

Oskrba

1. Na kaksSen nacin se sreCujete z l[judmi z demenco na vajinem delovnem mestu?

»Z ljudmi z demenco se srecujemo v skupinah na oddelkih tako v Zdravstveno negovalni enoti | in 11, kjer
vzdrzujemo stanje, tisto ki je. Stanje vzdrzujemo v_obliki kratkih aktivnosti, predvsem jutranjih (1). Imamo
pripravljalne aktivnosti in dnevne aktivnosti, to pomeni da opravimo tiste aktivnosti, ki jih moram vsak
clovek opraviti zjutraj, treba se je umit, treba se je urediti, pocesat (2). Treba se je obleci, treba je tudi nekaj
pojest. Ali se nahranijo sami al jih pa vzpodbujamo. Mi na kratko temu recemo kar telovadba, v bistvu so pa
to te jutranje aktivnosti.
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Imamo pa tudi individualno obravnavo (3). Torej tisti, ki ne morejo v skupino, gremo me k njim, in potem
midva kake aktivnosti skup narediva, tisto kar vidim, da Se lahko, da bi bili dobro, da se Se vzdrzuje.

Potem pa imamo Se razlicne skupine (4), skupine pa imamo po dolocenem terminu in dolocen dan. Skupina
se dobi skupaj in potem ohranjamo vse te sposobnosti, ki jih ima clovek. Malce tezje je, ker imamo raznolike
skupine, eni so bolj sposabni, eni so manj sposobni. Veliko laZje bi bilo, de bi imeli tocno dolocene skupine za
posamezno stopnjo demence (5). Mi naredimo ta test, kratkih spominskih sposobnosti in ée ugotovimo, da je
ta ¢lovek sposoben za skupino, pride v skupino, drugace pa ne. In isto bi si potem lahko naredili po lestvici te
skupine, po posameznih stopnjah demence. Torej doloceno bi bilo po toc¢kah in bi rekli, ta Se lahko pride v to
skupino ali pa ne, glede na njegove sposobnosti. Zdaj trenutno pa Se deloma v skupinah z vsemi. Tudi Stevilo
ljudi v skupini, tudi tu ne uspemo, da bi bile te skupine stevilcno ustreznejse. Meni bi bilo najbolj idealno 5 —
6 ljudi v skupini. Kajti v taksni skupini res lahko delas in se tudi potem pokazejo rezultati. Ampak na Zalost
potrebe so taksne, da jih je v skupinah vec in potrem se moremo prilagoditi z delom temu Stevilu ljudi.
Delamo na ohranjanju miselnih aktivnosti (6), tudi na gibalnih (7), miselnih procesnih (8). Uporabljamo tudi
razne teste, kje na katerih podrocjih je najbolje delati. Pri demenci ne uc¢imo novih stvari, predvsem je tu
pomembno, da vzdriujemo in ohranjamo tisto, ker se pac Se da (9). Tole se je zdajle zelo lepo videlo, ko sem
Jjaz iz dopusta prisla nazaj na telovadb, po 4 dneh, pa s tem, da me je enkrat nadomestila kolegica, in danes
zjutraj smo bili skoraj Cisto na zacetku, torej ucili smo se vsako vajo posebej. Drugace pa vse, prakticno vse
vajice znajo, ko pridem vsak dan v tednu na oddelek. Zdele ko me pa par dni ni bilo, je bilo pa danes cisti
drugace. Tako da je treba res delati na tem, da se stvari vzdrzujejo.

Vkljucujeva se tako na oddelek za demenco, kot tudi v gospodinjski skupini. Ob Cetrtkih se vkljucujeva v
gospodinjsko skupino. Nekje nasi stanovalci z demenco, zdrZijo od pol ure do 45 minut (10), glede na njihovo
dnevno koncentracijo in tudi tako dnevne aktivnosti uravnavano cas skupine. Kajti 45 minut, je ze kar veliko.
Skupina v gospodinjski skupini poteka tako, prvih 15 minut je namenjenih temu, da jih nekako pripravis,
potem maksimalno 20 minut, da nekaj pocnemo, pa potem 15 minut, da se pogovorimo, da pospravimo in na
neka nacin zakljucimo s to skupino. Prakticno, tako sedaj ti na oddelkih zdrzijo nekje 20 minut res tistega
aktivnega dela.

Torej polege te skupine enkrat tedensko v gospodinjski skupini, imama tudi jutranjo telovadbo, tako v
gospodinjski skupini, kot tudi na oddelku za demenco. Na gospodinjski skupini, imamo vsako jutro telovadbo
(11), na oddelku za demanco pa imam trikrat na teden (12) oz. kombiniramo se z fizioterapevtko. Enkrat na
teden pa sem imela na oddelku za demenco tudi funk, vendar ga sedajle nimam, ker ne zmoremo.«

2. Ali je obravnaval ljudi z demenco drugacna od splo$ne obravnave ljudi, ki nimajo demence?

»Ja, sigurno je obravnava drugacna. Je Cisto posebno podrocje, je cisto poseben nacin dela. Jaz osnovne
validacije poznam (13), morem rec, da se zelo trudim, da delam po tem in da ljudi resnicno vzpodbujam pri
tistih aktivnostih, ki jih vidim, da so Se, da jih Se zmorejo in si tudi vzamem toliko casa, da jih na tak precizen
nacin vodim. Besede »moras«, ali pa »daj hitro to naredite«, ne uporabljam, ker to za demenco ni dobro,
ampak jih hocem res na pozitiven nacin vzpodbudit. Recem jim »dajva poskusit Se to«,« kako vam gre pa to
in to«, »kako pa ste vcasih to pocela«. Tudi pokazem jim, in ko jim pokazem ponavadi vsak clovek dosti lazZje
ponovi neko aktivnost (14). Isto je pri hranjenju, ko mu pokazes, kako naj je, obicajno potem to stece.«
»V<éasih je treba samo zaceti aktivnost in potem zna, kako naprej.«

»Drugace je tudi to, da moremo biti mi sprosceni, pa Se to je zelo pomembno, da ne prides hitro na oddelke,
pa da ne hitis, ker te tako cudno gledajo (15). Jaz nekajkrat nisem vedla, pa zakaj me tak cudno gledajo.
Tako, da ko prides na oddelek dvakrat globoko vdihnes, se umiris in potem zacnes z njimi delat, nic ne smes
dirkat tam okoli. (16)«

3. Ali pri svojem delu uporabljate kak$ne poseben metode dela z ljudmi z demenco?
»Ja, jaz poznam od metod, metodo validacije (17) in tudi kongruentno odnosno nego. (18)«
»Tudi jaz to poznam.«

4. Koliko se pri delu z ljudmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V kolik$ni meri jih upostevate?

»Ja, izhajamo iz vsakega posameznika, izhajam iz njegovih potreb (79). Res iz cisto vsakega posameznika,
ker je res vsak cisto drugacen v svojem casovnem traku. Tudi rekla bi vsak dan je drugacen, danasnji dan ni
nikoli enak véerajSnjem dnevu. To kar si véeraj ugotovil, to lahko danes ni¢ ne pomeni. Torej to se zelo hitro
spreminja in mi se tistemu prilagodimo (20). Naprimer eni so starsi, pa sem jim mudi domov po otroke, eni
pa so otroci oz. starejsi brat ali sestra, pa morejo skrbeti za svoje brate in sestre. Eni so pa npr. v sluzbi, pa
so nek trenutek na sestanku. Torej upadamo v vse situacije. In na takSen nacin potem tudi z njimi
komuniciramo. Nikakor mu ne smes reci, da vi pa niste tam, ampak ste pri nas v domu. Pomembno je, da se o
tistem, kar misli, pogovoris in potem ga vprasas, npr. kako pa se je véasih pocutil v sluzbi, kaj je pravzaprav
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delal in na tak nacin potem stece komunikacija. Nikakor mu ne smes reci, da to pa ni to oziroma, da ni to
res.«

5. Ali pri komunikaciji z ljudmi z demenco sledite kak$nim posebnim smernicam komunikacije?
»Jasno_izgovarjat navodila (21), dajati kratka navodila (22). Uporabljas navodila, véasih demonstriras,
véasih lazje razumejo demonstracijo kot ustno navodilo. Res zelo razlicno. Je pa res, da je zelo razlicno tudi
pri posameznem cloveku, eni Se zelo razumejo Stevila, enim pa to ne pomeni nic.«

»Pomembno je tudi to, da tisti osebi, ki dajes navodila, da jih gledas v oci, da te vidi (23), kaj mu govoris.
Res je pomemben individualni stik, obvezno pa mores imeti stik (24), ée ne ocesni, pa morda kaksen telesni
stik, npr. dotik. Tu je pa razlicno, eni imajo radi, da jih potrepljas po ramenih, eni imajo radi, da jih primes
za roko. In ko jih poznas, potem ves in ga lahka s tem vzpodbudis, aktiviras, da zacne zacne s tabo
komunicirati. To jim veliko pomeni, da si jim ti blizu in potem se nekako na tebe navezejo, kajti strah jih je,
nekoga rabijo ob sebi. In res je, da moras imeti pri demenci res ogromno strokovnega znanja za delo z njimi
in seveda tudi veliko prakse, ¢e hoces dobro delati.«

6. Ste se ve kot delavni terapevtki v Domu ob Savinji Celje udelezili kakSnega izobrazevanja preden ste
zaceli delati z ljudmi z demenco?

»Ja, jaz sem najprej veliko literature prebrala (25). In jaz se bila tudi v Mariboru na psihiatriji, pri
validatorki na izobrazevanju (26). To izobrazevanje je bilo v dveh sklopih, in sicer najprej dva dni in Se
potem kasneje dva dni. Dom me ni poslal na nobeno izobrazevanje, to je bilo samoiniciativno (27).«

»Jaz sem se vecino izobrazevala samoiniciativno (28), veliko preko zdruzenja Spomincica (29). Pa tudi v
Casu pripravnistva sem bila tudi v Mariboru na izobrazevanju. Prav taksnega daljSega izobrazevanja pa Se
nisem imela.«

7. Menita, da imata dovolj znanja? Kako ga dopolnjujeta?
»Ja, vedno je treba dopolnjevati svoje znanje (30). Vsak dan ga je potrebno dopolnjevati.«

8. Kako vi ocenjujete vas donos s stanovalci z demenco?

»Jaz mislim, da je to en odnos spostovanja do cloveka z vsem njegovim Zivljenjem (31), z vso zgodovino, ki jo
je prezivel in potem to gradis na tem, da je imela ta clovek verjetno ogromno enih izkuSenj v zivijenju, da je
pocel marsikaj in da je sedaj v stanju, ko tega ne zmore ve¢ in ga zdaj npr. vodis v eno dostojanstvo in
prijetno Zivljenje. Da mu pac pomagas tiste stvari, ko jih one ne zmore ve¢ sam. Pomembno, pa je, da mu
dovolis, da opravi tisto, kar on sam hoce in zmore.«

»Ja, jaz bi isto rekla, predvsem spostljiv odnos in da si uvideven do njih. (32)«

9. Se pri delu z ljudmi z demenco srecujete s kak§nimi tezavami? Kaj vam predstavlja najvecjo obremenitev
pri vasem delu?

»Jaz bi rekla tako, mogoce smo malo premalo na oddelku, torej premalo kontinuirano (33). Ko mi nase
punce povedo, ta pa je naredil to in to, in ta je naredil to in to, jaz ga imam pa cisto v drugacni luci. Jaz
grem v sobo do ¢loveka, ga povabim na telovadbo in sedaj jaz ne vem, ali mu je telovadba toliko viec, ali ga
Jjaz na drugacen nacin povabim, da se drugace odzove na moje besed kot pri sodelavkah. Ne, npr. gospod H.
jaz grem v njegovo sobo in mu povem, da bomo imeli telovadbo in da Ce Zeli, lahko pride, ali pa tudi ne. In
ponavadi vedno pride, so mi pa punce povedala, da se z njim dogaja vse zivo.«

»Jaz bi poudarila pa to, da ker sem tukaj precej na novo, mi je bilo tezko vzpostaviti zaupanje (34). S tem
sem imela kar precej tezav in pa pri vsakemu posamezniku prepoznati njegove spretnosti, kaj Se zmore in mu
ponuditi pravo aktivnost. Ampak sedaj ko sem tu zZe nekaj mesece, jih pa zZe poznam in je laZje delati z njimi,
ker poznam njihove zmoznosti in sposobnosti.«

»Tudi to je, ko si Ze sicer nekaj casa tu, pa se nekdo tako hitro spreminja, da ga ne prepoznas, npr. se mu
bolezen tako poslabsa (35).«

10. Na kakSen nacin pa poskrbite za razbremenitev?

»Ponavadi je tako, da se kar sami pogovoriva, ce ima katera kaksno teZavo. Pogovoriva se o tem, kaj se
dogaja, kaj bi bilo dobro pri dolocen posamezniku Se poskusiti(36). Jaz bi rekla, da sem zelo vesela, da sem
po poklicu to. Prej ali slej te pa zivijenje, ali kaksna bolezen prisili, da spoznas, da je potrebno tudi nekaj za
sebe narediti. Nekaj mores za sebe narediti in za svojo sprostitev, ali so to kaksne sprostitvene tehnike ali pa
kaj drugega. Od avtogenega treninga do meditacije (37). To ti vse koristi.

Drugace pa v okviru doma nimam organiziranega ni¢, mogoce kaksne supervizije ali kaj podobnega. Jaz te
izkusnje glede supervizije iz prejsnje sluzbe imam in mi je bilo to zelo dobro (38). To so stvari, ko jih je treba
imeti in seveda mores tudi sam nekaj narediti. Torej nekaj v sluzbi in nekaj sam doma.«
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11. Kaj pa za vas osebno pomeni delo z ljudmi z demenco? Kaj bi rekli, da so pozitivne plati dela z ljudmi z
demenco?

»Jaz mislim, da Ce si ti tako kot clovek naravnan na bolj to, osebnostno in custveno plat, da ti tak stik z
ljudmi z demenco da obclutek, da si nekaj dobrega naredil za ljudi, to ti ogromno pomeni (39). Jaz sem
najbolj vesela takrat, ko se gremo kake aktivnosti, da vidim, da se oni Se vedno razveselijo, da so ene iskrice
v oceh. In to je taka nagrada za delo, da prakticno ni denarja za to, da bi ti to poplacalo (40).«

»Ja, tudi meni je to vsec, ko vidis te ocke in njihovo veselje. In to je najlepSe placilo. To ko oni vidijo, da Se
zmorejo, to z o¢mi povedo, poglej jaz Se to zmorem. (41)«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Kaksne dejavnosti oz. kak$ne programe pa izvajate na oddelku za demenco?

»Razne gibalne aktivnosti (42), potem veliko delamo na orientaciji. (43)«

»Ja, na vseh kognitivnih podrocjih delamo (44), ampak pri teh stvareh je potrebno biti zelo pozoren, vedno
mores vedeti, kaj bos dal ¢loveku za delati, da bo tisto Se vedno zmogel. Pri miselnih aktivnostih je stvar v
tem, da prvo spoznas cloveka, Sele nato mu lahko das dolocena stvari za narediti. Ker nikakor pa niso te
aktivnost namenjena temu, da bos ti nekoga v stisko spravil, ker pac necesa clovek enostavne vec ne zmore.
Delamo pa res na vseh teh miselnih aktivnostih, torej od orientacije, Se vedno pogledamo, kaksno je
polnjenje, koliko imajo ljudje teh miselnih aktivnosti Se shranjenih, kaksen je priklic vseh teh stvari. Tudi
koliko so Se prilagodljivi, koliko so iznajdljivi, koliko Se zmorejo komunicirati, pomembno je spoznati kaksne
navade imajo. Pozoren mores biti tako na vse stvari, tudi na to, kako gledajo na sebe, kako govorijo o sebi.
Torej pri dejavnostih sledimo njihovim potrebam in tudi njihovim zmoZnostim, za posamezne aktivnosti (45).
Nikoli ne mores reci, danes bomo pa vsi tole delali, ker sem se pac jaz tako odlocila. NaSe dejavnosti pa so
namenjene ohranjanju in spodbujanju tistega, kar Se clovek zmore in seveda tudi izboljSevanju posameznih
zmoznosti (46).«

2. Ali te dejavnosti izvajate sami ali vam pri tem kdo pomaga, kaksni prostovoljci npr.?

»Zelo redko, ampak zadnji¢ so me pa presenetile nase animatorke, javne delavke. One so mi pomagal in se
prikljucile moji dejavnosti. Drugace pa vecino delamo oz. izvajamo same (47), véasih imamo kaksno pomoc
teh ucencev, ki so na praski v nasem domu. Imele sva zZe tudi pripravnico.«

»Zdaj sem se Se spomnila, zelo radi tudi tekmujejo npr. v metanju obrockov na stozce (48). To jim veliko
pomeni, kdo je boljsi. In to da zmagajo, to jim veliko pomeni, in so na to prav ponosni.«

4. Ali pri nacrtovanju dejavnosti upostevate Zelje stanovalcev z demenco?

»Vsekakor, tako kot sem Ze omenila, vedn0 izhajajo iz njih, saj ni pomena, da bi mi nekaj po svoje delali (49),
kajti taksne dejavnosti ne bi imele pomena. Delamo tisto, kar radi pocenejo in cesar se veselijo in seveda
taksne dejavnosti pripravimo, ki jih Se zmorejo. (50)«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite svojo vlogo, torej vlogo delovne terapije na oddelku za demenco?

»Jaz mislim, da bi morala biti nasa vioga vecja. Ce bi meni, kdo dal moznost, bi jaz vsak dan izvajala
aktivnosti na oddelku (51). Jaz bi to reje delala kot pa npr. animacijo, kajti meni je to vedji izziv. Jaz vem kar
par takih stvari, ki bi jih lahko vsak dan izvajala na demenci (52), npr. funk s 6 stanovalci. Pa Ze pri dnevnih
aktivnostih bi lahko bolj intenzivno delala, ¢e bi bil vsak dan na oddelku. Kajti ena nasa najpomembnejsa
naloga je ohranjanje samostojnosti pri dnevnih aktivnostih (53). Tako bi imela tudi vec casa za posameznika,
npr. bi bila zjutraj z nekom v kopalnici in bi se s pomocjo mojih navodila uredila, ga ne bi kar na hitro
uredila, tak kot jih sedaj. Kajti sedaj je pomembno, da jih ¢im prej vse uredimo in da so v jedilnici, kajti ni
¢asa, da bi jih ¢akali, da bi zaceli z jutranjo telovadbo na oddelku. Kajti potrebno jih je ¢im bolj vzpodbujati
da ¢im dlje ostanejo samostojni oz. delno samostojni v svoji vlogi.«

»Se popolnoma strinjam, res bi lahko bili vec ¢asa na oddelkih, kjer so ljudje z demenco (54).«

2. Kako vi vidite vloge posameznih sluzb in sodelovanje med razli¢nimi sluzbami na tem oddelku?

wJa, tako, zdaj me najve¢ sodelujeva z gospodinjami na oddelku. Kajti z njimi se dogovorimo, vse
skoordiniramo, se pomenimo. Tako da to sodelovanje je vredu. Zdaj z nego, nega ima en svoj koncept, in z
njimi se tezko prilagodis. Npr. nekaj casa nazaj je bila tezava z enim gospodom, ki je rad zjutraj polezal in
sem jim rekla, puste ga spat, pa ée bo enkrat aktivno sodeloval, je to vec, kot da pa vsak dan za mizo spi. Se
pa zagotovo sedaj ze poznajo premiki v tem sodelovanju z zdravstveno sluzbo. Pa sej 7 zajtrkom ni tezava, saj
se lahko prihrani, ée npr. nekdo rad polezi.
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Je pa zagotovo naSe sodelovanje med vsemi sluzbami zelo pomembno (55). Zagotovo je vecji uspeh, ce
delamo timsko in ce vse sluzbe sledimo istim nacelom (56). Vec kot bo sodelovanja vecje cilje in uspehe
bomo imeli. Npr. dam primer, e jaz spodbujam nekoga, da ostaja ¢imbolj samostojen, npr. pri oblacenju, da
se poskusa sam obleci. Potem pa pride negovalka in ga oblece, to ni potem to, kar bi si zeleli. Vsi bi morali
slediti istim vrednotam in slediti istim ciljem pri posamezniku.«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaks§en nacin sodelujete s sorodniki ljudi z demenco?

»Odvisno, hmm, jaz bi na splosno rekla, da bolj malo. Zeleli bi si ga ve¢ (57), jaz sem bila tudi na teh
predstavitvenih sestankih za demenco, jaz sem svojcem predstavijala, kaj pocne delovna terapija v nasem
domu. In so bili nad tem zelo navduseni, so nam rekli — a to tukaj tudi delate. Tako da jaz mislim, da bi lahko
bilo tega sodelovanje veé, kajti menim, da imajo svojci zelo velike teZave pri sprejemaniju (58). Tudi nam, bi
bilo sodelovanje bolj koristno, kajti oni bi lahko nam povedali, kaj je njihov svojec rad pocel, da nam bi
predali veliko teh informacij o svojcu. In te informacije nam bi lahko zelo prisle prav, npr. sploh takrat ko so
ljudje nemirni ali celo agresivni. In ¢e nam npr. svojci povedo, da so ze doma ugotovili, da takrat ko je
nemiren ali agresiven, da mu pomaga to in to. In te informacije bi bile za nas zelo pomembne. Kajti ce sam
ugotavljas, kaj je vzrok tega nemira, to lahko traja precej casa. Viasih pa so lahko tudi kaksna nasa
opazanja, pomembna za svojce.«

2. Kako vi vidite vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu?

»Ta vloga je zelo pomembna (59). Tudi tako kot mi vzdriujemo stik z ljudmi z demenco je za ljudi z demenco
zelo pomembno, da imajo stik tudi s svojimi domacimi (60). Da kljub temu, da so pri nas v domu, da imajo za
vse poskrbljeno, je zelo pomembno, da imajo stik z domacimi, tudi, ko jih le ti ne prepoznajo vec. Jaz pravim
tako, da tudi, ko jik ne prepoznajo vec, se Se vedno zgodijo trenutki, ko pa jih Se vedno prepoznajo in da ce te
trenutke zamudis, tudi kot svojec ogromno izgubis. Tudi e ne prepoznajo npr. sina ali héerke, cutijo, da je to
neka oseba ki ji lahko zaupa (61). Jaz se spomnim svojke, ki je hodila k mami in je imela v predalu album s
slikami o celotni druzini. In vedno ko je prisla, saj ves pogovarjati se nista imeli kaj, se je usedla k njej, jo
objela ali jo je drzala za roko in sta gledali tiste slike. Medtem se nista niti pogovarjali, ampak sta samo
gledali in bili videti srecni in zadovoljni.

Tudi jaz menim, da je ta vloga nenadomestljiva, da ce tudi je svojec z demenco v domu, je pomembno, da ga

svojci obiskujejo. (62)«

3. Kaksne oblike pomoc¢i, pa ponujate svojcem?
»Ja svojci, so pogosto v stiskah (63), pogosto ne sprejemajo bolezni (64) oz. jo ne poznajo dovolj dobro (65).
Ce karkoli potrebujejo od nas, nas lahko poklicejo po telefonu (66), ali pridejo osebno do nas (67).«

4. Kaj vi ocenjujete, da so glavni razlogi, da pridejo ljudje z demenco v dom?
»Ker ne delava neposredno na tem, to tezko recem. Moje mnenje je, da v domacem okolju ni dovolj storitve
(68) in da je oskrba doma prenaporna za svojce. (69)«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi po vasem mnenju morali $e narediti, za Se vecjo kakovost bivanja ljudi z demenco v vasem domu?
»Hmm, ja, bil bilo potrebno Se kar veliko narediti. Najbolj me moti to, ko nimamo casa za stanovalce, ko si to
posebej zazelijo (70). Poglej, uskladiti nas urnik in se ob tem posvetiti stanovalcem, to je zelo tezko.
Predvsem vzeti si cas za posameznika, takrat ko oni to izrazijo. Torej najbolj me moti ta casovna stiska. Ker
glej éloveku z demenco ne mores reci — joj zdajle pa ne morem, pridem pol malce kasneje. Glej, saj to je vse
lepo in prav, samo ce si ¢lovek zdajle Zeli pogovora ali potrebuje kaksno pomo¢, takrat pa jaz ne morem reci
ne, nima casa. Tako, da se moras v tistem trenutku znajt, tako kot je najboljse za c¢loveka.

Pomemben je tudi odnos, tudi to, kako uredimo prostor, kjer se izvaja aktivnost, da je prezracen, da je prava
temperatura. Pomembno bi bilo tudi to, da prostor disi. Za tistega npr. ki je ves cas v postelji je pomembno
to, da ga das v pravilen poloZaj in da mu das en prijeten vonj, pa ne to tisti umetni vonj, ampak naraven
disec vonyj.

Pa pomembno se mi zdi to, da so aktivnosti, taksne, kakrsne so poceli véasih, npr. gospodinjstvo, to je skoraj
vsaka Zenska vcasih pocela. Torej aktivnosti prilagojene posameznikom. Tako da jaz mislim, da je tega
gospodinjstva Se vedno premalo na teh oddelku. Pa to more biti taksna aktivnost, ki je njim blizu in ne, da
delas kake stvari, ki jih véasih niso poceli (71). Pomembno je, da so aktivnosti v njihovem kontekstu. In to
izvemo samo, ce jih vprasamo, kaj bi poceli, da oni povedo, kaj bi delali, ne da mi pripravimo aktivnost.
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Jaz bi predlagala Se to, da bi bil nekje napisan datum, katerega smo in kateri dan je danes. Torej sedaj jim
ne damo moznosti casovne orientacije. (72) Niti koledarjev ni, niti ure ni vcasih kje.

Kaze se tudi prostorska stiska (73). Torej manjka nam en prostor, kamor bi se lahko umaknil, ko izvajas
aktivnost (74), ali da bi se lahko umiril, kajti sedaj ima$ pri izvajanju aktivnosti Stevilne motece dejavnike,
kar ljudi z demenco, Se posebej zmoti. Tudi ¢e sta naprimer dve v sobi, nima nekega prostora, kamor bi se
lahko umaknil, e bi rad imel mir. Te male prostorcke za sprostitev jaz vidim, tako da bi bili na teh oddelkih
mehki in udobni stoli, kakSen casopis, ali pa prijetni mehki povstréki (75).

Prav tako pomembno je to, da ne uporabljamo besed morate. Ker ¢e nekdo npr. ne more jest, to nekaj pove,
in nimamo mi pravice siliti cloveka, da naj je, e ne zmore, Kolikor bo pojedel bo, pa pomembno je da vemo,
kaj ta ¢loveka rad poje in mu tisto damo za jesti in ne da ga silimo z neki stvari, ki jih morda nima rad. In tu
Je zopet pomembno, to, da poznamo biografijo cloveka (76), da sodelujemo s svojci, kajti oni so tisti, ki ham
lahko povedo o tem, kaj rad je ali cesa mora ni maral, ce seveda nam sama oseba tega ne zmore vec povedat
(77). Torej pomembno je pripraviti biografijo ¢loveka, takrat ko oseba to Se zmore.«

9.2.9 Pogovor s socialno delavko (Pogovor H)

Osnovni podatki:

Spol: Zenski
Delovno mesto: socialna sluzba

Oskrba

1. Na kak$en nacin se srecujes z ljudi z demenco na svojem delovhem mestu?

»V bistvi velikokrat Ze takrat, pred samim sprejemom, ko so ljudje Se v domacem okolju in sami oz. svojci
is¢ejo domsko oskrbo, ko ne bodo vec¢ zmogli biti sami doma. Potem ko pa vstopajo v dom, na samem
oddelku z demenco. Ja, to bi bilo to.«

2. Ali pri svojem delu z ljudmi z demenco uporabljas kak$ne posebne metode dela?

»Zdaj trenutno se ne veliko vkljucujem na oddelek, torej nimam kaksen skupinice na oddelku, na nobenem ne
v Zdravstveno negovalni enoti | in ne v Zdravstveno negovalni enoti Il. Takrat ko sem se pa vkljucevala, sem
pa vodila skupinico enkrat na teden v 1. nadstropju Zdravstveno negovalne enote Il. V okviru te skupinice
smo izvajali raznovrstne delavnice bolj v smislu tega, da smo poskusali oz. da smo obujali spomine za nazaj,
govorili so o raznih obicajih, praznikih, kaj so v otrostvu poceli .... Da bi pa jaz imele kaksne konkretne
skupinice sedaj na oddelku, pa ne (1), tako tudi pri svojem delu ne uporabliam kaksnih posebnih metod dela
(2). Ko pa si v pogovoru z ¢lovekom z demenco, je pa pomembne ta umirjen pogovor (3), empatija (4),
sprejemanje njegovih ugotovitev. (5)«

3. Iz do sedaj zbranih podatkih, socialna sluzba izbira prostovoljce, ki se vkljucujejo na oddelek. Na kaksSen
nadin izbirate prostovoljce za delo z ljudmi z demenco?

»Ja, prostovoljci obicajno izbira socialna sluzba. (6). Zdaj tako je, na oddelku za demenco se ponavadi bolj
posvecamo temu, komu od stanovalcev bomo dali prostovoljca, kdo si ga res zZeli in je tudi zelo smiselno. Pri
teh prostovoljcih, ki se nam javijo pa ne delamo kaksno selekcijo, ker gre tukaj bolj za te sprehode in ne
toliko zato, da bi oni konkretno delali z njimi, po kaksni metodi socialnega dela, razen kadar se javi kakSen
tak prostovoljec, ki sam izrazi to Zeljo (7), ali pa mi iz pogovora s prostovoljcem razberemo, da bi bil
primeren za ljudi z demenco (8) npr. pred casom smo imeli visjo medicinsko sestro, ki je oblikovala svojo
skupinico (ve¢ ljudi z demenco) in pri njej se nam je zdelo, da bo ona to zmogla in da je dovolj odgovorna,
da bo to speljala tako kot je treba. Problem pa je tukaj to, da pri prostovoljcih teZko zagotavlja neko stalnost,
torej bolj malo imamo takih prostovoljcev, ki bi ostajali pri nas vec let. Vemo pa kako je pomembno pri
ljudeh z demenco, da so na oddelku bolj ali manj iste osebe in da se ne vsakih nekaj dni menjajo. (9)«

4. Koliko se pri delu z ljudmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V koliksni meri jih upostevate?
»Vsekakor lahko recem, da se trudimo upostevati zelje, koliko se da. (10)«

5. Kako poteka tvoje sporazumevanje z ljudmi z demenco? Sledite kak$nim smernicam za komunikacijo z
ljudmi z demenco?

»Nekih posebnih smernic pri komunikaciji ne uporabljam (11). Je pa zelo pomemben dotik (12), torej na kak
nacin se jim pribliza$s, pomembna je tudi umirjenost. (713)«
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6. Ali si se preden si zacela delati z ljudmi z demenco udelezila kakSnega izobrazevanje?

»Prav na kaksnem posebnem izobrazevanju nisem bila (14). Kar se tice demence, sem vecino znanja
pridobila tekom dela v domu (15), ker prej tega sploh nisem poznala. OK, vedla sem, kaj je demenca, vendar
si tega sploh nisem znala predstavljat. Zame je bila demenca pozabljanje in nisem imela take predstave, Sele
pol v domu sem pac z stikom z ljudmi z demenco in spremljanjem teh ljudi, spoznala, kaj je bolezen demenca
in kako poteka oz. napreduje. Tudi s prebiranjem literature (16) sem veliko pridobila, predvsem tale knjiga
Zid molka in s pomocjo tega sem zacela to spoznavat in mi je tudi laZje, kot pa ce bi do vsega tega, teh
spoznanj prisia preko izobrazevanj.«

7. Kako oz. na kakSen nacin sedaj dopolnjujes oz. izpopolnjujes svoja znanja o delu z ljudmi z demenco?
»Seveda je treba svoja znanja nenehno dopolnjevati in iti s casom naprej (17). Svoja znanja dopolnjujem z
udelezbo na raznih predavanjih na to temo (18) in tudi kaksno literaturo preberem (19) na to temo.«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako ti kot socialna delavka vidi$ vloge posameznih sluzb na oddelku za demenco?

»Meni se zdi, da je zelo pomembno to, da so na oddelku gospodinje, ki s stanovalci Zivijo in dihajo z njimi
(20), ostale posamezne sluzbe se sicer morajo vkljucevati s svojimi programi in metodami dela (21), ampak
je pomembno to, da imajo ti ljudje obcutek, da je nekdo njihov in da je ves cas tam. Pomembno se mi zdi, da
ostale sluzbe sodelujejo s temi gospodinjami, Ki jih najbolj poznajo in skupaj z njimi pripravijo nek program
dela, ne pa da potem same sluzbe vstopajo, brez da bi se kar koli posvetovale z gospodinjami na tem oddelku
(22). Véasih se mi zdi, da teh pretokov informacij ni toliko, kot bi si jaz Zelela. Socialno sluzbo pa na samem
oddelku vidim, mogoce bi lahko bili malo vecé prisotni (23), vendar jaz mislim, da s tem ko hodimo gor, ko
imamo Klub svojcev, da se dosti vkljucujemo, seveda vsakodnevno pa to ni mogoce. Me se bolj vkljucujemo
pred samim sprejemom (24), da tega stanovalca bolj spoznamo, da pridobimo neke prve informacije o
Cloveku, njegovih potrebah, Zeljah, navadah (25) In tako potem lahko predamo pravo informacijo
gospodinjam na oddelku o tem Zivijenju (26), nato pa clovekovo bolj poglobljeno biografijo sestavijajo oz
dopolnjujejo zaposlene na oddelku (27).«

2. Kako sedaj poteka vase sodelovanje med posameznimi sluzbami? Bi morda kaj spremenila?

»Se mi zdi, da je to cisto odvisno, bolj od tega kak so si med seboj blizu ali ne. Z enimi bolj sodelujemo z
enimi manj. Odvisno je o tega, kdo je na oddelku in kdo prihaja na oddelke. Sigurno bi lahko bilo vec
sodelovanja (28). Ko smo zaceli s tistimi sestanki ob petkih v Zdravstveno negovalni enoti Il, vse sluzbe smo
se dogovarjale o delu s posameznikom in njegovimi svojci. To se mi je zdelo super, ampak jih sedaj zopet,
zaradi casovne stiske ni. Opravimo jih samo po potrebi (29).«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Kako pa sodelujete s sorodniki ljudi z demenco?

»S sorodniki pa v okviru kluba svojcev v Zdravstveno negovalni enoti Il (30), to se mi zdi, ena taka super
stvar, ki smo jo ustanovili, zato da smo s svojci bolj povezani (31), da se druzimo z njimi na enem takem
neformalnem srecanju (32), da ni vedno samo tisto, da bi jim mi podajali neke informacije v smislu tega, da
bi imeli oni nek obcutek, kot da smo mi nad njima, ampak da sodelujemo, da smo skupaj z njimi (33) in da si
med seboj bolje zaupamo (34). Drugace sodelujemo, tudi e imajo kake individualne razgovore (35).
Predvsem mi je na oddelku fajn to, ker preden ta oseba vstopi na oddelku, mi zelo veliko sodelujemo s svojci
(36). In ko stopi enkrat na ta oddelek in potem tiste, ki z njimi delajo, se povezejo in so s svojci bolj povezane
in si tudi izmenjujejo informacije in vecino tezav se resi ze kar na oddelku. Kadar pa pride do kaksnih tezav,
ki je pa one ne znajo resiti, npr. kaksne financne zadeve, ki jih je potrebno resiti, takrat pa se potem obrnejo
svojci na nas, socialo sluzbo (37) ali v primeru, kaksnih bolj kompleksih zdravstvenih tezav, na vodjo enote.
Najvec torej sodelujemo v okviru tega Kluba svojcev v Zdravstveno negovalni enoti Il in bolj na individualni
ravni v Zdravstveno negovalni enoti I, tam namrec Se nimamo Kluba svojcev. (38)«

2. Kako vidi$ vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu za stare ljudi?

»Meni se zdi da je vloga sorodnika zelo pomembna (39), pomembno je predvsem to, da ohranjajo stike, da ga
¢im veckrat obiskujejo (40). Potem pomembno je to, da nasim tudi predajo informacijo, kaj je ta oseba imela
rada, kaj ji je bilo pomembno, predvsem zato, da lazZje tudi mi razumemo, (41) kak je ta oseba v Zivljenju
Zivela in kaj zdaj s tem trenutnim stanje, v katerem je, izraza. Menim, da so svojci za nas zelo pomembni,
predvsem so lahko bogat vir informacij o cloveku (42).«

3. Kaksne oblike pomoci pa ponujate sorodnikom ljudi z demenco?
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»Klub svojcev ali pa_individualne pogovore (43), recimo tudi te svojci, napotimo na brezplacno pravno
pomod, ki jo ponujamo v domu, kadar gre pri ljudeh za kaksna pravne zadeve. (44)«

4. Menite, da bi sorodniki potrebovali §e ve¢ pomoci, da se pogosto tudi sami srec¢ujejo s kaksnimi stiskami?
Ali imajo dovolj pomoc¢i?

»Hmm, meni se zdi, da je kr dovolj tega (45), tisti, ki imajo Zeljo, se tako ali tako vkljucujejo tudi v zdruzenje
Spomincica. Drugace se mi zdi, da je kr dobro posrbljeno tudi za svojce, saj smo jim vedno na razpolago za
pomod, Ce je potrebujejo (46). Mogoce jaz véasih opazim, da bi bolj zaposleni na oddelku rabili neko pomoc
— kaksno supervizijo kot svojci. Mogoce bi potrebovali vec pomoci oz. suporta, kajti pogosto so zaposlene na
oddelku lahko v stiski oz preobremenjene z vsemi vprasanji, kajti morajo biti v suport tako ljudem z demenco,
kot tudi njihovim svojcem (47). Mogoce da bi imeli kontinuirana srecanja z ostalimi zaposlenimi, ali pa bi
bili vsi vkljuceni v kaksno izobrazevanje. Torej da bi bili vsi vkljuceni v izobrazevanje, ki delajo z ljudmi z
demenco in ne samo doloceni.«

5. Kaksne razloge za odhod ¢loveka v dom za stare ljudi, ti opazas pri svojem delu?

»Ko svojci ne zmorejo ve¢, se mi zdi da velikokrat (48), zene ali pa tudi mozZje pravijo, predvsem Zene
pravijo, da ko vidijo, da mu ne morejo ve¢ oz. da ga ne morejo vec voditi oz. pocnejo stvari, ki so za njih
tezko sprejemljive npr. en primer je bil oz. dva primera, ko je Zena povedala, da je moz zacel odvajat sredi
dnevne sobe. In ko se je to zgodilo, je rekla, da zdaj pa res ne more vec, da ga sploh ne more vec vodit in se
on res nic vec ni zaveda, kaj on pocne. To se mi zdi, da ko gre za demenco, se najveckrat srecujemo s temi
primeri. Ko svojci res ne zmorejo vec, ko se trudijo do konca, ampak res ne zmorejo vec¢ (49). Je pa bil en
primer tudi gospe, Ki si je pa sama Zelela priti v dom (50).«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi po vasem mnenju morali $e narediti, za Se ve¢jo kakovost bivanja ljudi z demenco v vasem domu?
»Jaz mislim, da bi Se ve¢ morali delat na tem, da ce se gremo kongruentno nego, individualno s temi
posameznimi stanovalci, res bolj na tem odnosnem podrocju. Mogoce bolj poglobljene individualne nacrte,
No, tukaj se meni zdi skoz nas manjko (51), da bi res bolj vstopali v njihovo osebnost in njihov svet, da bi
lazje razumeli, zakaj v dolocCenih situacija tako reagirajo. No, to se mi zdi bolj pomembno kot to skupinsko
delo, res bi rabili bolj individualno delo, oni bi rabili cloveka ob sebi, pa naj bo to ali prostovoljec ali z javni
delavec. Mogoce tudi to, da bi se jih veé ven vozilo na sprehode (52), te stvari se mi zdijo res pomemben in
res ta individualna obravnava ¢loveka z demenco. (53)«

9.2.10 Pogovor z direktorico Doma ob Savinji Celje (Pogovor 1)

Osnovni podatki:

Spol: Zenski
Delovno mesto: direktorica

Oskrba

1. Na kaks§en naéin se srecujete z ljudmi z demenco na vase delovnem mestu?

»Z ljudmi z demenco se srecujem V nadstropju, kjer Zivijo in sicer v 1. nadstropju Drugega dela Doma ter v
1. in 2. nadstropju Prvega dela Doma. Trudim se, da jih imveckrat obiséem, kajti to jim veliko pomeni. Prav
tako se vkljucim, ce se pojavi kaksna tezava, tedaj se takoj vkljucim. Drugace pa imamo na nadstropjih Kjer
zZivijo ljudje z demenco stalen kader, ki mi poroca o dogajanja na nadstropju, tako da se sprosti obvescena o
vsem, kar se dogaja na nadstropju, v obeh delih hise. (1)«

2. Kako je v vaSem domu, poskrbljeno za ljudmi z demenco?

»Jaz bi rada poudarila to, da si mi v nasem domu prizadevamo za usklajeno nacrtovanje storitev v bivalnem
okolju in storitev domskega varstva. S ¢im bolj pestro ponudbo storitev se tako poskusamo c¢im bolj priblizati
potrebam in zZeljam starih ljudi in seveda tudi ljudem z demenco (2). S Stevilnimi prenovami, ki smo jih
izvedli v preteklih letih, smo dosegli, da so nase sobe ljudem ¢im bolj prijazne in jih spominjajo na domace
okolje. Stanovalcem tako Zelimo omogociti, da se tu pri nas pocutijo dobro in da ¢im dlje ohranjajo svojo
samostojnost (3). Ce na kratko pogledam v zgodovino. Leta 1997 smo zaceli z razvojem mreze storitev v
domacem okolju: pomoc na domu in pomoc¢ na daljavo. Tako od leta 1999 izvajamo pomoc na domu v Mestni
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obcini Celje, obcini Vojnik, Dobrna in Store. Od leta 2004 deluje Dnevni center, ki ga vsakodnevno obisce
okoli 28 obiskovalcev, eni prihajajo vsakodnevno, nekateri pa le obcasno. V neposredni blizini imamo od leta
2005 tudi 27 oskrbovanih stanovanj, s katerimi tudi dobro sodelujemo. Vizija nasega doma je: prepoznati
zelje in potrebe uporabnikov, svojemu delu pa pridati visoko noto humanosti. Osnovno vodilo je spostovanje
drug drugega in profesionalni odnos.

Tako imamo v nasem domu tudi Stevilne koncepte dela. To da imamo Stevilne storitev, tako v domacem
okolju, kot tudi v domu je pomembno zato, ker nas ljudje poznajo ze od prej, s storitvami, ki jih koristijo v
domacem okolju. To je zagotovo velika prednost, pa bodisi gre za obolelega z demenco ali ne. Ko nekdo
pride v dom, pa bodisi je oboleli z demenco ali ne in nas pozna zZe od prej, je ta korak, prihoda v dom,
bistveno lazji. S tistimi, ki pa mi prej Se nimamo stika, torej tisti, ki ne koristijo nasih storitev v domu, tiste pa
pred prihodom v dom obis¢emo v njihovem domacem okolju ali pa tudi v bolnisnici, ce so tam zaradi bolezni.
In ponovno bi rada poudarila stavek, ki sem ga Ze povedala — Ko oni pridejo k nam, nas Ze poznajo. Zakaj je
pomembno poznavanje domacega okolja? Zato ker mi na ta nacin spoznamo njihove domace navade in le to
nam pomaga, da v domu nato nadaljujejo taksno zivijenje, kot so ga imeli doma oz. tu gre za normalizacijo

biografiji, zato mi uporabljamo tudi fotoalbume oz. slike, s katerimi naredimo svoj album oz. stanovaléev
album, da ima vedno pred seboj fotografije najpomembnejsih Zivijenjskih dogodkov (4). Te fotografije
pomagajo ljudem ohranjati spomine in povedo, kaj je bilo ljudem pomembno v Ziviljenju in kaj jim je bilo
drago in dragoceno. Pomembno se mi zdi, da na teh temeljih gradimo in s tem pridobimo zaupanje ljudi. Res
je pomembno, da ljudje cutijo, da je tu neko vrano okolje, kjer lahko povedo, kar jih tezi, seveda na spostljiv
nacin. Kot vemo, imajo ljudje razlicne faze in stadije demence, vemo tudi, da imamo v nasem domu tako od
zacetne demence, srednje in tudi tiste, ki so Ze v visji stopnji in le te imamo oz. ti ljudje Zivijo v posebnem
nadstropju, kjer je Se vecja skrb za njih. Tu imamo stalen kader (5) ter velike, prijetne in svetle prostore (6).
Veliko je tudi zelenja, roz. Mi smo #a V tem nadstropju tudi omogocili, da imamo taksno krozno pot, kjer se
lahko ljudje sprehajajo. Pomembno je tudi, da lahko gredo na teraso, tudi v slabem vremenu, ker je pokrita
in na tej terasi je tudi zasejano cvetje in zelenje. Pozorni smo tudi na dober odnos do teh ljudi (7), pomembno
je da zaposleni delajo z obcutkom, zato smo imeli tudi te delavnice, izkustvene, kjer smo se v bistvu lahko
postavili v vlogo obolelega z demenco in tako na lastni izkusnji doziveli, kaj pomeni biti oseba obolela za
demenco.

Mi tudi na tem nadstropju zelo vkljucujemo svojce, jih sprosti obvescamo o vseh aktualnosti, tudi ko smo
imeli prenove, smo jih obvescali (8). Skratka tudi svojci so del nasega doma.

Torej na tem nadstropju so res ljudje z napredujoce demenco, res je to najbolj zahtevan del doma. Imamo pa
Se torej dve nadstropji, v prvem delu doma, kjer pa se dela po gospodinjskem konceptu dela, kjer se res lahko
dela, ker pri ljudeh Se ni tako napredovala demenca. Ker tu, kjer so ljudje z napredujoco demenco, so lahko
le opazovalci in predlagajo, kaj bi delali, vendar potrebujejo za izvedbo veliko pomoci, medtem ko je v dveh
nadstropjih prvega dela doma vendarle vec aktivnosti, kjer ljudje aktivno sodelujejo in tudi ve¢ obrokov
hrane se pripravlja na nadstropju (9).

Poudarila bi Se to, da smo zelo naravnani na osebe in njihove potrebe, Zelje, navade (10). Res ves cas
nadgrajujemo nase koncepte dela s stanovalci z demenco, iscemo variante, samo da bi bilo nasim ljudem bolj
domace.

Za stanovalce z demenco tako izvajamo poseben program animacije in druZabniStva, ki je namenjen
ohranjanju vseh Zivijenjskih aktivnosti in razvoju sposobnosti, ki jih Se imajo (11). V okviru programa se tako
izvajajo skupinske oblike dela, kot so kratke jutranja aktivnhosti, kreativne tehnike, glasbene urice,
biblioterapija, druzabne aktivnosti, kulinaricna ura, skupinska telovadba, aktivnosti s pomocjo psov. (12)«

3. Koliko se pri delu z l[judmi z demenco osredotocate na njihove potrebe? V kolik$ni meri jih upostevate?
»Ja, vsekakor se pri delu osredotocamo na potrebe nasi ljudi, kajti prav iz teh potreb razvijamo 0Z.
oblikujemo nase delo na nadstropjih (13). Vedno se prilagajamo nasim stanovalcem oz. izhajamo iz njihovih

potreb in zelja (14).«

5. Ali pri komunikaciji z ljudmi z demenco sledite kak§nim posebnim smernicam komunikacije?
»Ja, vsekakor je zelo pomembna pravilna komunikacija z ljudmi z demenco.«

6. Ali so bile zaposlene na teh nadstropjih vkljucene v kaksno izobraZzevanje? Kako oz. na kaksen nacin pa
zaposleni dopolnjujeta znanja o demenci?

»Ja, pri nas je izobraZevanje stalni proces, zaposleni smo bili glede demence vkljuceni v vel vrst
izobrazevanj (15). Predvsem smo se izobrazevali o nacinih komunikacije, o odnosih in tudi o poteku oz.
razvoju same bolezni. Mi nase zaposlene izobrazujemo tako na podrocju strokovnega znanja, vkljucujemo jih
pa tudi v izobrazevanja o osebnostni rasti posameznika (16), kajti to je zelo pomembno, da poteka socasno,
da se ¢lovek na nek nacin okrepi pri svojem delu. Mi res imamo ves cas izobraZevanja, vsaj interna (17),
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nasa glavna sestra vsak torek, 1 uro pripravi predavanja na doloceno temo. Tudi tisti, Ki so bili na nekem
izobrazevanju porocajo o pridobljenih znanjih, skratka predajamo si znanje na teh internih predavanjih. S0
pa res zaposleni vkljuceni tudi v daljSa izobraZevanja, ki obi¢ajno potekajo zunaj nase hise (18), vendar kot
sem Ze povedala, ti nam nato posredujejo svoja pridobljena znanja.

9. Na kaksen nacin pa poskrbite za razbremenitev?

»Zdi se mi zelo pomembno, da imajo nasi zaposleni vedno odprta vrata za pogovor, tudi moja vrata so vedno
odrta za pogovore 0z. v kakrsnih koli teZavah, stiskah, se lahko obrnejo name (19). In tudi se, ce je potrebno,
in potem mi reSujemo skupaj kako in kaj. Tezave resujemo na razlicne nacine, vendar na hitro, da se nase
zaposlene ¢im bolj razbremeni. Bolj pomembno se mi zdi pa Se to, da skrbimo za dobro klimo v hisi, kajti
zadovoljni zaposleni, bodo tudi bolje delali, tudi s stanovalci bodo bolj delali. Zato res veliko damo na dobro
klimo v hisi. Cez leto nasim zaposlenim dajemo sporocila, da je njihovo delo pomembno, spostovano in da z
roko v roki vsi delamo na dobrobit nasih stanovalcev. Tudi izlete oz. strokovne ekskurzije pripravimo za
zaposlen (20), tudi piknike skupaj s stanovalci imamo (21), sportnih iger se udelezujemo (22), pevski zbor
zaposlenih (23). Cez celo leto tako vsem, zaposlenim in stanovalcem, namenjamo drobne pozornosti,
predvsem ob kaksnih praznikih.«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite vloge posameznih sluzb in sodelovanje med razli¢nimi sluzbami na tem oddelku?

»Jaz vidim, delovno terapijo, fizioterapijo in socialno sluzbo kot tiste sluzbe, ki so zelo pomembne, da se
vkljucujejo v procese dela na nadstropju (24), kjer je sicer stalen kader. Te sluzbe so v pomoc ekipi na
nadstropju (25). Npr. nekdo obleZi in potem s pomocjo razlicnih prijemov fizioterapije in delovne terapije
pomaga zaposlenim, da stanovalci ¢im dije ohranjajo samostojnost. Prav tako ima naprimer delovna terapija
znanja, da lahko podaljsuje obdobje samostojnosti, torej da je lahko posameznik ¢im dlje samostojen (26). In
s pomocjo teh delovnih terapevtov in ¢e so nase zaposlene na nadstropju za to usposobljene, potem lahko pri
ljudeh ¢im dlje ohranjamo samostojnosti. In seveda s prisotnostjo teh sluzb na nadstropju se veca kvaliteta
Zivljenja ljudi z demenco. (27)«

2. Se vam zdi da so trenutno te sluzbe dovolj vkljuéene v procese dela na nadstropju ali bi jih bilo potrebno
Se bolj vkljuciti?

»Ja, vsekakor menim, da bi morale te sluzbe biti Se vec vkljucene na nadstropje, predvsem fizioterapija in
delovna terapija (28), vendar saj vemo, kako je s kadrovskimi normativi, mi si veliko pomagamo s
pripravniki, kajti ti lahko pomagajo zaposlenim na nadstropju, e se jim to predstavi, da poskusajo ¢im bolj
pomagati ljudem z demenco, da ¢im dlje ostanejo samostojni ali vsaj delno samostojni. Kajti ce Ze enkrat na
dan grem na stranisce, Ce enkrat na dan sama jem obrok, je tisto, kar cloveku najvec¢ pomeni in pomeni
ohranjanje njegovega dostojanstva.

Pomembno se mi zdi to, da se zavedamo, da je v vseh Zivijenjskih obdobjih in tako tudi pri ljudeh z demenco
pomembna kvalitetno Zivijenje.«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kak§en naéin sodelujete s sorodniki ljudi z demenco?

»Ja sodelujemo v teh klubih svojcev, sicer zaenkrat samo v Drugem delu Doma (29). Smo pa vedno vsem
svojcem na voljo za pogovore, vedno jim povemo, da smo jim na voljo, ce jih karkoli zmoti, tudi za njih so
vrata vedno odprta (30). Povabimo jih tudi na druZenja s stanovalci. Res se trudimo, da jih cimbolj
vkljucujemo. «

2. Kako vi vidite vlogo sorodnika, ki ima svojega sorodnika z demenco v domu?

»Meni se to zdi zelo pomembno (31). Prvic je to pomembno za naSe stanovalce, kajti vemo, da svoje ljudi
vsekakor drugace cutimo kot druge, tudi ljudje oboleli za demenco to cutijo in za njih je to Se toliko bolj
pomembno, da ob sebi zacutijo svoje bliznje (32). Za svojce se mi pa to zdi tako pomembno, ker tako sebe
razbremenijo, vsekakor pa je odhod njihovega c¢loveka z demenco v dom, veliko breme. Zato mi tudi svojce
vkljucujemo v predavanja, izobrazevanj, kajti tudi oni potrebujejo veliko nase podpore, razumevanja (33). S
predavanji in z naso pomocjo jim zagotovo olajsamo, njihovo razumevanje demence in seveda posledicno
lazZje sprejemanje tudi samo bolezen. Imamo pa res s svojci razlicne izkusnje, oz so si zelo razlicni in eni res
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tezko sprejemajo sorodnikovo bolezen in potrebujejo kar veliko nase pomoci in razumevanja (34).
Potrebujejo veliko nasega pogovora. (35)«

3. Menite, da torej tudi sorodniki, ljudi z demenco potrebujejo vaso pomoc¢? Kaksne oblike pomoci, pa
ponujate svojcem?

»Ja, zelo pogosto potrebujejo naso pomod in kot sem Ze povedala, jim tudi nudimo pomoc ki jo potrebujejo
(36). In zdi se mi tudi prav, da jim to povemo, da smo jim na voljo, ko potrebujejo naso pomoc, torej da vedo,
da tudi njim ponujamo pomod, ki jo potrebujejo.«

4. Kaj vi ocenjujete, da so glavni razlogi, da pridejo ljudje z demenco v dom?

»Rekla bi, da vecina ne zmorejo oskrbe v domacem okolju, kajti pogosto je oskrba v domacem okolju res
nemogoca (37), prva tako so v vecini otroci Se zaposleni in tezko usklajujejo sluzbo s skrbjo za cloveka z
demenco. Res so v vecini svojci preobremenjeni in zato dajo svojca z demenco v dom. Seveda je pa viasih
tudi nega tista, ki jih prisili, da dajo cloveka v dom. Se mi pa zdi, da tudi ni ni¢ narobe, ce dajo ¢loveka v
dom, Se vedno se lahko vkljucujejo, so pomembni clani oskrbe in seveda tudi tako gradijo svoje odnose se
naprej. Povedala bi Se pa to, da mi nismo nikoli sodniki o tem, zakaj je clovek prisel v dom, mi gradimo s
tistim, kar imamo.«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj bi po vaSem mnenju morali e narediti, za Se ve¢jo kakovost bivanja ljudi z demenco v vasem domu?
»Zdi se mi zelo pomembno to, da ohranimo, vse storitve v takSen obsegu, kot so. Mi tudi gradimo Se
medgeneracijski center, skupaj z mestno Cetrtjo, kajti ti medgeneracijski centri bi bili razprSeni po mestu,
kajti pomembno je, da so blizu ljudi, da nimajo ljudje $e dodatni stroskov. Zelimo tudi nadaljevati s centrom
za krepitev spomina. Center za krepitev spomina omogoca zgodnje odkrivanje in prepoznavanje demence,
sprejemanje bolezni, odlocitev in prilagoditev terapije glede na individualnost posameznika, seznanitev z
vsemi storitvami na podrocju nudenja pomoci obolelim in svojcem in pomoc¢ pri vkljucitvi; izobrazevanje o
poteku, zdravljenju in nacinih pomoci obolelemu z demenco, svojem, ter strokovni in Sirsi javnosti; delovanje
skupin za samopomoc obolelim in svojcem; delovanje skupin usposobljenih prostovoljcev za pomo¢ obolelim
in svojcem; pomoc pri iskanju resitev v SirSem smislu, saj bolezen v druzini spremeni dinamiko Zivijenja in
zahteva reorganizacijo zZivljenja v druzini. Ta center za krepitev spomina pa se mi zdi pomemben tako za
nase ljudi v hisi, za tiste, ki Se bodo prisli v ta nas dom, kot tudi za tiste, ki bodo ves ¢as v domacem okolju.
Kajti tukaj bodo vsi lahko prisli po dolocene informacije o bolezni, ali pa ko bodo v kaksni stiski glede
demence. Za ljudmi z demenco pa se mi zdi pomembno Se to, da bi sledili tistemu, kar lahko vidimo v tujini.
Rada bi, da bi imeli Se vec prostora, zlasti, da bi bili ti dnevni prostori Se vecji in seveda prilagojeni ljudem z
demenco. (39) In tukaj iscemo reSitve, kako povecati te nase skupne prostore. Nas cilj pa bo Se naprej
temeljil na tem, da moremo nase zaposlene okrepiti tako na strokovnem, kot tudi osebnem podrocju (40).
Pomembno pa je tudi to, da pri vseh spremembabh, sledimo potrebam ljudi, torej da vse prilagajmo njihovim
potrebam, Zeljam. Zato je tako zelo pomembno, da poslusamo ljudi, da se z njimi pogovarjamo; in seveda
pomembni je vsake spremembe preizkusiti in Sele nato realizirati, ali je nekaj dobro ali ne.«
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9.3 PRILOGA 3: Transkripcija pogovorov s sorodniki ljudi z demenco

9.3.1 Fokusna skupina sorodnikov, ljudi z demenco v Zdravstveno negovalni enoti 11

(Fokusna skupina J)

Osnovni podatki:

Datum izvedbe fokusne skupine: 16. 06. 2015
Stevilo udelezencev: 10

Oskrba

1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vasega sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje? Menite, da je oskrba
dobra, bi kaj $e posebej izpostavili, morda pohvalili?

»No, ¢e lahko kar jaz povem svoje, jaz lahko samo pohvalim delo na oddelku (7). Res moram reci, da sem
zelo zadovoljen, ker smo imeli nas mamo prej zZe v drugem domu, tega ne bi izpostavljal katerem, vendar
lahko recem, da je opazna razlika v oskrbi (2). Ampak tu je vse bolje, oskrba, hrana, prijaznost osebja (3).
Res smo zelo zadovoljni.

Veste, Ze ko prides prvic sem, v te prostore, je super, okolje je super (4). Dve stvari bi izpostavil, okolje je
lepo in prijetno ter ljudije, ki so tu zaposleni in tu delajo, vsi so krasni. Jaz res cenim ljudi ki so sposobni in so
pripravljeni delati tu, ker dejansko tu je delo zelo naporno (5) Torej tu zaposlenim zelo lepo uspeva, vsi so
prijazni, ustrezljivi (6). Jaz sem prav zadovoljen (7), dolgo casa sem sam opravijal doloc¢ena dela in Zivel z
osebo, ki ima demenco in vem kaj to delo pomeni. Res imam samo pohvale za delo na oddelku in za
zaposlene na oddelku (8).«

2. Menite, da zaposleni na oddelku dovolj upostevajo Zelje in potrebe vasega sorodnika?

»Dovolite, Zelja in potreb, teh ljudi z demenco, je najbrz zelo malo in iniciativa je z druge strani, ker morajo
ljudje, ki tu delajo pravzaprav najti nacin, da vzpodbudijo neke Zelje (9). Ker vemo, da je demenca bolezen,
ki je pac znacilna po tem, da ljudje izgubijo normalno integriteto in postanejo popolnoma, drugacni, kot so
bili v Zivljenju. Samoiniciativnost, ki je zahteva normalno Zivijenje, je izginilo. Torej Zelja ni in potem morajo
zaposlene same ugotoviti, kaj si neka oseba Zeli in povem lahko, da vam to dobro uspeva (10). Moja Zena je
videti zadovoljna.

Jaz lahko poudarim, da kar se hrane tice, kar se Cistoce tice, je tukaj res vse vredu in vem, da sledijo
potrebam nasih ljudi. (11)«

3. Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vasih sorodnikov, ki tukaj zivijo?

»Odlicen, ocena 5. Resnicno so z duso in telesom tukaj pri svojem delu (12). Tudi od drugih sem Ze dobila
taksno informacijo.

Tudi jaz bi temu pritrdila, resnicno je delo zaposlenih odlicno (13).

Jaz lahko recem, glede dela na oddelku, kajti poznam razmere tudi po drugih domovih in lahko recem, da sta
me presenetile, pozitivno seveda, dve stvari — prvi¢ zelo izrazita empatija osebja do ljudi z demenco (14) in
pa urejenost prostorov in okolice (15). In res, glede na to, da je mama tu slab mesec, imam prvi vtis res zelo
dober (16).«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Menite, da so programi dela 0z. dejavnosti prilagojene potrebam vasih sorodnikov? Da je ponudba teh
dejavnosti dovolj raznovrstna?

»Mi kot obcasni obiskovalci zelo tezko to ocenjujemo, ali je tega dovolj ali ne ali morda kaj manjka. Moram
pa reci to, da cenim to raznolikost dejavnosti (17) od raznih tekmovanj v znanju ugibanja besed (18) do
igranja raznovrstnih druzabnih iger, kot je naprimer lovek ne jezi se (19). Vse to se dogaja, ko pridem na
obisk in predvidevam, da je tega Se vec, torej da potekajo dejavnosti tudi takrat, ko me ni tukaj.

Jaz velikokrat vidim, da tudi pojejo tu na oddelku (20). Tako, da mislim, kolikor seveda lahko ocenjujem, ker
Nisem ves cas tukaj, da je tega dovolj (21). Bi pa na tam mestu zopet izpostavila iznajdljivost ljudi, ki tukaj
delajo (22). Kajti najti primeren nacin zaposlitve za vse stanovalce na tem oddelku je zelo tezko, kajti vemo,
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da tukaj so okrnjene rocne spretnosti, ni spomina oz. je slab. Tako, da je res pomembno, kaksne vrste
dejavnosti se izvajajo na oddelku in kolikor lahko recem, je to tu dobro upostevano (23).

Tudi jaz bi rekel, da glede na to, da vecina nismo ves dan na oddelku res tezko ocenjujemo, ali je tega dovolj
ali ne. Je pa res, da vedno ko prides na oddelke, se nekaj dogaja. Tako predvidevam, da je tega kar dovolj
(24).

Meni je vsec to, da veliko kuhajo (25), kajti vedno ko pridem na obisk zelo lepo disi. Torej pohvalila bi tudi
to, da vedno disi tako domace (26). Obiskujem tudi nek drug dom in nikoli ne disi, tako kot tukaj. Res sem
vesela, da tolikokrat kuhajo ali kaj pecejo (27), da potem tako lepo disi po vsem oddelku.«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vidite vlogo razli¢nih sluzb npr. socialno sluzbo? Ste zadovoljni z njihovim delom? Vas morda kaj
moti?

»Jaz lahko recem, samo dobro o njej (28), z njo sem veliko Ze sodeloval preden je Zena prisia sem (29), ko
sva se pogovarjala o tem, kdaj bo prosta soba za mojo Zeno. Zelo je prijazna (30). Vse nam uredi, e kaj
potrebujemo. Drugace pa sedaj z njo nimamo takega pogostega stika, ko kaj potrebujem grem do nje,
drugace pa ne (31).

Ja, najvec smo z njo sodelovali ob sprejemu (32), pa sedaj, ce rabimo kaksno potrdila ali kaj takega (33).
Sem pa zadovoljne z njenim delom (34).«

2. Kaj pa druge sluzbe, delovna terapija, fizioterapija?
»Z njimi pa jaz ne veliko sodelujem, vem, da se vkljucujejo na oddelek, videl sem Ze ko so imele telovadbo tu
na oddelku (35), vendar tako na individualni ravni pa Se nisva sodelovala (36).«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?

»Z domom sodelujem oz. z zeno, ki je tukaj na oddelku sodelujeva zZe skoraj pet let, skozi sva dala tako rekoc
Ze vse faze, od pomoci na domu in dnevnega centra do tukaj sedaj na oddelku za demenco. Glede na vse to
lahko recem, da je funkcija doma z vsemi dejavnostmi, ki jih ima perfektno zastavljena. Dejansko lahko
starejsi clovek ali pa clovek, ki ima tezave v Zivijenju s taksnimi ali drugacnimi problemi oz. boleznimi lahko
dobi pomoc s strani doma tako doma kot tudi v domu za stare ljudi. Res na dom ponuja celo paleto storitev,
ki so navsezadnje, tudi nam svojcem v pomoé, da lahko nekaj éasa ob pomoci doma porabis zase in svoje
obveznosti (37).«

2. Ali trenutno sodelovanje ustreza vas$im predstavam 0 sodelovanju, ki ste jih imeli, ko je vas sorodnik z
demenco prisel v dom?

»Ja.

Mislim, da ja, saj so ti vedno na voljo, ce kaj potrebujes. (38)

Da.«

3. Kaksne oblike pomoci vam, pa za vas sorodnike ponuja dom?

»Ja, ta Klub svojcev (39), to ko imam danes srecanje.

Imeli smo tudi raznovrstna predavanja (40).

Tudi oni, zaposleni, nas vidijo, ko mi potrebujemo kaksno pomoc in so nam vedno pripravljeni pomagati pri
Cemerkoli. (41) Tudi poklicejo nas oz. nas obve§éajo o zdravstvenem stanju sorodnika, e se karkoli

spremeni. (42)«

4. Menite, da imate vi kot sorodniki dovolj podpore in pomoci oz. da ste tudi dovolj informirani o poteku
bolezni vasega sorodnika?

»Jaz za sebe lahko recem, da imam vsega dovolj, da dobim dovolj podpore (43) in prav tako mi vse povedo o
tem, kaj se dogaja z mojo mamo (44).

Jaz kadar koli pridem na obisk, so mi na voljo, ce kaj potrebujem (45).

Tudi jaz imam dovolj podpore in informacij (46). Te dobim ali osebno ali pa tudi po telefonu. (47)«

5. Bi to sodelovanje med vami sorodniki stanovalca z demenco in zaposlenimi Se Zeleli kakorkoli izboljSati?
»Ne, jaz nimam kaksnih pripombe oz. Zelja glede tega (48).

Tudi jaz, nimam nobenih pripomb v nasem sodelovanju (49).

Mi odlicno sodelujemo (50).«
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Vase doZivljanje sorodnikove bolezni
SORODNICA 1
9. Kako ste prepoznali bolezen, demenco, vasega sorodnika?

»Neodgovorno obnasanje (51), predvsem ravnaje z denarjem. Pomanjkljivost pri osebni higieni (52) in
cistoci hise (53) in pri tem odklanjanje pomoci (54) (pri prinasanju hrane, ¢iScéenju stanovanja).«

2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedli, da ima vas bliznji sorodnik
demenco?

»PoskuSala sem najti pomoc (55): pri prinosu hrane, ciscenju, pogovarjati smo se zaceli o prodaji hise in
odhodu v dom.«

3. Na koga ste se obrnili po pomo¢ ob pojavu bolezni? Ali ste takrat sploh dobili ustrezno pomo¢ 0z. pomoc,
ki ste jo takrat potrebovali? Ali ste ob tem morda dobili pomo¢ tudi s strani doma?

»Obrnila sem se na socialno sluzbo pomoci na domu, ki so ji vsak dan prinasali kosila, enkrat tedensko pa
obisk socialne oskrbovalke, ker je mama vztrajno odklanjala ciscenje, je bilo pomembno to, da je ta gospa
vseeno prisla, da je sedela z njo in se pogovarjala z njo. Tako je vsak dan nekdo prisel k njej in smo vedeli,
da ni kje padla in se ne bi mogla vstati (56).«

4. Kaj se je vase zivljenje ob pojavu demence najbolj spremenilo?

»Ker Zivim v tujini, je Se toliko teZje urejati vse na daljavo (57) in pa strah, kako jo pripraviti na odhod v
dom (58). Dom v Celju, s svojo pomocjo na domu, mi je bil v veliko pomoc, ker res ni zmogla ve¢ sama
skrbeti za vse v hisi. Denar je takoj porabila, kar smo ji dali, je takoj porabila, tako smo morali mi placevati
za ogrevanje, za kurilno olje (59).«

5. Kako pa se je spreminjal va§ odnos s sorodnikom (kaksen je bil pred nastopom bolezni, kakSen ob pojavu
demence in kaks$ne je danes oz. kako se je spreminjal va$ odnos tekom bolezni)?

»Prej je bila samostojna Zenska. Ob pojavu demence je vzkipela, postala je zelo agresivna (60), ce si ji
omenil, da ne more ve¢ sama skrbeti za stvari. Odklanjala je vso pomo¢ (61) in Sele, ko je padla in si zlomila
hrbtenico, smo jo lahko preselili v dom. Danes Se vedno pozna ljudi, nas bliznje, enkrat tedensko jo poklicem
iz Svedske in me prepozna. Njen interes za vauke pa pada, jih tudi ne prepoznava vec.«

7. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco in njenimi posledicami?
»Ne vem zagotovo — vidim, da se vse bolj izgublja v svojem svetu, da je popolnoma odvisna od drugih in da
pocasi izgublja Se ta spomin, ki ga ima. Jaz za sebe pa lahko recem, da imam kar veliko znanja o demenci
(62).«

7. Kaj je vplivalo na vaso odlocitev, da gre sorodnik v dom za stare ljudi? / Kaj je bil razlog za prihod
sorodnika z demenco v dom? Kaj bi potrebovali, da bi lahko sorodnik z demenco ostal doma?

V Celju nima nikogar od bliznjih, nobenih sorodnikov, mi zivimo v tujini in imela je le enega sina, jaz sem
njegova Zena in ker je rabila 24-urno oskrbo, ni bilo drugega kot da gre v dom, doma sama ne bi zmogla
(63).«

8. Kako bi opisali vasa obc¢utja ob odhodu vasega sorodnika v dom? Ali ste ob tem dogodku dobili ustrezno
pomo¢ in podporo? Ali vam je to oporo ponudil dom ali ste pomo¢ iskali drugje?

»Zalost (64)in olajsanje hkrati (65), vendar sem pomirjena, ker v domu lepo skrbite zanjo. Zaposleni z doma
so mi v veliko oporo in pomoc (66). Posebej Se moram pohvaliti socialno delavko, s katero sva bili najvec v
stiku pred prihodom v dom (67). Lahko recem le lepe besede o domu in vse pozitivno.«

SORODNICA 2

10. Kako ste prepoznali bolezen, demenco, vasega sorodnika?
»Obicajna starostna pozabljivost se je spremenila (68). Mami ni priznala, da je ona kaj storila 0z. pozabila
storiti (69). I1zmisljala si je neverjetne izgovore in zgodbice.«

2. Kako ste dozivljali zaCetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedli, da ima va$ bliznji sorodnik
demenco?

»Bila sem prizadeta (70). Nisem mogla dojeti, da mama ne razume kakSen popolnoma racionalne razlage,
npr. da je oce v bolnisnici in ne igra kart za denar (71).«
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3. Na koga ste se obrnili po pomo¢ ob pojavu bolezni? Ali ste takrat sploh dobili ustrezno pomo¢ oz. pomo¢,
ki ste jo takrat potrebovali? Ali ste ob tem morda dobili pomo¢ tudi s strani doma?

»Celotna druzina smo sli k psihiatru in po testih ugotovili, da gre za demenco. Mama je dobila zdravila, vsi
smo se pa seznanili, kaj bolezen pomeni. V Domu ob Savinji Celje sta starsa najprej narocila kosila.«

4. Kaj se je vase Zivljenje ob pojavu demence, najbolj spremenilo?

»Meni niti ni bilo toliko hudo kot ocetu. Zivela sem v svojem stanovanju in mamine spremembe sem bolj
obcutila pri vsakodnevnih pogovorih (72). Oce je imel mamo pod kontrolo 24 ur na dan in je spremembe bolj
obcutil.«

5. Kako pa se je spreminjal va§ odnos s sorodnikom (kakSen je bil pred nastopom bolezni, kakSen ob pojavu
demence in kaksne je danes oz. kako se je spreminjal vas odnos tekom bolezni)?

»Z mamo sva bili mocno navezani. Ogromno sva klepetali in se pogovariali (73). Sivala in §trikala mi je
oblacila. Najmanj eno soboto v mesecu sva imeli ymamcast dan«, ko sva si privoscili potepanje po trgovinah
in kofetkanje. Pred kaksnimi desetimi leti ni Zelela vec hoditi ven. Pri pogovorih se je osredotocala na
»Sinfanje« oceta (74). Sedaj vecinoma ne govori veé. Tezko najdem temo, 0 Kateri pove par stavkov. Skoraj
vsak dan jo obiscem za par minut, ampak se le objameva in si poveva, da se imava radi.«

6. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo - demenco in njenimi posledicami?

»Da, teoreticno znanje imam (75). Kljub temu ga je velikokrat teZko uporabiti, ker so custva mocnejsa od
razuma (76). Razumsko tocno vem, da mama danes ne bo vozila avtomobila, vendar ce ona to rece, ji
pritrdim, ¢eprav bi ji najraje zacela razlagati, da se moti.«

7. Kaj je vplivalo na vaSo odlocitev, da gre sorodnik v dom za stare ljudi? / Kaj je bil razlog za prihod
sorodnika z demenco v dom? Kaj bi potrebovali, da bi lahko sorodnik z demenco ostal doma?

»Oceta, ki jo je imel stalno pod kontrolo, je zadela kap. Takoj po njegovi smrti sva s partnerjem mislila, da
bomo lahko ziveli skupaj, a ni slo. Mama je bila ponoci hiperaktivna. Skorajda nisva spala ni¢. Podnevi pa v
sluzbo. Najino zdravstveno stanje se je slabsalo (77). Ce bi mamo lahko kam dala ponoci v varstvo, bi
mogoce lahko bila doma, saj je podnevi lazje vodljiva in mirnejsa.«

8. Kako bi opisali vasa obc¢utja ob odhodu vasega sorodnika v dom? Ali ste ob tem dogodku dobili ustrezno
pomo¢ in podporo? Ali vam je to oporo ponudil dom, ali ste pomo¢ iskali drugje?

»Vse se je tako hitro dogajalo in bi rekla, da sem nekako kar otopela (78). V enem mescu sem preZivela
nenadno nepricakovano smrt oceta, selitev k mami, ki je pocela bolne stvari, urejanje dokumentacije v zvezi s
smrtjo, neprespanost, urejanje domske oskrbe... Pomoc sem dobila pri osebnem zdravniku in usluZbencih
doma. Vsi so mi $li na roko, tako pri urejanju zadev, kot tudi s psihicno podporo. (79)«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, kako bi lahko v domu Se izboljsali oskrbo in s tem pripevali Se k vecji kvaliteti zivljenja vasih
sorodnikov z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»Jaz za sebe lahko recem, da nimam kaj dodati, vse je dobro. Vie¢ mi je pa to, da so vse zaposlene na tem
oddelku pripravijene govoriti in tudi sliSijo nase kaksne manjsSe pripombe, ki jih véasih povemo. In to, da te
je neko pripravijen poslusati to je izredno pomembno, tako za nas kot nase svojce tukaj. (80) In glede na to,
da ste pripravijeni slisati, je super in na tak nacin lahko dobro sodelujemo in to je za vse kljucnega pomena,
da se slisimo. (81)

To je res pomembno, da se slisimo, kajti potrebni sta dve strani. Pomembno je, da te zaposleni, kljub vsemu
poslusajo in cenijo, éeprav priznam, sem sam véasih malce siten in da znajo zaposlene to upostevati je zelo
pomembno. Res tukaj se da odlicno sodelovati z vsemi. Pomemben je tudi ta oseben in individualni pristop
zaposlenih. (82) Res je pomembna srénost vseh zaposlenih in da ti tudi podajo kaksne informacij, ki jih lahko
tudi sam uporabis pri odnosu s clovekom, ki ima demenco (83).«

9.3.2 Pogovor s sorodnico 1 (Zdravstveno negovalna enota Il) - Pogovor K

Osebni podatki:
Spol: Zenski
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Sorodstveno razmerje z osebo z demenco: Aci
Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 3 leta

Oskrba
1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vase mame v domu ob Savinji Celje?

»Zelo sem zadovolina, zdaj lahko recem, da moje Zivijenje poteka bistveno bolj mirno, ker vemo, da je nasa
mama priskrbljena o0z. da je zanjo dobro poskrbljeno in da je na varnem (7).«

2. Se vam zdi, da zaposleni dovolj upostevajo Zelje in potrebe vase mame?

»Ja, jaz sem zelo zadovoljna, ker sem veliko na oddelku. Mamo obiskujem skoraj vsak dan. Mama je v sobi e
z dvema gospema in ce se mi je véasih zdela primerna samo enoposteljna soba, sem zdaj videla, da jo
mogoce to pravzaprav dobro. Moja mama ne more vec izraZati svojih potreb in lahko pa recem, da so vse
zaposlene zelo pozorne na njene potrebe (2). Jaz mislim, da sledijo (3). Tut ko jo vprasam, rece, da jo nic ne
boli, da je zadovoljna, prva tako se smeji. Jaz jo sedaj res redko vidim jokat.«

3. Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vase mame?

»Zdaj ker se osebje menjuje, ko vidim da prihajajo tud mladi, je potem zelo pomembno, da se ucijo od teh, Ki
so stalno gor. Tut jaz sem se veliko naucila od stalnega osebja, Ze v dnevnem centru, kjer je bila nekaj casa
mama. In od vseh teh sem se naucila potrpezljivosti, kajti do svojih otrok jo imas, vendar do svojih starsev je
pa seveda nimas in za njih si ves cas Zelis, da bi Se ve¢ zmogli, KO se pojavi bolezen. Naucila sem se tudi, da
nic ne gre na silo in na hitro. In to vidim, npr. jaz sem skoraj vsak dan tukaj in lahko recem, da skoraj nikoli
0z. pravzaprav nikoli ne slisim, da bi zaposlene hitele. Prav tako sem se Se jaz naucila teh dodatnih
pristopov, da vedno izhajas iz tistega, kar on pove in tistemu sledis in potem se ¢ez minuto ali dve obrnes in
ga usmeris, tja, kakor si zelis, da bi Sla. Res nic ne gre s silo. Res imajo te zaposlene krasen odnos do nasih
ljudi in to prakso dobro prenasajo na mlajse zaposlene, ki prihajajo na novo na ta oddelek (4).«

4. Menite, da prostori ustrezajo vas$i mami? Bi karkoli spremenili v prostorski ureditvi?

»Ko jaz pridem na obisk in ker nisem tam skoz tezko recem, lahko recem, da ko sem tam nima obcutkov, da
bi bila na oddelku prostorska stiska. (5) Ce pa cisto prakticno pomisli, da bi lahko rekla, da za njih dnevni
prostor ni premajhen, neko ker takrat, kadar se kaj dogaja je lustno, da so tako skupaj in da se jih
obvladovat z normalnim glasom, tudi pozornost lazje pridobis. Saj imate Se letni vrt in teraso. In to, da imajo
svojo teraso, je res krasno, kajti da lahko gredo malce na zrak, to je super (6).«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za ljudi na oddelku za demenco?

»Treba jih je velik motivirati in nekateri ne bi sodelovali in ko pa npr. neka dejavnost poteka, so pa zelo
zadovoljni in zdaj tu najti primerne dejavnosti, kajti le te dejavnosti morejo biti prilagojene. Jaz vedno kadar
pridem, potekajo kasne dejavnosti, ali resujejo kaksne dejavnosti ali kaksne miselne igre (7). In to se mi zdi,
kolikor vidim, da vecina sodelujejo in so videti zadovolini in da imajo tudi tega dovolj (8). In vsi so
zadovoljni pol ko sodelujejo, véasih morejo zaposlene samo prebroditi tisti zacetek, ko jih motivirajo in
zaposlenim to dobro uspeva. Res se zelo trudijo (9). Moja mami, ceprav je na invalidskem vozicku, sedi
zraven in mi zaposlene povedo, da kdaj pa kdaj tudi pokaze kaksne znake da jih slisi, razume in celo kaj
pokomentira. In ko to izves, pa ko so mislis, da res skoraj vec ne sledi procesu dela, je res zelo prijetno. Tudi
Ze sama sem imela moznost to slisati, in sicer ko sem prisla na obisk, mi je rekla, da ne greva na sprehod, da
ima izpit, ko se igrali miselne uganke. Tako jo vedno, ko pridem na obisk vprasam, ce greva na sprehode,
nato vedno malce pocakam, ali bo rekla, da ali ne. In velikokrat sem Ze opazila, da Ce tako vsi sedijo za mizo
in se kaj dogaja, me primer za roko in ko bi me ne nek nacin zadrzala. Tako, da lahko recem, ceprav ne
veliko govori, je zadovoljna in nasmejana. Vem tudi, da mami veliko spi in to meni, da ima te svetle trenutke
veliko pomeni. Vsak clovek ima drugacne oblike demenco in pri vsakem se tudi drugace odraza. Opazam
tudi, da ko prihajajo ta mlada dekleta, se mi zdi super, da se hitro naucijo delati tudi z ljudmi z demenco,
kajti te prakse, ti Sola na da, zlasti ta odnos do ljudi, da si potrpezljiv. Pri dejavnostih je pa tako, da se mores
tudi pri teh izobrazit, kajti niso vse dejavnosti primerne za demenco in kako doseci, da bi se starostniki Se
trudili svoje sposobnosti, ki jih Se imajo, zadrzati. Lahko recem, da se res vsi zaposleni trudijo, da zaposlijo
in_motivirajo naSe starSe, da so cimbolj aktivni in hkrati seveda sledijo zeljam samih stanovalcev in pri
nacrtovanju upostevajo samo bolezen in temu primerno prilagodijo aktivnosti (10).«
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Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako ste zadovoljni z delo razli¢nih sluzb, oz. kako vidite njihovo vlogo?

»To podrocje sem pa zelo slabo spoznala, da bi jaz sama Sla do delovne terapije ali npr. do fizioterapije.
Vem, da so tukaj, nisem pa se obrnila na njih po pomoc (11). Lahko recem, da tega nisem niti dosti
izkoristila. Mogoce, bi lahko na kaksnem srecanju ko ga imamo, bi bilo mogoce dobro, da bi se bolj
predstavile fizioterapija in delovna terapija (12). Mogoce bi bilo dobro, da bi na vsakem srecanju prisle in
povedala, kaksne so moznosti vkljucitve v proces dela tako s strani fizioterapije in delovne terapije (13).
Sodelovanje s socialno sluzbo je bilo pa predvsem ob zacetku sprejem, ko smo potrebovali razne stvari, glede
preselitve mame v dom. (74)«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaks§en nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?

»Jaz dam najvec na ta osebni kontakt, najrajsi, takrat ko pridem k mami na obisk, da mi povedo, ce je kaj
posebnega in imam tudi tak dober obcutek, da jih lahko vedno vprasam, ce kaj zelim. (15) Tudi, ¢e bi imela
kaksno kritiko, bi jo najprej njim povedala, vendar je nimam, kajti vem, da so one z mamo 24 ur na dan, jaz
pa le slabe dve ure. In tudi nimam nikakrsnih pripomb, saj sem najbolj zadovoljna, ko vidim, da je mama
zadovoljna in vesela (16). In ce me karkoli skrbi, vedno povem najprej tem osebam na oddelku in me vedno
znajo ustrezno potolaziti (17). Torej najpogosteje se obracam po pomoc in nasvete, kar na osebje na
oddelku.«

2. Menite, da imate vi kot sorodnik dovolj podpore in pomo¢i oz. da ste dovolj informirani o poteku bolezni
vase mame?

»Ja, zagotovo (718).«

3. Kaksne oblike pomoc¢, pa vam za vas ponuja dom?

»Torej rekla bi, predvsem ti individualni pogovori z zaposlenimi na oddelku (19). Prav tako so velikokrat
kaksna predavanja, tako da vsakokrat pogledam na oglasno desko, ali je kaj novega (20). Tako, da nam
ponujajo to obliko pomoci. Kajti ljudje si pogosto mislimo, da dovolj vemo, vendar temu ni tako, vseskozi se
ucimo. Tako je vedno dobro, da gremo na kaksna izobrazevanja, predavanja in tako dopolnjujemo svoje
znanje. Seveda bi lahko bilo tega Se ved, zlati predavanja kaksnih inovitet (21).«

Vase doZivljanje sorodnikove bolezni

1. Kako ste prepoznali bolezen oz. demenco, vase mame?

»Mama je imela Parkinsonovo bolezen, tako da to Ze v bistvu takrat, ko se bolezen zacne in postopno
napreduje, se zaveda$ da bo najbrz tudi na tem podrocju, na podrocju kognitivnih sposobnosti prislo do
upada in nekaj casa je s to boleznijo zZivela Se kvalitetno in samostojno. Potem smo jo morali vedno vec, mi
druzinski ¢lani, pomagati. V bistvu smo opazili, da pOtrebuje malce nadzora in iz tega je prislo, da smo
videli, da bolezen nekoliko napreduje (22). K sreci pa ni bilo kaksnih drugih nevarnosti, kar se nevarnosti
tice. Tako da najvec to, da je vedno manj aktivna postajala (23), ni vec izrazala svojih obéutkov in obcutij,
kar bolj tako je dremala. (24) Potem se je pa zgodilo tako rekoc cez no¢, ko je na WC-ju ponoci padla in se
ni mogla vec¢ dvignit sama. Takrat se ni ni¢ poskodovala, samo je pa celo noc¢ v bistvu lezala v kopalnici. In
ko smo to videli je pomenilo, da ne more biti ve¢ sama v svojem stanovanju. Potem je pa Zivela pri nas in je
eno leto moj sin dopoldne skrbel zanjo in takrat se je potem zacelo bolj tako obdobje, da jo je bilo treba
pravzaprav malce omejiti, kdaj v teh aktivnostih. Tako, da ce bi rekla, cisto kot zdravstveni delavec, demenca
pri moji mami ni Cisto jasna, bolj je to v povezavi s samo Parkinsonovo boleznijo. Zdaj niti sama bolezen ne
vec tako napreduje in morem reci, da ko je v dom prisla, je prisla Se pes, vendar ko je pa prisla v dom, pa
moram povedati, da je tri tedne lezala in tedaj sem jaz videla, da je to ena reakcija cloveka odhoda od doma
v doma za stare. Bilo mi je hudo, vendar na nek nacin sem vedela, da sedaj ko lezi, pravzaprav ne more vec
pasti. Tako, da smo mi tisto obdobje nemira (25), begavosti (26), dali doma cez.«

2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedeli, da ima vasa mama demenco?

»Moram reci, da je tu pomembna celotna druzina (27). Jaz imam sedaj zZe dva odrasla otroka in moza in
morem reci, tako oporo, ko ti da druzina, ti je ne mora dati nihce. Pa tudi moj moz je npr. joj, na tak nacin
me je vzpodbujal. Zelo je tezko (28), kajti mama, ki ti je bila prej vedno nekje v oporo pri ustvarjanju druZine
in pri vzgoji otrok, pol pa pride ta bolezen in vse to izgine. Ko pa je prislo do bolezni, pa je pomembno, da
nisi neucakan, da imas potrpezljivost, da ne gres na silo. Ce sem $la z njo na sprehod, pa ée sem bila na uro
vezana, mi to sigurno ni uspelo. Tako, da sem se naucila in je bilo to obdobje zame, doma, res naporno (29),
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ampak je prav da sem imela pomoc¢ od ostalih druzinskih clanov in to je najbolj pomembno. Prav tako je
pomembno, da se lahko ti umaknes, ce cutis, da ne zmores vec in tedaj drug prevzame skrb. Pa tudi Ce je to
par ur. Pa tudi ¢e smo bili zmenjeni, da bodo drugi prevzeli skrb, ker imam Se sestro in njeno druzino, pa
tudi ce sva midva $la za ena dan na morje, sva se ze ob 12.00 oba z mozem zelela domov, ker sva bila tako
navajena, da smo imela nek tak ustaljen urnik oz. ritual. In da to razume celotna druZina je izrednega

pomena (30).«

3. Na koga ste se obrnila po pomoc¢ ob pojavu bolezni?

»Vedla sem, kaj vse obstaja, to sem se ze takrat informirala, ko je mama Se sama Zivela doma. In z mozZem
sva se o tem pogovarjala zZe pred tem, preden je do tega sploh prislo. In midva sva se zZe v naprej pripravila,
ko Se ni bilo najmanjsih znakov kakrsne koli demence. Torej vedela sva, da ce bo potrebno bo prisia Ziveti k
nam, ¢e bo to potrebovala in ko se je to zgodilo, ni bilo nobenega stresa, smo vzeli eno potovalko in Sli k
nam. Mi smo ziveli z njo eno leto in ves ta ¢as sami cuvali na njo, potem, pa je zacela obiskovati dnevni
center. Ta dnevni center je perfektna stvar. V dnevnem centru je nato hodila tri leta, sedaj pa je dve leti Ze
tukaj v domu. V tistih treh letih ko je hodila v dnevni center, ne vem, ¢e smo jo dvakrat z avtom peljali, vedno
smo hodili pes, ker stanujemo tukaj blizu. Jaz lahko zase recem, da sem bila vedno en korak v naprej
pripravljena in nam je mogoce tudi zaradi tega na nek nacin slo tako lepo skoz. Ker tudi ce bi potrebovala Se
vec pomoci, pa bi jo Se pa dodatno poiskali.«

4. Kako pa se je spremenila vajin odnos z mamo, tekom bolezni?

»Ja gotovo se je spremenil, najbolj hudo je to, da ti npr. ne pokaZe custev (31), so pa spet trenutki, ko pa
pokaze veselje, tako da cakas in isces take trenutke, ko ti pokaze kaksen znak, ali pove kaksno besedo. Ko
sme bila véeraj na obisku, sva vse poceli, sva se zogali z balonckom, pa pol med vecerjo sem sedela ob strani
in sme jo gledal, koko je in sem jo vprasala — a je dobro? Pa mi je rekla, a ti si tudi tukaj in to mi pomeni, da
me je le prepoznala oz. me zacutila ob sebi. Prej sem se malce bala, kako bo to, ko me ne bo vec vsak dan
prepoznala (32), pa mi je sedaj v bistvu lepo, ko je tako nezna. Imam tak cuden obcutek, da je sicer lepo,
dokler jo Se imam, vendar ker me ne vedno prepozna, mi je pa vendarle hudo. Vendar vem, da me cuti, ker mi
pokaze, sicer vedno manj, vendar mi in tudi zadovoljna je videti. In zdaj tudi ko pridem, je meni to en tak lep
del dneva, ko pridem sem po sluzbi. To je zame sprostitev, v bistvu sem z njo. Ko predem na obisk se tudi bolj
svoje mame drzim, sicer pozdravim vse prisotne, vendar nekako se nocem tako vtikovati v druge.«

5. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco?

»Zdaj kot zdravnica, zase menim, da imam dovolj znanja (33), samo ko gre za osebno izkusnjo je to nekaj
povsem drugega. Tako, da drugace doziviljas in gledas na to bolezen. Glede ozavescéanju drugih ljudi pa bi
rekla, da je tega vedno vec, ampak najbolj bi bilo pomembno, da bi to videli ljudje Se preden pride do pojava
bolezni. Najvecje teZave so po moje najverjetneje pri prepoznavanju zacetnih znakov bolezni, kajti Ze takrat
je potrebno pravilno pristopiti (34). In tudi svojcem pomagati, da bi potem znali Ziveti s tem in da si znajo
pravilno organizirat Zivijenje, ker se da, ce hoces (35). Mislim, da so ta izobrazevanja, da ti ves, da ti ljudje
pacé pocnejo stvari, ki jih pocenejo zato, ker je to bolezen in da se ne namerno vedejo tako, najbolj
pomembno. (36) Da torej to bolezen sprejmejo z razumevanjem.«

6. Kaj je vplivalo, na vaso odlocitev, da gre mama v doma za stare ljudi?

»Mi cela druzina smo, tudi sestrina druzina smo ugotovili, da ne bomo vec zmogli. (37) Torej odlocitev smo
sprejeli skupaj. Ta odlocitev ni bila kar cez no¢ in smo se na to pripravili. Nekako tudi ce bi mama oblezala
ze doma, tega ne bi zmogli, kajti tako jaz kot sestra Zivimo v hisah brez dvigala in je tako ne bi niti mogli
peljat v park, ¢e bi to zZeleli. Od tukaj jo pa lahko sedaj povsod peljemo z vozickom. In ona je bila zelo rada
zunaj, in tudi tukaj ko pridem v vsakem vremenu, jo malce ven peljem, pa naj bo to le pred vhod.«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, kako bi lahko v domu $e izboljsali oskrbo in s tem prispevali $e k ve¢ji kvaliteti Zivljenja vase
mame v Domu ob Savinji Celje?

»Meni se zdi ta nacin organizacije, ki je tu na oddelku, tudi velikost skupine kar primerna (38), samo je pa
obremenjenost osebja zagotovo velika. Ker vem, da je veliko dela z nego, pa Se vse miselne aktivnosti zraven.
Ne, res nimam kakrsnih koli pripomb, ker ce bi me karkoli motilo, bi zagotovo povedala in poskusala to
popraviti.«
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9.3.3 Pogovor s sorodnikom 2 (Zdravstveno negovalna enota I1) - Pogovor L

Osebni podatki:

Spol: moski
Sorodstveno razmerje z osebo z demenco: sin
Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 2 leti

Oskrba

1. Kako ste zadovoljni z oskrbo va$e mame z demenco? Menite da je oskrba dobra? Bi $e kaj posebej
izpostavili?

»Ja, tukaj bi izpostavil samo to, da je na oddelku prijazno osebje, da so skrbni(1). Z naso mamo zelo lepo
ravnajo (2), to vidim, ko pridem na obiska, prihajam enkrat na teden, in velikokrat se zgodi, da veliko bolj
zaupa osebju, kot meni, Jik ima zelo rada. Vsi jo klicejo, tako kot smo mi rekli (ljubkovalno ime). Vsed mi je
to, da tudi ostali zaposleni poznajo mojo mamo, in da me tudi oni vedno lepo pozdravijo (3), ko greva iz
oddelka na primer na sprehod ali v kavarno. Res je vso osebje Vv domu prijazno, nasmejano in spostujejo
ljudi, ki tu Zivijo (4). Nasa mama zelo rada govori, vendar spomin je pa tezava, nic¢ si ne zapomni vec. Ko je
bila mama Se doma je bilo res kar hudo, morali smo ji izklopiti plin, elektriko, ker je veckrat kaj na Stedilniku
zasmodila (5). Tako smo ji organizirali, da je kosila dobivala iz doma Grmovje in tedaj je bila zelo
ukazovalna in tudi marsikoga je napadla in ga Zelela tepsti. Tako tukaj pa vidim, kako je nasmejana, da ni
ni¢ ve¢ ukazovalna in napadalna. Z vsemi Se lepo pogovarja in tako menim, da je oskrba tu res doba in
taksna kot jo mama potrebuje, da tako dobro funkcionira na tem oddelku (6). Res z mamo ravnajo tako kot je
zanjo primerno, da se jim pusti voditi. Pa vem, da je bila velikokrat naporna in tezko odvladljiva, kajti je res
zelo tezkega karakterja, tako da sem vsem zaposlenim hvalezen, da je sedaj tako umirjena, pogovorljiva,
prijazna, rada sodeluje (7). Mama je Ze od mladosti imela ta strah, da nas bo kdo ukradel, kajti ko oceta
zaradi sluzbe vec dni ni bilo doma, mi smo se toliko zaklepali v stanovanje, da ne morete verjeti. Zaklenila je
vhodna vrata, prav tako je nato zaklenila Se vrata spalnice in pri sebi je vedno imela kaksen pripomocek, s
katerim bi odgnala tata, ¢e bi prisel. Ona je v ranem otrostvu izgubila oba starsa, bila je stara pet ali Sest let,
ko sta ji oba umrla in najbrz je ta strah izviral iz te tezke preizkusnje v njenem otrostvu. Bila je tudi zelo
konflikten clovek, midva sva bila kmalu na bojni nogi, e ni bilo vse tako, kot je ona rekla.«

2. Se vam, zdi da zaposleni v Domu ob Savinji Celje dovolj upostevajo zelje in potrebe vase mame?
»Vsekakor, dajo ji vse tisto, kar potrebuje, kar je potrebno, nekih velikih posebnih Zelja, pa tako nima vec (8).
Vidim, da je vedno oprana, urejena, prav tako umita, prav tako mi je vsec to, da jo vzpodbujajo, da gre sama
na WC in to mi je res zelo zelo vSec, da kljub vsemu ima Se nekaj svoje samostojnosti (9).«

5. Kako ocenjujete odnos zaposlenih do vase mame?
»Ta 0odnos je zelo prijazen (10), profesionalen (11), skratka zopet lahko o tem odnosu recem samo dobro
(12). Da je tukaj tako dober odnos pa vem iz tega, ker se mama tukaj vredu pocuti, vsem zaupa. (13)«

6. Morda opazate kaksno pomanjkljivost pri obravnavi vase mame?

»Ja, jaz jih ne opazam, samo morem reci, da jaz nisem iz te stroke, da bi lahko bolj natancno ocenjeval te
stvari in presojal ali je kar koli narobe. Res lahko recem samo pozitivne stvari, kajti res se vsi zaposleni
trudijo, da jim je tukaj lepo in dobro (14). Jaz res nobenih napak ne opazim. Zlasti ée Se primerjam ta dom z
domom, kjer je prej bila nasa mama, je tukaj res veliko boljse. Tam je bilo osebje tako nezadovoljno, saj jih
je bilo nekaj prijaznih, vendar veliko jih je bilo pa neprijaznih, slabe volje. Bili so tako negativno
nastrojeni.«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za vaso mamo z demenco?

»Ja, pride tudi, takSen cas, ko potekajo dopoldanske aktivnosti, ko so kaj pekli, peli (15) ali se pogovarjali
(16). Povejo mi tudi zaposlene na oddelku, kako je aktivna pri gospodinjskih delih, da tudi jabolka lupi in res
sem presenecen, kaj vse Se mama zmore. Res je, da ja mama gospodinjska dela zelo rada opravljala. Tako,
da vem da jo vzpodbujajo, da Se vkljuci, ée pa vidijo, da si tega ne Zeli, ker se zgodi, da véasih pa kaj ne Zeli
delati, tedaj jo pa pustijo na miru in samo opazuje dogajanje. (17) V primerjavi s prejsnjim domom, kjer je
bila prej nasa mama, lahko recem, da je mama tam vedno spala, ko smo prisli na obisk, tukaj se to ne zgodi,
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vedno se kaj dogaja na oddelku in ona je vkljucena v to skupino, tudi ée samo opazuje dogajanje. (18) Tako,
da mislim, da se tukaj kar veliko dogaja, da jih zaposlijo z raznimi aktivnostmi, ce si seveda to zelijo (19).«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vidite vloga razli¢nih sluzb (vloga fizioterapije, delovne terapije in socialne sluzbe)?

»Hmm, s fizioterapijo in delovne terapijo Se nisem sodeloval (20). Kar se pa tice socialne sluzbe in
zdravstvene sem pa zelo zadovoljen z obvescanjem, o vsakih spremembah naju s sestro obvescajo, tudi o
cisto kaksnih malenkostnih stvari (21). Tudi kar se raznih pregledov tice imate vse dobro urejeno, vse nas
prav cas obvestite, da se lahko dogovorimo, kdo jo bo spremljal (22). In tudi datumsko nikoli ni prisio do
kaksnih napacnih informacij, vse ste nam vedno toc¢no sporocili.«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?

»Ja, glejte, jaz jih ¢im manj motim, ko pridem na oddelek, vem da imajo one svoje delo in da nimajo casa, da
bi tam z menoj debatirale. Kar je nujnega jih vprasam, drugace, pa tako vse izvem od njih, ce je karkoli
narobe in nas tako obvestijo o tem (23). Meni ni vsec to, da jih preve¢ motimo pri delu, kajti vem, kaksni so
normativi in da imajo vse zaposlene delo in da nimajo casa, da se bodo z menoj ukvarjale pol ure ali eno
uro. Pa vse¢ mi je to, da tudi direktorica pride na oddelek, da je vedno prisotna na oddelku, ko imamo ta
srecanja S svojci (24). Pa tudi ko prihajam sem, vidim, da se vedno nekaj na novo dogaja, naj se kaj renovira
in popravija. In to pomeni, da se nas denar, ki ga dajemo, uporablja, da se prenaviljam, obnavlja. Tudi
delavke in delavec v kavarni, so tako prijazni in me poznajo in so veseli najinega obiska z mamo v kavarni
(25).«

2. Menite, da imate vi kot sorodnik dovolj podpore in pomoc¢i oz. da ste dovolj informirani o poteku bolezni
vaSe mame?
»Ja, zagotovo, kot sem Ze rekel, o vsem naju s sestro obvestite in to je zelo pomembno. (26) In res pohvalno.«

3. Vam dom ponuja, kaks$ne oblike pomoci, prav za vas, sorodnike?

»Ja, te Klube svojcev imamo (27). In morem reci, da mi je to OK. Lepo je, da se vsek toliko dobimo vsi
sorodniki in nasi sorodniki z demenco skupaj na oddelku in kaksno recemo. Meni je vSec, oz. vem pa tudi, da
lahko vedno pridem ali do socialne delavke ali medicinske sestre in se pogovorim o kakrsnih koli stvari, ce bi
rabil kaksno informacijo ali mi kaj ne bi bilo vsec. (28)«

Vase dozZivljanje sorodnikove bolezni

1. Kako ste prepoznali bolezen — demenco pri vasi mami?

»Najprej bi rekel, da je bil telefon, ni znala vec poklicati npr. mene, ali sestre. Potem me je veckrat klicala,
da ji televizija ne dela in sem Sel pogledat in je imela na primer v daljicu narobe baterije vstavljene (29). Ko
sem ji rekel, kaj je delala z daljincem, ali ji je padel po tleh in je narobe vstavila baterije, se je vedno takoj
zelo razburila. Opazali smo tudi, da ko si jo vprasa, ce je kaj jedla, je rekla da ja, v hladilniku je imela polno
hrane, ki smo ji jo nosili. Prav tako je imela cele kupe umazane posede in perila. Vendar ni Zelela, da bi ji
pomagali, da bi vse to pospravili. (30) Tako smo to naredili, da jo je sestra odpeljala za nekaj ur od doma,
midva z Zeno pa sva ji pospravila stanovanje. In je to tudi opazila in nas poklicala in nam povedala, da ji je
nekdo viomil, ker so bile obleke na suSilniku in posoda pospravijena (31). Ko smo ji rekli, ne jaz sem bi pri
tebi in naredil to in to, se je pomirila. Vsak dan je $la v trgovino po liter mleka in kruh. Vsaka dan ter to
nalagala v hladilnik. Tudi po trikrat na dna je §la v trgovino po kruh in mleko. (32) Ko smo vse to opazali,
sem sestri rekel — to pa ne bo vec slo, mama bo mogla iti v dom. Sestra se s tem v zacetku ni strinjala, kajti
takrat je bilo to Se sramotno, da gre nekdo v dom. Vendar so ji potem tudi sosedje zaceli prigovarjati, da bo
morala mama v dom, kajti strah jih je bilo, da se bo kaj zgodilo ali pa da se bo izgubila (33). Tako, da smo
mi kar dolgo odlasali odhod v dom, tako da je bila nato Ze opravilno nesposobna, ko je sla v dom. Ja pa Se to
nisem povedal, mama je zapravila veliko denarja — ji je sestra dvignila kar precej denarja, tega denarja
naslednji dan Ze ni bilo, ga je kam zaloZila in imela je tudi zelo dobro prijateljico in ko sta kam $li, je vedno
mama vse placevala. Naprimer zgodilo se je tudi da je placala dva ¢aja z 20 euri in rekla natakarici, ostanek
pa kar imejte. Ni imela obcutka za denar. (34) Izgubila je sigurno 5 denarnic. (35) Tako da lahko recem, da
jo je marsikdo izkoristil. «

138



2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedeli, da ima vasa mama demenco?
»Ja, vsekakor ni bilo prijetno (36), ker se je naSe Zivijenje spremenilo, mama je potrebovala vedno vec
pomoci in nadzora. (37)«

3. Na koga ste se obrnila po pomoc¢ ob pojavu bolezni?

»Ja, najve¢ smo naredili sami, jaz in sestra ter seveda najini druzini. Potem iz doma Grmovje so ji vozili
kosila, ko ni ve¢ zmogla sama pripraviti kosila. To je bilo nekje 1 let0. Nato pa smo pocasi zaceli urejati
namestitev v domu, ker je Zivljenje doma bilo zanjo prevec nevarno. Ni vec veliko jedla ali pa je jedla jogurt
na pol, pol ga je kak dan imela na mizi in ga je naslednji dan pojedla naprej. (38)«

4. Kako pa se je spremenil vajin odnos z mamo, tekom bolezni?

»Ja, sedaj me mama vec ne prepozna, enkrat sem brat, drugi¢ moz (39). Ko me mama ni veé prepoznala, mi
ni_bilo tako zelo tezko (40), kajti ravno pred tem sem se udelezil dveh zelo zanimivih predavanji, ki jih je
organiziral dom. To je bilo res krasno in tedaj smo tudi vsi predlagali, da bi takSna in drugacna predavanja
Se_morali organizirati. Lahko recem, da na podlagi le teh predavanj sem jaz spoznal, kaj je pravzaprav
demenca, prej teh znanj nisem imel in so mi bila ta predavanja res v veliko pomo¢ pri premagovanju osebnih
stisk (41). Zelo pomembno spoznanje mi je bilo tudi to, ko nam je predavatelj rekel — pa pustite tisto
dostojanstvo cloveku, naj Se nekaj sam naredi, tudi e se popacka, naj se, samo da ima obcutek, da Se nekaj
zmore. Tako, da menim, da bi bilo dobro, ce bi si Se imeli kak§na podobna predavanja, mogoce kaksne druge
teme, da se ne bi prevec ponavljali. (42)«

5. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco in njenimi posledicami?
»Ja, tako bi rekel, imam kar veliko znanja (43), vendar saj veste, vedno se Se da kaj dopolniti, tako da
zagotovo bi se Se udelezil kakSnega predavanja, ce Se bo kaj takega. (44)«

6. Kaj je vplivalo na vaso odlocitev, da gre mama v dom za stare ljudi?

»Kot sem Ze rekel, sem prvo jaz rekel, sestri da bo potrebno, da gre mama v dom, kajti vedno bolje je bilo
nevarno da je zivela sama, bilo je nevarno, da bi kaj zazgala, prav tako ni vec redno jedla, ali je jedla Ze
odprt jogurt, star nekaj dni. Bila je velika nevarnost okuzbe (45). No potem sva se pa S sestro skupaj
odlocila, da gre v dom, vendar je kar dolgo trajalo, preden je res odsla v dom.«

7. Kako bi opisali vasa obcutja ob odhodu vase mame v dom?
»Ja, na nek nacin je bilo kar veliko olajSanje, kajti vedel sem, da je na varnem, da se ji ne more kaj zgoditi.
Res na nek nacin mi je odleglo (46). Ceprav pa ob drugi strani dozivlja$ neke neprijetne obcutek (47).«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, kako bi lahko v domu Se izboljsali oskrbo in s tem prispevali Se k ve¢ji kvaliteti zivljenja vasih
sorodnikov z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»Ja, res mogoce Se prenoviti te prostore, kar itak imate v planu (48), kajti sedaj je véasih res malce malo
prostora. Pa veste kaj mi je bilo vsec, vem da so enkrat $li na izlet na Trojane na krofe, to se mi zdi dobro, pa
Ceprav mama takrat tega ni Zelela. NO, enkrat je pa $la zraven, ko so Sli v mesto in je bila zelo zadovoljna in
tudi sam menim, da so lahko cisto dovolj ti kratki izleti tukajle v bliZini, v mesto in podobno. To se mi zdi zelo
fino (49). Jaz ocenjujem, da je osebje zelo nasmejano, prijazno (50) in tako na podlagi tega ocenjujem, da so
tudi odnosi med zaposlenimi urejeni in OK. «

9.3.4 Pogovor s sorodnico 3 (Zdravstveno negovalna enota I) (Intervju M)

Osebni podatki:

Spol: Zenski

Sorodstveno razmerje z osebo z demenco: Aci

Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 3 leta

Oskrba

1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vase mame v Domu ob Savinji Celje?
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»Takole vam bom povedala, z ozirom na kader, ki ga imate, sem zelo zadovoljna (1). Mislim pa da bi pri
takih ljudi, kot je moja mama, morali nam ponuditi Se kaksSne storitve, ki bi bile moji mami v pomoc¢. Jaz vem,
da vsi ne morejo placati vsega, nekateri pa lahko placamo. In bi lahko dali naprimer nekaj evrov zato, ker s
takim clovekom, ki je vecino casa v postelji, se je potrebno ukvarjati (2). Jaz vidim, Ze pred mesci nazaj, jaz
sem mamo sama spravila na vozicek, vem de je potrebno ogromno casa in pozornosti. In jaz vem, da trenutno
osebje tega c¢asa nima. Celo sem ze prisla na idejo in sem jih Ze tudi vprasala, kaj pa ce bi jaz neko osebo
sam pripeljala v dom in bi pomagala mami, da bi jo vsak dan ven peljal, pa se s tem niso strinjali, ker ne
morejo vsem ljudem zaupati. Jaz popolnoma razumem to, vendar veste koliko ljudi je na cakanji in jaz bi ga
rade volje placala, da bi se z mojo mamo ukvarjal. Tako, da tukaj Se opazam neko pomanjkljivost, mogli bi
imeti Se nekoga, ki nam bi lahko ponudili, da bi se s takimi, ki so ves ¢as v postelji, ukvarjali in jih vsak dan
ven peljali (3). Ker vem, da ¢e bi se nekdo vsakodnevno z mojo mamo ukvarjal, bi ona Se hodila, tako pa
sedaj ne vec hodi. Zdaj si je niti ne upam, dati sama na vozicek, ker mama niti vec ne stopi na noge, da bi jo
dala na vozicek. No, le tukaj se opazim, da bi se Se dalo kaj dodati.«

2. Se vam zdi, da zaposleni dovolj upostevajo Zelje in potrebe vase mame? V kolik$ni meri upostevajo
potrebe?

»Glejte, kolikor jaz to vidim je osebje zelo prijazno, zelo se trudijo, seveda kolikor zmorejo (4). Treba pa je
gledat samega pacienta, moja mama se je zadnje case zelo zaprla vase, véasih sva se veliko pogovarjali,
sedaj pa mama tega kar ne more vec. Vendar vem, da one sedaj zivi v cisto drugem casu, zivi v ¢asu, ko je Se
zivela na svoji rojstni domaciji. Vendar ne vem, zakaj se je v zadnjem casu zelo zaprla vase, ne zeli
komunicirati z mano. Prav tako zdravniki dajejo zdravila, in to vse lepo in prav, samo potem me moti to, ker
ni nato kontrole nad tem, kako se ucinki zdravil kaZejo pri ljudeh. Tako, da sem potem jaz rekla zaposlenim,
naj zmanjsajo ta zdravila, da mamo ne bo samo spala, no in pol so neki zmanjsal ta zdravila in je bilo malo
boljse. Torej zdravniki cisto premalo gledajo na to, kaj se z bolnikom dogaja.

Drugace sem pa zelo zadovoljna z delo, z oskrbo, z higieno, s cistoco doma (5). Tudi mama ne pojamra 0z.
ne pokaze, da jo kaj boli ali da je kaj narobe, tudi prej ni, ko je Se bila boljsa. (6)«

3. Menite, da prostori ustrezajo vasi mami? Bi karkoli spremenili v prostorski ureditvi?

»Jaz kot arhitekta lahko recem, da sedaj ko ste renovirali prostore, imate zelo primerne prostore. Vse je okej,
nimam pripomb, tudi barve se mi zdijo primerne 0z. ustrezne, prav tako je oprema zelo lepa. (7) Tako, da
tukaj pa nimam pripomb. Tut ce je neko Se popolnoma samostojen imajo dovolj prostora in dovolj opreme.

(8)«

4. Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vase mame?

»Jaz hodim vsak teden sem in sem v tem cCasu, od kar je mama tu, spoznala veliko ljudi in pri vsem sem
videla, da imajo srce za te ljudi. (9) Res Se nisem srecala nikogar, ko bi mu lahko rekla — aha, ti pa nisi
primeren za na ta oddelek. (10) Pa veste, jaz sem kar stroga glede tega, v svojem privatnem Zivijenju
velikokrat recem komu da ti pa res nisi primeren za ta poklic. No in tukaj tega Se nisem rekla oz. kaksnega
takega Se nisem spoznala, ki mu bi lahko to rekla. Tukaj vas pa res morem pohvaliti.«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za ljudi v tej gospodinjski skupini?

»V zacletku sem ugotavljala, da se zelo veliko ukvarjajo z njimi, da so v skupini in veliko ustvarjajo (11).
Zadnje case, pa opazam, da je na tem oddelku bolezensko stanje teh ljudi zelo padlo in da jih je veliko
nepomicnih in da vsaj popoldne, ko jaz pridem na obisk, je teh dejavnosti malo oz. jih ni. (12) Tukaj sestre
vedo, kdaj jaz in sestra hodiva na obiske in tedaj smo dogovorjeni, da v dopoldanskem casu mame ne prevec
obremenjujejo, saj jo nato me popoldne peljemo ven in potem bi bilo prenaporno zanjo, ce bi Se dopoldne
bila na vozicku. Je pa res, da ljudi povabijo na dejavnosti, vendar upostevajo zeljo stanovalca, ker ce ne Zeli,
je res bolje, da je v postelji. (13) Vedno se kaj dogaja, vem, da ko je mama bila Se aktivnejsa, so se veliko
igrali druzabne igre, od Clovek ne jezi pa vse do kart. (14) Prav tako sem videla, da jih umsko zaposlitev, da
se gredo razne igre ugibanja besed. (15)«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako ste zadovoljni z delom razli¢nih sluzb, oz. kako vidite njihovo vlogo?

»Veste, to vam pa jaz ne morem povedat, ker jaz se ne veliko povezujem s temi sluzbami, zlasti ne s
fizioterapijo in delovne terapijo (16). Povem vam pa lahko, da sem bila v zaletku pri socialni delavki, kajti
veste moja mama ima strasno rada opero in sem prinesla neke CD-gje in so to dejansko organizirali v domu
in_so predvajali opero. Ampak to je bilo Se, ko je bila mama Se bolj aktivna. (17) In to, da so bili vsi
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pripravljeni organizirati prostor in predvajati opero, je zame pomenilo veliko in vidim, da so res vsi, vse
sluzbe pripravijene pomagati, ce kaj potrebujes in se potrudijo tudi uresniciti Zelje, ce le gre. (18) Tudi z
ambulanto dobro sodelujem, kar se tice pa delovne terapije, pa vem da sem bila tudi Ze enkrat dol pri njih in
sem videla, da jih tudi dobro zaposlijo nase svojce. (19) Vem da so si takrat Zogo podajali (20). Tako, da jaz
mislim, da to deluje in da te sluzbe tudi dobro sodelujejo med seboj.«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?
»Ja tako, da jih kar tu na oddelku kaj vprasam, e me zanima, ali pa v ambulanti (21). Vasih tudi poklicem
po telefonu, ce kaj potrebujem, ali ce me kaj zanima. (22)«

2. Kaksne oblike pomo¢i vam pa za vas ponuja dom?
»Ja, tega pa ni, imam predloge in kot sem Ze rekla na zacetku, rabila bi enega cloveka, ki bi ga jaz dodatno
placala, da bi mojo mamo vsak dan peljal ven in ji Se kaj drugega pomagal, ce bi potrebovala.«

2. Dobro to je za to, da bi va$i mami pomagali, kaj pa prav za vas, kot sorodnika, vam prav za vas, dom
ponuja kaksne oblike pomoci?

»Ja, nas povabijo npr. vsako leto je kaksno predavanje o demenci in nas povabijo (23) in to mi trenutno
zadostuje. Vem pa to, da Ce bi karkoli Se Zelela ali potrebovala, bi to dobila (24). Imam pa ljudi na oddelku,
ki so vedno pripravijeni pomagati, ce kaj potrebujes. Ker vem, da tukaj na oddelku, takoj dobim odgovor, ce
ga potrebujem, ker vse dobro poznajo mojo mamo in tocno vedo, kar potrebujem. (25)«

3. Ali vas zaposleni informirajo o poteku bolezni pri vasi mami oz. vas dovolj vkljuéujejo v oskrbo vase
mame?

»Ja, to bi pa rekla, da je plus 5, isto o vsem me obvescajo (26). Tako, da to pa morem res pohvaliti. (27)
Povem pa lahko, da tudi jaz njih o vem obvestim, tako, da je obojestransko obvescanje dobro.«

4. Bi si to sodelovanje med vami sorodniki, stanovalcev z demenco in zaposlenimi Se zeleli kakorkoli
izboljsati?
»Ne, kot sem ze rekla, dobro sodelujemo med seboj (28).«

Vase doZivljanje sorodnikove bolezni

1. Kako ste prepoznali bolezen oz. demenco, vase mame?

»Prepoznala sem jo takoj, ko je moj oce 2006 umrl, je zacela zelo hitro pozabljati (29). In tedaj je Sla mama
najprej v dnevno varstvo, tam je bila 2 leti. V ta dnevni center je hodila sama, pes, le pozimi so oni hodili po
njo. To je normalno potekalo, potem je pa eno noc, padla in se ni mogla pobrat. In potem so me zjutraj
klicali, ker zjutraj niso mogli zbudit mame oz. niso mogli priti v stanovanje, ko so iz dnevnega centra prisli
ponjo. In ko sem jaz prisla k njej, je leZala ob postelji in takrat je bil za nas znak, da ne bo zmogla ve¢ sama
in tedaj smo vlogo aktivirali v tem domu in tedaj so tudi mama kmalu sprejeli v vas dom, kajti midve s sestro
nisva mogli doma skrbeti zanjo oz. sestra je nekako Se zelela, da bi, potem, pa smo se odlocili, da gre vseeno
v dom, saj smo verjeli, da bo tu dobro posrbljeno zanjo, doma pa tudi ne mores biti skoz zraven nje. In jaz
sem zdaj tudi zadovoljna, da smo jo dali sem (30), kajti z mene je padla skrb zanjo, ker vem, da bodo tukaj
lepo poskrbeli zanjo (31). Je pa mama sedaj Ze dve leti tukaj«.

2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedeli, da ima vasa mama demenco?
»Ja, prvo je bilo malce straha, kako bo ta bolezen napredovala (32), vendar sedaj lahko recem, da sem
pomirjena, kar sem bila na predavanjih, ker sem o demenci veliko prebrala, vem, da moja mama meni sledi,
da se zaveda, kdo sem, vendar mi tega sama, ne zmore pove. (33) Z obzirom na Zivijenje, ki ga je mama
imela, jo sedaj popolnoma razumem. Ko ji je moz umrl, je zelo hitro pozabila nanj in zdaj vem, zakaj je to
tako hitro pozabila, ker v zZivljenju zanjo on, ni naredil nic. In res sedaj vidim, tako kot si bil navajen Zziveti,
tako se tudi sedaj kaze oz. kazejo te njene navade. Ona je vse Zivljenje skrbela za svojega moza in nas stiri
otroke, ona se je razdajala za vse nas, zase pa ni naredila nic. In jaz Sele sedaj, ko gledamo vse za nazaj,
razumem, kaj vse je dalo skozi in jo razumem in spoStujem. Ona je velikokrat pocakala, da smo mi VSi,
najprej oce in nato me s sestrami pojedli, kar smo Zeleli, Sele nato je ona pojedla tisto, kar je ostalo. In se
sedaj tule, ko sem z njo pri vecCerji, mi rece, ja kaj pa ti, ti pa ne bos jedla. Ona je res dala ogromno skoz, tudi
oceta je zgubila zelo zgodaj, odrascala je tako rekoc¢ brez oceta. In one je zdaj doma, na svoji domaciji, kjer
Jji je bilo lepo.«
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3. Na koga ste se obrnila po pomo¢ ob pojavu bolezni?

»Ni bilo potrebe, da bi se ne koga obracala po pomoc, ker se mi je v zacetku to zdel normalen starostni
pojav, midva sta vedno reSevali krizanke in s tem trenirali mozgane. In ona je bila fenomen za krizanke.
Skratka, kar sem potrebovala pomoc, sem se vedno sama znasla. Povedat vam morem, kaj se mi je zgodilo
pred 14 dnevi, mame v Cetrtek nisem mogla obiskati, kajti obicajno hodim ob Cetrtkih. In ker sem bila v
Cetrtek zadrzana, sem prisla v petek in veste kaj mi je rekla mama, kje pa si bila véeraj. Tako da vidim, da
obcasno Se kaj zmore.«

4. Kako pa se je spreminjal vajin odnos z mamo, tekom bolezni?

»Zelo se je spremenil (34). Ona je vse dala za otroke in vse je za moZa naredila. Ona je clovek, ki je svoje
zivljenje dala za druge. In ko sem bila Se mlajSa tega nisem opazila, sedaj pa jo vedno bolj cenim in
spostujem, kaj vse je ona v zivljenju dal Cez. In vsa ta opazanja sem dobila tekom napredovanje demence,
kajti vedno bolj sem se spraSevala, zakaj pocne dolocene stvari. (35)«

5. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco?
»Ne, zaenkrat ne rabim kaksnih dodatnih informacij, znanj, menim, da imam tega dovolj. (36) Veliko sem se
kar sama izobrazila, najvec s pomocjo knjig, razne knjige sem prebrala.«

6. Kaj je vplivalo, na vaso odlocitev, da gre mama v doma za stare ljudi?
»Ja, to je bil padec, ki se je zgodil, v bistvu to, kar sem vam Ze prej opisovala. Ni bilo veé varno, da bi Zivela
sama, héerke pa imamo svoje druZine in svoje obveznosti. (37)«

8. Kako pa bi opisali vasa ob¢utja ob odhodu vase mama v dom?
»Veste kako, jaz sem bila vesela, ker sem vedla, da je mama v dobrih rokah. (38) Jaz bi rekla, da je bila zame
to odresitev (39).«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, kako bi lahko v domu $e izboljsali oskrbo in s tem prispevali Se k vecji kvaliteti zivljenja vasih
sorodnikov z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»Nekaj vam morem Se povedati, kar se tice prehrane. Jaz sem obicajno prisotna pri vecerjah in velikokrat se
zgodi, da dobijo zgance z ogromno masti in ocvirke. To po moje za enega starostnika za zvecer oz. za vecerjo
ni primerno. OK, suhi ocvirki naj bojo gor, samo toliko masti, da kar vse plava, to se mi pa ne zdi prav. Sej
vem, da tako fino dol po grlu gre, samo ob Sestih zvecer za enega takega cloveka ki lezi, ki je v postelji ne
vem, ce je dobro. Drugace, pa je videti hrana dobra, saj mama rada poje, vse kar je. Prav tako je hrana lepo
prineSena in servirana. (40) Potem imama pa Se eno prosnjo oz. opozorilo, Ce ji mi prinesemo sadje in vemo,
da ga ona ne more vzeti sama, bi bilo dobro, da ji ga nekdo nareze in da na servirno mizico, kajti sama ga
res ne more vzeti. MozZnosti izboljSanja jaz vidim, v tem, da bi nam lahko ponudili, Se kaksno dodatno
storitev, ki bi jo dodatno placali, in sicer to je to kar sem vam ze v zacetku razlagala. Da bi imeli ¢loveka, ki
bi lahko mojo mamo vsak dan peljal ven in delal z njo. (41) In ki bi imel cas zanjo, kajti vem, da osebje
trenutno ob takih normativih tega zagotovo ne zmore. Kajti, da bi nekdo 10 minut sedel z njo in jo dal na
vozicek ne gre. Vedno ko imam kaksno zeljo, prosnjo, se obrnem na ambulanto, njih poklicem in se lahko vse
dogovorim. Skratka ce Se enkrat povzamem, jaz sem zelo, zelo zadovoljna s tem domom, prav tako imate
fantasticno lokacijo, kajti blizu je sprehajalna steza, blizu je mesto (42). Osebje je tudi super, nisem Se
srecala ¢loveka, ki ni primeren za to delo. Res sem zelo zadovoljna z vsemi, (43) samo so zelo obremenjeni.
Hmm, rekla bi pa le Se to, vi veste, ko je clovek Ze nekaj casa tukaj, veste koliko poje in z obzirom na to,
koliko poje, toliko naj bo na krozniku, kajti veste koliko hrane drugace ostane in je res Skoda, da se toliko
hrane zavrZe. (44) Pa veste kaj mi je vSe¢ pri vas, to da imate tele prostovoljce iz srednjih Sol in da potem
nekoga obiskujejo enkrat tedensko in ga npr. peljejo ven ali se z njim pogovarjajo, Se ve¢ bi moglo biti tega.
To mi je pa tako vSec in zanimivo. (45) Super! Kajti vemo, da se lahko otroci iz tega veliko naucijo, kajti kar
to Sola daje nekaj, kar pa ti prakticno pridobis, je pa nekaj drugega.«

9.3.5 Pogovor s sorodnikom 4 (Zdravstveno negovalna enota I) (Intervju N)

Osebni podatki:

Spol: moski
Sorodstveno razmerje z osebo z demenco: sin
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Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 2 leti
Oskrba

1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vase mame z demenco? Bi morda, Se kaj posebej izpostavili?
»Ja, tako je, zaenkrat nimam nobenih pripomb. Kolikor vidim, je vse vredu. (1)«

2. Menite, da je oskrba, dobra? Bi morda, Se kaj posebej izpostavili?
»Vse je dobro, za enkrat me nic¢ ne moti (2).«

3. Se vam, zdi da zaposleni v domu ob Savinji Celje dovolj upostevajo Zelje in potrebe vase mame?

»Glede na to, da je njihova oskrbovalka, da gre pri njej za napredujoco demenco, mislim, da moja mama
sploh nima vec¢ Zelja. Reku bi, da se strinja dejansko z vsem. Vendar kolikor vidim, se pa prilagajajo njej in
njeni Volji in posledicno upostevajo njeno voljo in Zelje (3).«

4. Menite, da prostori ustrezajo vasi mami? Bi morda tukaj kaj spremenili?

»Moja ocene, glede na to, da je moja mama sama v svoji sobi, je cisto vredu, tudi ostali prijatelji, sorodniki,
ko pridejo k njej na obisk povedo, kako lepo sobo ima. Menim, da je dovolj velika in da ustreza njenim
potrebam (4). Prav tako se mi zdi skupni prostor lepo urejen (5).«

5. Kako ocenjujete odnos zaposlenih do vase mame?
»Cist tako povedano, kadar sem pri mami, recimo ce sva skupaj v sobi, ljudje ko pridejo v sobo, niti obi¢ajno
ne vedno, da sem tam, so prijazni. (6)«

6. Morda opazate kak$no pomanjkljivosti pri obravnavi vase mame?
»Ja, jaz je nisem opazil, glede na to, da pa mama vse sproti pozabi, tako da mi niti ne pove, ce je kaj narobe
in zato se niti ne pritozujem. Skratka mama ne pove, da bi jo kaj motilo in tudi jaz kar sem tu, ne opazam

pomanijkljivosti (7).«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Ali menite, da dom ponuja dovolj razno vrstnih dejavnosti za vaso mamo z demenco?

»Ja, tako je, kadar pridem, vedno gledam tako, da e se le da, da ne pridem na obisk takrat, ko ima te
dejavnosti oz. skupino ali dopoldne ali popoldne. Vidim, da imajo veliko teh raznovrstnih izdelkov, tako da
ves cas nekaj delajo. (8) Ko pa pridem na obisk in jo povprasam, ali je bila v skupini in kaj so poceli, mi pa
rece, ja zdaj pa Ze dolgo nisem bila na skupini. Sem pa jih Ze tudi nasel, kako so kaj pekli (9), ali pa sem jih
nasel v parku, ko so se sprehajali(10). Res menim, da imajo tega kar veliko oz. dovolj. (711)«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vidite vloga razli¢nih sluzb (vloga fizioterapije, delovne terapije in socialne sluzbe)?

»Z_njimi_pa nisem imel stika, zlasti s fizioterapiji in delovno terapijo ne, kajti nekako jih nisem potreboval.
(12) S socialno sluzbo pa sem sodeloval ob sprejemU, potem pa ne vec. (13) Takrat je bilo nase sodelovanje
dobro. (14) Prav tako sem jo tudi Ze poklical po telefonu, e sem imel kako vprasanje, vendar to je zelo redko
(15). Vidim, pa da so ti pripravijeni pomagati, kdorkoli in kadarkoli, ce karkoli potrebujes (16).«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?

»Ja, ¢e me kaj zanima, stopim z njimi v kontakt, to so ponavadi, kar zaposlen na oddelku. (17) V glavnem ce
kaj potrebujem se najprej obrnem na njih, torej zaposlene na oddelku, Sele nato grem do koga drugega, ce tu
ne dobim odgovora. Ce me kaj zanima, pa so mi vedno pripravljeni pomagati. Tako, da to ni noben problem,
tisto, kar jih vprasam, tisto mi povedo. (18)«

2. Menite, da imate vi kot sorodnik dovolj podpore in pomoci oz. da ste dovolj informirani o poteku bolezni s
strani zaposlenih?

»Ja, jaz mislim, da ja. Vcasih ko pridem, mi same povedo, danes smo bili pa tu in tu 0z. smo delali to in to.
Vcasih jih tudi jaz vprasam, kako je mama, ce so morda kaksne spremembe (19).«

3. Vam dom ponuja, kakSen oblike pomoci, prav za vas, sorodnike, ¢e to potrebujete?
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»Ja, obéasno je kaksno predavanje (20), nazadnje je bilo menda spomladi, sicer sem se ga udeleZil, vendar
cisto odkrito vam bom povedal, da sem iz predavanj odsel predcasno, ker dejansko nisem nic¢ novega izvedel.
Mogoce sem izvedle le eno novo stvar, tisto pa sem ze tudi sam opazil pri mami, vendar nisem bil siguren v
to. Lahko povem, da imam to demenco nastudirano, menim, da sem dovolj seznanjen z samo boleznijo, kajti
ko se je pri mami pojavila demenca, ko se je zacelo nekaj cudnega dogajat, sem bil nanjo bolj pozoren in sem
se tedaj tudi izobrazil o demenci. Pa tudi ves cas dopolnjujem znanja, prebiram kaksne nove knjige na to
temo (21).«

4. Ali trenutno sodelovanje ustreza vasim predstavam o sodelovanju, ki ste jih imeli, preden je vasa mama
prisla v dom?
»Zaenkrat je vse ok, ni¢ ne bi spreminjal. (22)«

Vase doZivljanje sorodnikove bolezni

1. Kako ste prepoznali bolezen — demenco pri vasi mami?

»Prepoznal sem jo tako, da so ji stalno kradli, na vrtu, glede na to, da tam ima vec ljudi vrt, bi se mogoce res
lahko naredilo, da ji je kdaj kdo kaj ukradel. (23) Vendar potem je zacela tudi obtoZevati, da ji npr. sosed
krade in vlamljal v stanovanje. (24) In potem, ko smo se s prijatelji pogovarjali, kajti vendarle sem jim
povedal, kaj se dogaja z mojo mamo, so ti prijatelji, ki so to vedno zadrzevali zase, ceprav se je tudi pri njih
dogajala, kaksna podobna situacija, pri njihovih starsih, potozili isto. In tako smo se mi potem zaceli
pogovarjati o tej temi, jaz sem prav tako zacel o tem brati, tako v knjigah, kot v casopisu, seveda bolj
strokovnih in na internetu in po televiziji in seveda najvec z mojim opazovanjem. Res, da je bilo to v zaletku,
ko si videl, kak je to, zlasti v zacetku je imela izbruhe jeze in tega pri njen res nisem pricakoval (25). In ko
sem dojel, kaj je pravzaprav ta bolezen, sem sam pri sebi rekel, to je tako, to je bolezen in tu ne mores
pomagati, ampak samo sprejeti situacijo, ceprav zelo tezko. Ker kvecjemu lahko samo Se poslabsas, ¢e sem ji
v bistvu nasprotoval in se z njo prepiral, da nekaj ni res.«

2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedeli, da ima vasa mama demenco?
»Ja najbolj me je jezilo (26), ko je eni sosedi, ki sto bili Ze 50 let prijateljici, napisala listke, ko je prisla k
nam, ne kradi, vem kdo si! Prav tako me je jezilo, ker je zacela stvari skrivati in me za to obtoZevati (27).
Vcasih sem sicer te stvari nasel, vendar, ko mi je rekla, to mi kupi, to mi kupi, sem ji to prinesel, ker ni bilo
ucinka, ce sem ji govoril, da to pa zZe ima v omari. In jaz prej ji nisem gledal po omarah in ko je sla v dom, pa
sem pregledal omare in tedaj, ko sem jaz videl, kje vse je imela skrito, me je seveda zelo jezilo (28). Prav
tako sem ji veckrat menjal kljucavnico in je bilo za nekaj ¢asa mir in ko so ji cez nekaj casa zopet kradli, sem
ji znova menjal kljucavnico. To so bile take izkusnje, ki so mi bile potem, ko sem sam razcistil, kaj je
demenca, se s tem nisem vec sekiral.«

3. Na koga ste se obrnila po pomoc¢ ob pojavu bolezni?

»Takrat nisem potreboval nobene pomoci, sem sam vse uredil. Pomoc¢ smo mami nudili sami, niti se nismo
posluzili ali pomoci na domu ali dnevnega centra. Moja mama je imela 4 rahle kapi in cetrta kap je bila
malce mocnejsa in tedaj mi je zdravnik povedal, da te spominske celice v mozganih propadajo in da bo vedno
bolj pozabljala. In po tej Cetrti kapi, ki jo je dozivela, je nato po 14 dneh prisia v dom.«

4. Kje se je vase zivljenje po pojavu demence, najbolj spremenilo?

»Ja, potrebno se je bilo prilagajati (29). Prej je mama skrbela sama zase, nato ji je moja Zena zacela najprej
kuhat in da smo ji te obroke nosili, k njej domov. Ampak potem sem videl, kadar je bilo malo vec kosila, smo
ji rekli, da to bo Se pa imela za zvecer, vendar je potem tisto hrano zalozZila in pozabila na njo, si je ni nikoli
vec pogrela za vecerjo. Tako da takrat sem potem to zacel malo bolj spremljat in nadzirat. Vandar takrat,
sem ji ze velikokrat rekel, da tezko hodi po stopnicah, da bi bilo dobro, da bi sla v dom ali Zivet k nam,
vendar ona je temu striktno nasprotovala. Na koncu je pa prislo tako dalec, da je sama rekla, zdaj pa ne
morem vec skrbeti sama zase in da bi sla v dom. Tako da ko je zdravstveno stanje tako napredovalo, je potem
Sla v dom.«

5. Kako pa se je spreminjal vajin odnos z mamo tekom bolezni?

»No, ko se je zacelo to, takrat Se nisem vedel za to bolezen, sem obcasno dozivel takSen izbruh jeze (30).
Kajti velikokrat sem ji nasprotoval in se ni strinjala in potem sem ugotovil, da se ji je Ze takrat nekaj v glavi
dogajalo in seveda ni popustila, je vztrajala pri svojem, saj je dejansko ona zaradi bolezni to videla tako. No
in to se je dogajalo ene dve leti, no in ko sem to dojel, da kaj se dogaja, sem se strinjal z njo, ji nisem
nasprotoval in sem poskuSal preusmeriti pogovor in je bilo vredu (31).«
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6. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco?
»Ja, menim, da ima_dovolj znanj o tej temi (32).«

7. Kaj je vplivalo, na vaso odlocitev, da gre mama v doma za stare ljudi?

»Ja, mama je potem prisla sem v dom, torej sama se je odlocila, da pride v dom (33). Kajti vedno je govorila,
ali me boste iz tega mojega stanovanja nesli mrtvo ali pa ko bom tako onemogla, da bom Sla v dom, ker ne
bom sama sebi kos. Tako da potem, po tej kapi, ko je videla, da ne zmore vec sama, se je odlocila, da gre v
dom. Ker tudi odkrito povedano, mi bi bilo tezko srbeli zanjo, tudi ce sva Ze oba z Zeno v pokoju, kajti tudi
midva greva rada veliko okoli, h hcerki, ki je na Gorenjskem greva velikokrat in bi nekako tezko usklajevali
vse obveznosti in skrb za mamo.«

8. Kako bi opisali vasa obcutja ob odhodu vase mame v dom?
»Ne, to ni bilo zame nic¢ posebnega, ker sem bil na to pripravijen. Nekako nisem potreboval nobene pomoci
ob tem (34).«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, kako bi lahko v domu $e izboljsali oskrbo in s tem prispevali $e k vecji kvaliteti zivljenja vasih
sorodnikov z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»Ja, glejte ne vem, tudi ko berem na oglasnih deskah, kaj vse se dogaja v domu, nimam glede tega kaj dodati.
No, mama je izrazila zZeljo, da bi ob petki hodila k masi, vendar ko jo jaz vprasam, ali si bila pri masi, mi ne
da jasnega odgovora. Vendar obcutek imama, da hodi, saj ponavadi na koncu ugotovi, da je bila. Prav tako
vidim, da imate veliko prireditev in zdajle tale sladoledni vrt in kolikor mi povedo, se mama tega rada
udelezuje. Mi je pa bilo lepo, ko me je socialna delavka poklicala, da je mama izrazila Zeljo, da bi Sla na
Brezje, ko so ji to ponudili, vendar sem jaz povedal, da bi voznjo slabo prenesla, ker je ze prej slabo to
prenasala. In mi je vSec to, da tudi nas, svojce, vprasajo za mnenje. (35) Vidim pa, da se tukaj res veliko
dogaja, da imate razne nastope otrok in to se mi zdi super.«

9.3.6 Pogovor s sorodnico 5 (Zdravstveno negovalna enota Il) - Pogovor O

Osebni podatki:

Spol: Zenski
Sorodstveno razmerje z 0sebo z demenco: necakinja
Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 3 leta

Oskrba
1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vase tete z demenco? Menite da je oskrba dobra? Bi Se kaj posebej
izpostavili?

»Jaz sem zelo zadovoljna z oskrbo, oba z mozZem vidiva, da je tukaj vse OK, zaposlene so prijazne, vedno je
vse lepo urejeno. (1) Res nima kaj reci, da bi me kaj motilo, zelo smo zadovolini (2).«

2. Se vam zdi, da zaposleni v Domu ob Savinji Celje dovolj upostevajo Zelje in potrebe vaSega sorodnika? V
kolik$ni meri upostevajo zelje oz. potrebe?

»Jaz hodim obic¢ajno na obiske takrat, ko teta nima aktivnosti, kajti ona obiskuje vse kar ji ponudijo in zato je
ne Zelim motiti tedaj, ko je na teh dejavnostih, kajti ona meni, da je udelezba obvezna, ne morem ji
dopovedati, da ji ni potrebno vedno iti na dejavnost, ce ji ni kaj OK. Vendar ona zeli hoditi in naj hodi, tako
da jo jaz sedaj, takrat ne moti. Pridem v casu popoldanskega pocitka in tedaj zelo malo sester srecam in res
tezko ocenjujem, ali upostevajo zelje in potrebe ljudi. Vendar povem lahko, da kadarkoli jih pa srecam ali ce
potrebujem pomoc, so pa prijazne in pripraviljene pomagati. (3) Prav tako teta nic nikoli ne potozi, da bi bilo
karkoli narobe.«

3. Menite, da prostori ustrezajo vasi teti? Bi tukaj karkoli spremenili?
»Ne, nic¢ me ne moti, sobe so mi zelo vsec, zlasti sedaj po prenovi, prej res niso bile tako lepe, vendar sedaj
so pa zelo lepe. Prav tako je vedno vse lepo pocisceno in pospravijeno. (4)«

4. Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vase tete?
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»la, tako kot sem Ze rekla, te sestre in negovalke zelo redko srecam, tako, da tezko ocenjujem ta odnos,
vendar kot sem Ze rekla, teta mi nikoli ni¢ posebnega ne potozi, tako da predvidevam, da je ta odnos dober.

(5)«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za vaso teto z demenco? Menite, da so
dejavnosti prilagojene potrebam ljudi z demenco?

»Ja, mislim, da je tega kar veliko (6), kajti te dejavnosti imajo 2-krat na dan, tako dopoldne kot popoldne.
Delajo pa raznovrstne izdelek, zlasti velikokrat vidim te izdelke, ki jih imajo razstavljene na hodniku (7). Vem
pa, da tudi pecejo (8), grejo na sprehod (9), telovadijo (10), pojejo (11), ugibajo besed, te rezne miselne igre
(12). Menim, da je tega kar veliko. (13)«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite vlogo razli¢nih sluzb? Vlogo delovne terapije, fizioterapije in sociale sluzbe?

»Zdaj delovne terapije in fizioterapije ne morem ocenjevati, ker z njimi nisem imela stika (14). S socialno
sluzbo pa sem se srecala ob sprejem in takoj po sprejemu, ko smo imeli nekaj individualnih pogovorov.
Povem lahko, da je bila socialna delavka zelo vredu, vse ham je pomagala. Dobili smo tisto, kar smo

potrebovali. (15)«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?
»Sodelujem predvsem Cisto individualno, ko potrebujem kaksno pomoé, se obrnem na njih. Tako se obrnem
po pomoc, na kaksno sestro na oddelku ali na socialno sluzbo. (16)«

2. Ali trenutno sodelovanje ustreza vasim predstavam o sodelovanju, ko ste ga imeli, ko je vasa teta prisla v
dom?
»Ja.«

3. Ali vas zaposleni seznanjajo s potekom bolezni vase tete?
»Ja, to pa je, vedo nas poklicejo, ce je kaksna sprememba pri teti, ali ce gre na kaksen pregled ali kaj
podobnega. To pa nas redno obvescajo. (17)«

4. Kaksne oblike pomoci pa za vas ponuja dom, za vaso razbremenitev?

»Ja predavanj smo imeli (18), pa ti individualni pogovori, o katerih sme Ze prej govorila. Mogoce bi lahko
imeli res Se ve¢ kaksnih skupnih srecanj, skupaj s stanovalci, da bi skupaj kaj izdelovali, po moje ne bi bilo
slabo (719).«

Vase dozZivljanje sorodnikove bolezni

1. Kako ste prepoznali bolezen, demenco, vase tete?

»Ja, veckrat je kaj pozabila, kam je kaj dala (20). Povedala bi to, mi z njo teto nismo ziveli, tako da tezko
povem, kaj tocno se je doma dogajalo, ker potem se je pa kar na hitro sama odlocila, da gre v dom (21) in
pri njej Se sedaj ni tako zelo napredovala demenca, nekako je Se vedno v tej zacetnih fazah. Tako da sedaj jaz
in moj moz skrbiva zanjo, ker ona ni imela otrok. In demenco pri njen prepoznavama tako, da ko ji npr.
prinesem fotokopijo racuna za dom, kajti sicer ga jaz placam, vendar ga ona zeli vedno imeti pri sebi. No in
ko ji prinesem to fotokopijo, si jo spravi in potem, mi naslednjic rece, da ji ga nisem dala in da ga ni nikjer.
(22) Prav tako opazim, da v omaro nazaj zlaga umazano perilo, ga ne da prati (23). Prav tako je govorila,
da so ji ukradli, kaksno oblacilo (24), pa sem ga potem nasla kje cisto zalozenega, v kaksni drugi omari.
Prav tako so ji Ze ukradli denar, ki smo ga potem skupaj nasli (25). Prav tako vidim demenco pri njej, da
veliko govori o otrostvu, mladosti, ko jo pa vprasam o kaksnih novejsih zadevah, pa hitro zacne govoriti
stvari iz preteklosti.«

2. Kako ste dozivljali zaCetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedli, da ima va$ bliznji demenco?

»Zdaj tocno tako ne vem, kdaj se je pri njen zacela demenca, vendar ko je prisia v zacetku sem v dom, sem se
veckrat zelo obremenjevala s tem, kaj bo rekla, da je ona v domu, nam je dala pa hiso (26). Lahko bi rekla,
da sem bila celo malo jezna, ker vem, da sem ji dala stvari ali denar in potem je to zaloZila in tu zaposlenim
govorila, da ji ga nisem dala, ali da sem ji ga skrila in ob tem sem se pocutila neprijetno. (27) Kajti nisem
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vedela, ali mi zaposleni verjamejo ali bodo verjeli zgodbi tete. Skratka bilo me je predvsem strah tega, kaj
bodo drugi rekli, ¢es da ne zanjo dovolj dobro skrbim, pa mi je stanovanje podarila. To mi je bilo v zacetku

res najtezje. (28)«

3. Na koga ste se obrnili po pomo¢ ob pojavu bolezni? Ali ste takrat sploh dobili ustrezno pomo¢ oz. pomoc,
ki ste jo takrat potrebovali. Ali ste ob tem morda dobili pomo¢ tudi s strani doma?

»Zdaj tako kot sme Ze rekla, teta je prej sama Zivela in sploh ni kazala kaksnih posebnih znakov demence in
takrat res nisem iskala pomoci, ker je nisem potrebovala. Ko je pa prisia v dom in s0 se zgodilo razne stvari,
pa sem v domu vedno dobila pomo¢ oz. vedno so mi pomagali, ko sem karkoli potrebovala. Bili so mi res v

veliko oporo. (29)«

4. Kaj se je vase zivljenje ob pojavu demence najbolj spremenilo?

»Kot sem Ze rekla, jaz nisem Zivela z teto, tako, da se moje Zivljenje ni ni¢ spremenilo. Sedaj ko je pa v domu,
jo pa tako ali tako obiskujem, tako kot sem jo, ko je Se bila doma. Rekla bi, da se moje Zivljenje ni nic¢ kaj
spremenilo.«

5. Kako se je spremenil vas$ odnos s teto tekom bolezni?
»Nic se ni spremenil, Se vedno je tak kot je bil. Kajti kot sme zZe rekla, teta Se ni tako v zelo napredujoci
demenci, da me ne bi npr. prepoznala in zato se najin odnos do sedaj res ni kaj dosti spremeni (30).«

6. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco in njenimi posledicami?
»Mogoce Se vedno malce premalo, bi morda Se lahko kaj prebrala. (31)«

7. Kaj je vplivalo na vaso odlocitev, da gre sorodnik z demenco v dom za stare ljudi?
»To se je ona tako odlocila, da gre v dom je bila njena odlocitev. Mi ji nismo nic rekli, enostavno se je sama
odlocila, da gre v dom. (32)«

8. Kako bi opisali vasa obc¢utja ob odhodu vase tete v dom? Ali ste ob tem dogodku dobili ustrezno pomoc¢ in
podporo? Ali vam je to oporo ponudil doma, ali ste pomo¢ iskali drugje?

»Nekako sem se pocutila olajsano, ko je teta rekla, da gre v dom, torej, da se je sama odlocila za to (33) in
prav tako sem bila pomirjena, ko sme vedela, da je sedaj v domu in da se je ne more kaj zgoditi, kajti prej je
Zivela sama in e je padla, je bilo nevarno, da nas ne bi mogla poklicati na pomoé. (34) Smo pa bili mi edini
njeni bliznji sorodniki.«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, da bi lahko v domu $e izboljsali oskrbo in s tem prispevali Se k vedji kvaliteti Zivljenja vase
tete z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»Ne vem, kajti tukaj sem z vsem, z delom, z zaposlenimi in njihovo prijaznostjo zelo zadovoljna. (35) Res ne
vidim pomanjkljivosti nikjer, tako da bi samo Se enkrat pohvala vse delo in ves trud, ki ga tukaj opravijajo
zaposlene.«

9.3.7 Pogovor s sorodnico 6 (Zdravstveno negovalna enota Il) - Pogovor P

Osebni podatki:

Spol: Zenski
Sorodstveno razmerje z osebo z demenco: vnukinja
Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 3 leta

Oskrba

1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vaSega dedka z demenco? Menite da je oskrba dobra? Bi Se kaj posebej
izpostavili?

»S tem oddelkom, kjer je dedek smo res ful zadovoljni, kar vidimo po tem, da je dedek zelo zadovoljen, da je
vesel, da je urejen. (1) Tako, da mi res nimamo nobenih pripomb, z vsem smo zadovoljni.«
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2. Se vam zdi, da zaposleni v Domu ob Savinji Celje dovolj upostevajo Zelje in potrebe vasega dedka? V
kolik$ni meri upostevajo zelje oz. potrebe?

»Ja, jaz res mislim, da sledijo Zeljam (2). Je pa res, da so kakSne take stvari, ko pa morajo malce vzpodbuditi
dedka, kajti on veckrat rece, da se ne Zeli stusirat ali se ne Zeli obriti (3). No, to so pa take stvari, ko ga po
morejo malce prisiliti, vendar to je popolnoma pravilno, kajti vsi vemo, kako pomembno je tusiranje. Samo to
znajo tukaj punce super urediti, res ga na prav nacin vzpodbudijo, da gre nato v kopalnico in se stuSira.
Poznajo tudi dedka, in tako vedo, da ¢e bo pa opravil to in to, bo pa lahko Sel na balkon na cigareto in to mu
da motivacijo, da takoj opravi, kar je potrebno. Res punce dobro poznajo stanovalce, kako in na kaksSen
nacin motivirati posameznega stanovalca za posamezne vsakodnevne dejavnosti. (4)«

3. Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vasega dedka?
»Tako zelo spro§cen, veliko se pohecajo (5) in to mi je vSeé, da niso prevec¢ uradni (6). Prav tako se cuti neka
toplina in to bistvu nasi trenutno najbolj rabijo. (7)«

4. Menite, da prostori ustrezajo vasemu dedku? Bi tukaj karkoli spremenili?

»Ne, ni¢ mi ne manjka. V bistvu je zdaj, ko je tako prenovljeno, res ful lepo. Pa tudi mislim, da so sedaj te
barve po prostorih take bolj prijazne, tople, domace (8). In ce dam primerjavo, ko je bil dedek prej v drugem
domu, je res bila soba 40 kvadratov, vendar je bila tako prazna, neprijazne, nedomace. Ampak tukaj je pa
nekoliko manjse, vendar je veliko bolj domace. Tudi pred prenovo, ko je res bilo staro pohistvo je vseeno
delovalo bolj domace, kot v drugem domu.«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za vasega dedka z demenco? Menite, da so
dejavnosti prilagojene potrebam ljudi z demenco?

»Ja, toliko kot vidim, je veliko dogajanja (9). Velikokrat kaj pecejo (10), izdelujejo raznovrstne stvari (11),
praznujejo rojstne dneve (12). Jaz mislim, da se jim ravno prav dogaja, menim, da je ravno prav tega (13).«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite vlogo razli¢nih sluzb? Vlogo delovne terapije, fizioterapije in sociale sluzbe.

»Hmm, veliko res ne sodelujem z njim. Razen lani ko je imel poskodbo, ko si je kolk zlomil, vem, da je takrat
bila fizioterapevtka in delovna terapevtka zelo aktivna, so ga vsak dan obravnavale. (14) Vsec mi je to, ko se
te sluzbe vkljucijo na oddelek, e je to potrebno. (15) Tudi vSe¢ mi je to, ko je fizioterapevtka vse te
pripomocke, sama uredila, ni bilo meni ni¢ potrebno. (16) Pa vSec mi je to, ko so vse delale pocasi, so sledile
Zeljam dedka, da ni vse $lo kar na hitro. (17) Tukaj mi je res vSec to,ker se sledil Zeljam uporabnikov(18),
kajti ¢e pomislim na bolnico, kjer je tudi bil nekajkrat dedek, vem da tam sledijo samo nekim normativom in
teoriji, tukaj pa res z vsakim delajo individualno, se prilagodijo posamezniku. (18) Glede vloge socialne
sluzbe bi rekla, da se lahko vedno obrnem na njo, ¢e kar koli rabim. (19) Tako, da vedno od vseh dobim tisto
kar potrebujem. (20) Prav tako mi je vsed, da me vedno o vsem obvescajo, da me poklicejo, ce mi Zelijo
karkoli sporociti. Tak da glede obvescanja, o pregledih o tem sem zelo zadovoljna, o vsem me obvestijo.
21«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen nacin sodelujete z zaposlenimi v domu?

»Ja, tako, da me predvsem obve$cajo o spremembah v zdravstvenem stanju, o pregledih v bolnisnici, da me
obvestijo o0 spremembah v terapiji. (22) Prav tako se lahko vedno lepo dogovorimo glede spremstva, ée lahko
grem jaz, ¢e ne pa vedno tudi uredijo spremstvo. Pa tudi vedno ko pridem na obiske, se kaj pomenimo, mi
povejo, kako je dedek, ce je kakrsna koli sprememba. (23) Tako da vedno malce poc¢vekamo z zaposlenimi na
oddelku.«

2. Kaksne oblike pomoci pa za vas ponuja doma, za vaso razbremenitev?

»Ja, bila so predavanja o demenci (24), pa tudi vedno so mi na voljo Cisto za individualne pogovore, vedno
dobim tisto kar potrebujem, vedno se vse sproti zmenimo. (25)«

3. Menite, da vi kot sorodnica, dobite dovolj pomoc¢i in podpore?)

»Ja, zagotovo, saj se lahko kadarkoli obrnem na njih in bodo pomagali (26).«

Vase doZivljanje sorodnikove bolezni
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1. Kako ste prepoznali bolezen, demenco, vasega dedka?

»Ja, grozno je bilo takrat, v bistvu tako je bilo, dedek je prej sam Zivel, se sam urejal in skrbe zase. Prav tako
je imel izpit za avto, tako da je lahko sel kamor je zZelel, hodil je na kegljanje, na ples. Skratka ful je bil
aktiven. Pol se je pa najprej zacel poznat na cesti, imel je kar dve prometni nesreci, kar z veliko materialne
Skode. (27) Potem se je dogajalo, da ni ve¢ mogel zadrzati urina, kar naprej mu je uhajal urin (28). In to so
bili znaki, ki so nas vodili, da smo ga peljali k zdravniku in takrat mu je zdravnica naredila test demence in je
bila le ta Ze kar v precej napredujoci stopnji. Pol sem ga vozila okoli zdravnikov, kako mu pomagati, vendar
pri dedku je Slo kar hitro navzdol. Velikokrat je izgubil bancéno kartico (29), prav tako si ni zapomnil pin
Stevilke (30) Avto sem mu tudi takoj vzela in sem ga jaz vozil okrog. Potek ker je sladkorni bolnik, si je
inzulin dajal kar po svoje in ob razlicnih trenutkih, celo veckrat zapored. In pol ko je zdravnica rekla, naj
zacnemo razmisljat o domu, je bilo meni grozno. Cisto prva misel mi je bila, kot da ga bom dala v hiralnico,
Ce gre v dom. Po drugi strani pa sem se zavedala, da bo imel v domu vsaj druzbo, da ne bo cele dneva sam in
da bo zanj dobro zdravstveno poskrbljeno. Tako da je potem iz bolnisnice, kjer je bil zaradi sladkorne
bolezni, odsel v dom, najprej v okoliski dom, ga ne bom omenjala in potem je po nekaj mesecih prisel k vam.
In od takrat se je res zelo poboljsalo stanje, sedaj ima sladkor popolnoma urejen. Tako sem pol spoznala, da
sem prav naredila, kajti sam res ne bi mogel biti doma. Saj res, da je nekaj mesecev hodil tudi v dnevni
center vendar je bil vseeno popoldne, zvecer in ponoci sam. Od zacetka je bil ful velik Sok, da bo moral iti v
dom (31), glede na to, da je bil prej tako mobilen in aktiven. Tako, da smo tukaj res zelo zadovoljni. (32)«

2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedli, da ima vas bliznji demenco?
»Ma ja, tako kot sem Ze prej povedala, bil je Sok zagotovo (33), vendar nekako se navadis Ziveti s tem in
potem ti je laZje.«

3. Na koga ste se obrnili po pomo¢ ob pojavu bolezni? Ali ste takrat sploh dobili ustrezno pomo¢ 0z. pomoc,
ki ste jo takrat potrebovali. Ali ste ob tem morda dobili pomo¢ tudi s strani doma?

»Ne, v bistvu takrat, ko je bil v bolnici, smo takrat 5li do socialne delavke v bolnici in ham je ona potem
pomagala, da je dobil dom. Sli smo pa tudi v vas dom in tu aktivirali viogo, saj tu je pa dedek Ze pred casom
sam vlozil viogo za v dom, tako da je dobili ze v nekaj mesecih sobo tu v vasem domu.«

4. Kaj se je vase zivljenje ob pojavu demence najbolj spremenilo?

»Ja, takrat je bilo kar naporno, jaz sem vsak vecer hodila k njemu v stanovanje, da sem mu pripravila
vecerjo, da si je inzulin dal pred mano, da sem ga malce nadzirala. Potem sem ga vozila tu v vas dnevni
center in takrat se je dogajalo marsikaj. Vsak dan sva se slisali po telefonu, kaj vse se dogaja. Tako da je bilo
takrat to obdobje, kar naporno, pa Se noseca sam bila ravno takrat. Tak da je bil ta odhod v dom res velika
razbremenitev. (34) Ker zdaj sem res popolnoma brez skrbi.«

5. Kako se je spremenil vas odnos z dedkom tekom bolezni?

»Ja, midva z dedkom sva bila skozi zelo povezana in tudi sedaj me Se prepozna. Midva sva se res ful
razumela tudi, ko je Se bil doma, sem mu lahko le jaz kaj rekla, kar ni prav pocel. Nikoli se ni razburjal
name. Zdaj se je spremenilo le to, da ni vec tako zgovoren kot je bil, sedaj je tako umirjen. (35) Prej je bil res
veliko bolj energicen, tak da sedaj se je res tako zelo umiril. Se mi pa zdi vseeno pomembno, da pridem sem,
da ga obiscem, pa ¢eprav ne govoriva veliko ali me pa sprasuje vedno ene in iste stvari.«

6. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco in njenimi posledicami?

»Kaj pa vem, ée imam dovolj znanja, nekako sproti pridobivam znanja (36). Predvsem sem se naucila, kako
reagirati na njegovo vedenje, zdaj da bi se pa nekaj ful poglobila v ta znanja o demenci, pa ne. Tak, da meni
se zdi, da je bolje, da véasih manj ves, da laZje sprejmes neke spremembe. Ker me strasno obremenjuje to,
kaj vse me Se caka, tako da mi je bolje, da grem skozi ta proces sproti, da se takrat, ko potrebujem pomoc,
koga obrnem po pomoc. (37) Res mi je bolje, da ne razmisljam o teh stvareh, npr. kdaj se bi zgodilo, da me
ne bo vec prepoznal .«

7. Kaj je vplivalo na vaso odlocitev, da gre dedek v dom za stare ljudi?

»Predvsem varnost dedka, da se mu ne kaj zgodi (38). Dobra zdravstvena oskrba in druzba. In ta druzba je
res velikega pomena, kajti doma mu je bilo velikokrat dolgcas in potem je hodil po gostilnah in pil pivo in to
mu je dvignilo sladkor.«

8. Kako bi opisali vasa obcutja ob odhodu vaSega dedka v dom? Ali ste ob tem dogodku dobili ustrezno
pomoc in podporo? Ali vam je to oporo ponudil doma, ali ste pomo¢ iskali drugje?

»Ja, takrat ko smo prvi¢ zaceli govoriti o tej temi, mi je bilo ful grozno in sem jokala kot dez (39), no in pol
ko je prisel sem, sem si pa oddahnila, ko sem videla, kako dobro mu je tukaj, da mu nic ne manjka.«
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Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, da bi lahko v domu $e izboljsali oskrbo in s tem prispevali e k vecji kvaliteti zivljenja vasSega
dedka z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»Kaj pa vem, mogoce na ta nacin, da bi jih lahko Se veckrat peljali ven (40), samo se zavedamo, kako je
sedaj z kadri. Pa da bi bili na oddelku ljudje, da bi prisli do ljudi v sobi, bi se usedli poleg postelje, pa malce
poklepetali, skratka nekdo ki bi imel éas posedeti z njim in se z njim v miru pogovoriti. (41) In to, da ima
neka oseba v nekem tujem okolju osebo, ki mu je na voljo za pogovor, je res krasno, kajti mi svojci res ne
moremo biti vsak dan tukaj. In sedaj se res vidi, da so zaposlene tako prijazne, tople (42), samo so res
prezaposlene z delom, ves cas so letece in napete. Kajti da ima nekdo 10 minut za tebe, to je res krasno. Res
je pomembno to druzabnistvo. No in to so take stvari, na katere bi res mogli dati veliko energije, kajti ni
dovolj dobra zdravstvena nega, prehrana, vse to skupaj je pomembno.«

9.3.8 Pogovor s sorodnico 7 (Zdravstveno negovalna enota Il) - Pogovor R

Osebni podatki:

Spol: Zenski
Sorodstveno razmerje z osebo z demenco: hci
Cas bivanja sorodnika z demenco v Domu ob Savinji Celje: 11 let

Oskrba

1. Kako ste zadovoljni z oskrbo vase mame z demenco? Menite da je oskrba dobra? Bi Se kaj posebej
izpostavili?

»Mama je tu pri vas ze deseto leto. In gotovostjo lahko trdim, da se je v tem casu to 100 procentov
spremenilo. Sploh zdaj je super, ko so deli demenco Cist za sebe, na svoj oddelek. (1) In to je cudovito in to je
super. Tako, da kdo je to nastudiral je res krasno. Vsec mi je to tukaj, da je kader bolj ali manj isti, da se ne
preve¢ menjuje, kajti pri demenci je to izredno pomembno, da so na oddelku bolj ali manj iste osebe. Lahko
recem, da te sestre in negovalke, ki so res vecino ¢asa na tem oddelku so res krasne, prijazne, delajo s srcem,
(2) medtem ko pa se javne delavke menjujejo, pri teh pa nisem cisto pri vseh zadovolina. (3) Moti me
trenutno nic ne, ker veste jaz ponavadi vse stvari sprosti uredim oz. razreSim. Ker najboljse je, da se vse
stvari sproti urejajo, jaz kar vedno grem do zaposlenih, ¢e me kaj moti in sproti uredimo zadevo.«

2. Se vam zdi, da zaposleni v Domu ob Savinji Celje dovolj upostevajo Zelje in potrebe vase mame? V
kolik$ni meri upostevajo zelje oz. potrebe?

»To pa res tezko ocenjujem, predvsem je zelo tezko dati neko objektivno oceno. Glejte mene osebno vcasih
malce moti to, da je bila prevec pod vplivom tablet, rekla bi, da je bila predozirana. In potem sem se 0 tem
pogovorila s sestrami in so to moje mnenje in videnje upoStevale in zadeve so se spremenile. Tudi do
zdravnika sem $la in je upoSteval moje misljenje. (4) In ko sem se pogovorila o tem, se je situacija 50
procentov spremenila. Drugace pa je osebje, jaz mislim, da na oddelku, kjer so oseb z demenco, dovolj
pozorno, da upostevajo njene zZelje, ki jih izrazi. (5) Tudi sama veliko sodelujem s kadrom. Tako, da lahko
recem, da zaposlene na oddelku, odlicno opravijajo svojo nalogo in sledijo Zeljam stanovalcev. (6) Samo nas
sistem je tukaj res zgresen, potrebno bi bilo ve¢ kadra na taksnih oddelkih , kjer so osebe z demenco. To da je
kader stalen je pa kljucnega pomena, to je srce vsega, da so prijazni in da zanjo z neko skupino ljudi delati in
da imajo veselje to z njimi delati (7).«

3. Kako vi ocenjujete odnos zaposlenih do vase mame?
»Prijazni so, korektni, pa tudi to lahko recem res za vse zaposlene na tem oddelku, da so dosledni pri svojem
delu in socutni (8).«

4. Menite, da prostori ustrezajo vasi mami? Bi tukaj karkoli spremenili?

»Veste, kaj me moti? Moti me to, da imajo vecdinoma vse sobe balkone, kopalnice. Vendar moti me to, da je
potrebno vsak mesec to doplacati. (9) Drugace so pa prostori zelo lepi, cisti, urejeni, lepo opremljeni (10).
Lahko bi rekla, da je kot v hotelu.«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco
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1. Ali menite, da dom ponuja dovolj raznovrstnih dejavnosti za vaso mamo z demenco? Menite, da so
dejavnosti prilagojene potrebam ljudi z demenco?

»Ja, vem, da veliko delajo (11), vendar ni vsak za vse, vem, da zadnja skupina javnih delavk, pred temi
javnimi delavkami je bila krasna. To je bila taka skupina, veste prav z srcem so delale, saj ne recem, da sedaj
tudi ne, vendar one so znale tudi motivirati ljudi, res so bile za najvisji rang v druzabnistvu. In ker je moja
mama Se slepa, je to Se toliko slabSe, kajti ona ne more igrati druzabnih iger, prav tako mi velikokrat pravi,
da kaj govori, pa ugotovi, da je nobeden ne poslusa in zato raje ne govori. Tako, da moja mama bi res
potrebovala neko individualno obravnavo. (12) Prav tako mi nekoliko manjka razgibovalnih vaj oz.
telovadbe, kajti celo dopoldne samo sedati, tudi ni dobro. (13)«

Vloga sluzb, ki sodeluje pri oskrbi ljudi z demenco

1. Kako vi vidite vlogo razli¢nih sluzb? Vlogo delovne terapije, fizioterapije in sociale sluzbe.

»da, Z njimi pa sodelujem po potrebi, vendar z vsem temi sluzbami nimam neki veliko kontakta. (14) Ker tudi
¢e mama potrebuje kaksno fizioterapijo, ponavadi gre to preko zdravstvene sluzbe, tako da nimam veliko
tega neposrednega stika. Zdaj ko razmisljam se mi je utrnila ideja, da morda pogresam kakSne dejavnosti,
kjer bi bile vkljucene kaksne Zivali. Kajti ti ljudje imajo radi Zivali. (15) Prav tako bi bile zaZeljene kaksne
masaze. (16)«

Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco

1. Na kaksen na¢in sodelujete z zaposlenimi v domu?

»Ja, disto po potrebi, ali se z njimi pogovorim kar na oddelku, ce kaj potrebujem. (17) Prav tako me 0 vsem
obvescajo, o kaksnih spremembah pri zdravstvenem stanju, o pregledih. (18) Prav tako me kaj vprasajo o
mami. Tako da res me seznanjajo z vsem in to mi res veliko pomeni in to je res tu krasno urejeno. (719)«

2. Kaksne oblike pomoci pa za vas ponuja doma, za vaso razbremenitev?
»Ja, bila so predavanja za demenco (20), drugace pa se lahko vedno, ce Zelim, pridruzim na sladolednem
vrtu, ki ga imate vsak mesec v parku.«

3. Ali trenutno sodelovanje ustreza vasim predstavam 0 sodelovanju, ko ste ga imeli, ko je vaSa mama prisla
v dom?

»Ja, trenutno mi ustreza to, ker je, ker sem zelo zaposlena in nima toliko ¢asa za razne stvari. Drugace bi pa
bila zelo vesela, ée bi se na tem oddelku dobivali stanovalci in mi, njihovi otroci, da bi imeli kakSna druZenja.
(21) Ceprav vem, da je to tezko izvedljivo, ko Zivimo v taksnem casu, da se vsem nekam mudi. Vendar kot sem
Ze rekla trenutno je to zame popolnoma vredu.«

Vase dozZivljanje sorodnikove bolezni

1. Kako ste prepoznali bolezen, demenco, vase mame?

»Na zacetku sem mislila, da Zeli mojo pozornost, ko se je pojavila demenca. Pa ceprav sem poznala
demenco, me je ta bolezen presenetila, kajti ko ti to doZivis osebno, je drugace. Res je sprememba, ker prej je
bilo vse OK, potem, te pa kar naprej sprasuje ene in iste stvari. (22)Tako, da v zacetku ko mi je postavijala
ena in ista vprasanja, sem ji vekla, pa kaj me to sprasujes, saj sem ti Ze povedala. Vendar tedaj se zacnes
sprasevati in ugotovis, tukaj pa nekaj ni vredu. Res popolnoma drugace to bolezen dojemas pri svojem
cloveku. Ja, tako sem spoznala, ko me je kar naprej sprasevala ene in iste stvari, pa ko sem jo vprasal, kaj je
pocela cez dan, mi ni znala odgovoriti. Vendar pri tem njenem spominu, sem spoznala, da kar se jo custveno
dotakne, bo vedela. Npr. ko jo vprasam, kaj je bil sin na obisku, mi bo znala povedati. Ko jo pa vprasam, Kaj
so jedli za kosilo, ali kaj so se pogovarjali na skupini, mi pa ne zna odgovoriti. Je pa res, da vedno manj ve,
da si ne zapomni stvari.«

2. Kako ste dozivljali zacetek bolezni oz. kako ste se odzvali, ko ste izvedli, da ima vas bliznji demenco?

»Ja, zagotovo ti ni fajn (23). Mogoce bi nekoliko laZje vse skupaj sprejela, ce bi si ona zapomnila tudi lepe
trenutke v Zivijenju, vendar ona se sedaj spomni le slabih dogodkov v Zivljenju. In to mi je potem v eno
breme, ko to kar naprej poslusam (24). Res se sploh ne spomni lepih trenutkov v Zivljenju. Prav tako ima
vedno oZji svet govorjenja, prav tako mi vedno redkeje rece, da me ima rada. Skratka vedno manj bogat je
njen besedni svet. In potem mi je tezko, sploh ko pa pomislim na to, da ez nekaj casa Se pa tega ne bo, potem
mi je pa Se tezje. Res mi ni Cisto vseeno, ni prijetno. (25)«
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3. Na koga ste se obrnili po pomo¢ ob pojavu bolezni? Ali ste takrat sploh dobili ustrezno pomoc¢ oz. pomo¢,
ki ste jo takrat potrebovali. Ali ste ob tem morda dobili pomo¢ tudi s strani doma?

»Ja, pri nam je bilo to malce drugace, ker ni bila demenca na prvem mestu pri sprejemu v dom, ampak se je
ta pojavila kasneje. Problem, zaradi katerega je mogla v dom, je bila njena slepota, ko je ona oslepela, je se
nekaj casa Zivela doma in je bilo vse dobro, hodili smo veliko okoli zdravnikov, kaj bi se dalo narediti z
njenim vidom. In tedaj ko je Se bila doma, jaz demence nisem opazila. In potem Cez cas, je pa to zacelo
prihajat vedno bolj opazno in potem sem sla tudi na predavanja o demenci in sem si potrdila svoja ugibanja
o0 tem, da gre pri mami za demenco.«

4. Kako se je spremenil vas odnos z mamo tekom bolezni?

»Ja, mama si zeli, da bi lahko bila veliko z mano, vendar jaz ji povem, da imama tako delo, kjer se vec kot
osem ur na dan odsotna, véasih tudi éez vikende. (26) Vendar ji poskusam dopovedati, da je morda bolje, da
se vidiva enkrat na teden, kajti ce bi bili vsak dan skupaj, bi se zagotovo vec kregali, kajti obe bi bile
nestrpni. Prav tako jo vsak dan po telefonu poklicem. Na zacetku mama ni najbolj sprejela doma, vendar
sedaj je pa rada tukaj.«

5. Menite, da ste dovolj seznanjeni s samo boleznijo — demenco in njenimi posledicami?

»Ja, glejte jaz tako razmisljam, pomagati se tako ne da vec. In tako Zivima z dneva v dan in iz trenutka v
trenutek. Tako, da tako kot bo, pa bo, ne vem koliko bi bilo smiselno, da bi se Se bolj poglabljala v te znanja.
(27)«

6. Kaj je vplivalo na vaso odlocitev, da gre mama v dom za stare ljudi?

»Ona je prej zivela s svojim partnerjem, ampak je on neprimerno skrbel zanjo, glede na to, da ima sladkorno
bolezen in veliko je tudi pil. Ampak je bila mama toliko odvisna od njega, da ko je prisla za nekaj dni k meni,
sta ze nekaj nasla, da je sla nazaj k njemu. In potem me je klicala, ko je bilo tako hudo in potem sem sredi
noci hodila po njo. In potem, ko se je to vedno pogosteje dogajalo in sem jaz rekla, sedaj pa stop in jima
rekla, da takole ne gre vec¢ naprej. Poklicala sem brata, ali jo bo on imel pri sebi, ali jo imam vsak od naju en
teden, ali pa gre v dom. Potem sem mami rekla — glej ti gres v dom, ker sva se z bratom tako dogovorila. V
bistvu je bil prvi dogovor, da gre v dom, toliko casa, da ji ta dieta za sladkorno bolezen prime in da se
sladkor uredi in da se ji posledi¢no uredi pritisk v oc¢eh. In vse to je bil vzrok za odhod v dom (28). In potem
se ji je V. domu ta pritisk v oceh tako uredil, da je $la na operacijo in po operaciji je bilo nekaj ¢asa malce
bolje, je malce bolje videla, vendar so zdravniki rekli, da niti mikrokirurgija ne more urediti tega, da bi bolje
videla, ker ima vse Zilice popokane v ocesu. In ko so nam zdravniki to povedali, nam je rekla, a zdaj bom pa
tukaj v domu ostala in sem ji to potrdila, in ji zagotovila, da jo bomo vsi obiskovali, in da bo to nas drugi
dom. Prav tako sem ji obljubila, da bo lahko prisla k meni za par dni na obisk. Tako da je nato ta odhod v
dom sprejela.«

Zelje predlogi za nadaljnje delo

1. Kaj menite, da bi lahko v domu Se izboljsali oskrbo in s tem prispevali Se k vecji kvaliteti Zivljenja vase
mame z demenco v Domu ob Savinji Celje?

»To ko sme zZe rekla, jaz bi najvec¢ dala na kadre, kvaliteten in da bi ga bilo dovolj. Prav tako je pomembno,
da je kader ustrezno usposobljen, da je prijazen do teh ljudi in da je socuten do njih. Drugace sem pa res
zelo zadovoljna, tudi higiena je super in tudi hrana (29).«
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9.4 PRILOGA 4: Transkripcija pogovorov z l[judmi z demenco

9.4.1 Pogovor z osebo z demenco 1 — (Pogovor S)

Osebni podatki:

Spol: Zenski

Cas bivanja v domu: 5 let
Stadij demence: 2. stadij
Oskrba:

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?
»Ja, je kr vredu, zaenkrat nimam kaj reci. (1)«

2. Kaj vam je vse¢ tukaj?
»Vsecd mi je soba (2), ljudje tukaj so vredu, so zelo prijazni, vse mi pomagajo, ée kaj potrebujem. (3)«

3. Kaj vas moti?
»Moti me le to, ko je slabo vreme, se ne pocutim dobro.«

4. Kako so vam vsec prostori?
»Nima kaj dodati, lepo je. (4)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Nic ne bi dodala.«

6. Kaj bi vam Zivljenje v domu $e polepsalo oz. popestrilo?
»Tukaj ne bo nikoli tako, kot je doma, domov bi sla.«

7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Dobro, v redu se tu pocutim. (5)«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, to pa zelo rada. (6)«

2. Kaj vse pocnete ez dan?
»Berejo nam, gremo na sprehod, pijemo kavico, pecemo, kuhamo, igramo razne igre, roZice nabiramo, sedaj
jih tudi nekaj susimo. Pa sadje tut susimo, pojemo, telovadimo. Kar skoz nekaj delamo. (7)«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj Zeleli?
»Vse je vredu. Nic ne bi spremenila.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo
1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?

»Ja, tukaj ne bo nikoli tako, kot je doma.«

9.4.2 Pogovor z osebo z demenco 2 — (Pogovor S)

Osebni podatki:

Spol: Zenski
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Cas bivanja v domu: 4 leta
Stadij demence: 2. stadij

Oskrba:

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?
»Bolj slabo se pocutim, to pa zato, ker bi bila raje doma.«

2. Kaj vam je vse¢ tukaj?
»Ne vem, kaj bi rekla«

3. Kaj vas moti?
»Nic¢ me ne moti, samo doma bi bila raje.«

4. Kako so vam v8e¢ prostori?
»VSec so mi, lepe barve je soba (1).«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»NIC.«

6. Kaj bi vam Zivljenje v domu $e polepsalo oz. popestrilo?
»Ni¢, samo doma bi bila raje.«

7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Se kar dobro. (2)«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Se radi vklju€ujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?

»Ja, topaja. (3)«

2. Kaj vse pocnete ez dan?
»Pecemo piskote, kuhamo, delamo Caj, telovadimo, gremo na sprehod (4).«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj Zeleli?
»Nic ne bi dodala.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo
1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?

»Nic ne bi spremenila.«

9.4.3 Pogovor z osebo z demenco 3 — (Pogovor T)

Osebni podatki:

Spol: Zenski

Cas bivanja v domu: 4 leta
Stadij demence: 1. stadij
Oskrba:

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer Zivite?

»Pocutim se dobro, v dom sem prisla zaradi varstva, ker doma ni_nihée mogel skrbeti zame. (1)Drugace mi

je tukaj v redu, ni¢ me ne moti. (2)«

2. Kaj vam je vse¢ tukaj?

154



»VSec mi je to, da sem priskrbljena, da mi ni treba kuhati, da mi pomagajo, ce potrebujem pomoc. (3) Vsec
so mi zaposlene, ki so prijazne. (4)«

3. Kaj vas moti?
»Ne moti me nic.«

4. Kako so vam vsec prostori?
»Prostori so enkratni, tukaj je tus, je WC, tudi lep dnevni prostor imamo, je zelo lepo okrasen. (5) Hrana je
tudi vredu, super je. (6)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Niti ne, moti me malo le to, da sem v dvoposteljni sobi, da nisem sama. Raje bi bila sama v sobi.«

6. Kaj bi vam zivljenje v domu $e polepsalo 0z. popestrilo?
»Ne vem. «

7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Ja, dobro, vse so zelo prijazne.«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, kadar mi pase, grem, ce ne Zelim, pa tudi ostanem v sobi. Vedno se sama odlocim. (7) «

2. Kaj vse pocnete ez dan?
»Pecemo, kuhamo, igre razne igramo, pojemo, pijemo kavico, izdelujemo kake izdelke (8).«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj zeleli?
»Jaz se vedno prilagodim, nic ne potrebujem novega.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo

1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?
»Nimam kaj dodati, imam vse kar potrebujem. (9)«

9.4.4 Pogovor z osebo z demenco 4 — (Pogovor U)

Osebni podatki:

Spol: Zenski
Cas bivanja v domu: 3 leta
Stadij demence: 1. stadij

Oskrba:
1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer Zivite?

»V redu, delavke so Vv redu, so Se prevec v redu, bi rekla. (1) Hrana je tudi v redu, jaz nimam kaj reci, samo
bojim se, da bi mogla enkrat iz tega oddelka, na negovalni oddelek naprimer. (2)«

2. Kaj vam je vsec¢ tukaj?
»Vse je v redu, nic ne bi posebej izpostavila.«

3. Kaj vas moti?
»Ne nic ne moti, motijo med edino sosede, ker jim morem vse 10- krat povedat, nic si ne zapomnijo. (3)«

4. Kako so vam vsec prostori?
»Saba je v redu, fino je to, da sem sama. (4) V zacetku ko sem prisia sem, sem Zivela Se z eno gospo in to ni
bilo v redu, kajti jaz sem navajena Ziveti sama. Nas skupni prostor je tudi lep in zanimiv (5).«
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5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Ni¢ si ne Zelim, ni¢ ne bi dodala 0z. ni¢ ne bi spremenila.«

6. Kaj bi vam zivljenje v domu Se polepsalo oz. popestrilo?
»Sem zadovoljna, tako da tukaj ne bi nic¢ spremenila. (6)«

7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Ja, dobro se razumemo (7).«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, vsega se rada udelezim (8).«

2. Kaj vse pocnete cez dan?

»Ja, dopoldne imamo aktivnosti (9) in zraven pijemo kavo. Delamo pa razne stvari, razne izdelke, pecemo
piskote, pecivo, kuhamo. (10) Po kosilo imamo ponavadi pocitek, nato pa imamo tudi popoldne aktivnosti,
(11) in sicer so podobne kot dopoldne, razne igre, kaj izdelujemo ali se 0 cem pogovarjamo. (12)«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj Zeleli?
»Nic ne bi dodala.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo

1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?

»Nic ne pogresam tukaj, res imamo vse, kar si zelimo (13) in najbolj me jezijo tisti, ki kar naprej Sinfajo, da
ni kaj vredu, ker se tukaj res vsi trudijo in vsi delajo, koliko le zmorejo. Ni prav da so ljudje tukaj vsi tako
nestrpni in bi morali kar takoj dobiti kaksno stvar. Jaz sem res zelo zadovoljna in res na bi ni¢ dodala ali

spremenila. (14)«

9.4.5 Pogovor z osebo z demenco 5 — (Pogovor V)

Osebni podatki:
Spol: moski

Cas bivanja v domu: 3 leta
Stadij demence: prehajanje iz 1. stadija v 2. stadij

Oskrba:

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer Zivite?
»Dobro mi je tukaj. (1)«

2. Kaj vam je v§e¢ tukaj?
»Sestre so vredu tukaj (2), prav tako so tukaj zanimive dejavnosti. (3)«

3. Kaj vas moti?
»Ni¢ me ne moti, tudi s hrano sem zadovoljen. (4)«

4. Kako so vam vse¢ prostori?
»So mi vSec, nic ne bi spremenil (5)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Nic.«

6. Kaj bi vam zivljenje v domu $e polepsalo oz. popestrilo?
»Da bi lahko Sel veckrat ven (6).«
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7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»V redu se razumemo. (7)«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Se radi vklju€ujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, hodim (8).«

2. Kaj vse poc¢nete ¢ez dan?
»Telovadimo, se pogovarjamo, kaj izdelujemo (9), samo jaz ne, ponavadi samo opazujem.«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj Zeleli?
»Nic si ne Zelim.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo
1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepSe?

»Ne, sedaj s tem, kar mi_ponujajo, sem popolnoma zadovoljen, edino kar si Zelim je to, da bi mi veckrat
dovolile iti na cigaret. (10)«

9.4.6 Pogovor z osebo z demenco 6 — (Pogovor X)

Osebni podatki:

Spol: Zenski

Cas bivanja v domu: 3 leta
Stadij demence: 2. stadij
Oskrba:

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?
»V redu se pocutim, sestre so prijazne (1), hrana je v redu (2). BoljSe ne more biti, vse je v redu.«

2. Kaj vam je v§e¢ tukaj?
»Da so vredu in prijazen sestre, saj pride kdaj do kakih navzkrizij, samo se vse resi. (3)«

3. Kaj vas moti?
»Kake malenkosti, samo to vse sproti resimo. Drugace je pa vse vredu.«

4. Kako so vam vse¢ prostori?
»Moja sobo je ok (4), prav tako je tale prostor tu lep. Imamo lepe barve, tudi omare so v redu. (5)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Ne vem, nic ne bi spremenila, mogoce bi si Zelela vecjo teraso. (6)«

6. Kaj bi vam Zivljenje v domu $e polepsalo oz. popestrilo?
»Ne vem. «

7. Kaj bi potrebovali, da bi se tukaj pocutilo kot doma?
»Vse je vredu, boljse ne more biti.«

8. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Daobro se razumemo. (7)«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco
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1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»da. (8)«

2. Kaj vse pocnete cez dan?
»Razne kvize, sestavljamo besede, igramo se clovek ne jezi se, pecemo, kuhamo bolj malo. (9)«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj zeleli?
»Ne, nimam ideje.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo

1. Povejte, kaj si zelite, da vam bo tukaj ¢im lepSe?
»Prostovoljke pogresam, da bi lahko Sla veckrat ven, na sprehod. (10) Drugace pa nic¢ ne pogresam.«

9.4.7 Pogovor z osebo z demenco 7 — (Pogovor Y)

Osebni podatki:

Spol: Zenski

Cas bivanja v domu: 5 let
Stadij demence: 2. stadij
Oskrba:

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?
»Se kar vredu je tukaj. (1)«

2. Kaj vam je vsec tukaj?
»QOsebje, vse so zelo prijazne. (2)«

3. Kaj vas moti?
»Ni¢ me ne moti (3), razen hrana, ki ni prilagojena starim ljudem, mastna je in trda. (4)«

4. Kako so vam vse¢ prostori?
»Mi je kar vsed, je lepo. Tudi moja soba je tudi lepa .(5)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»NIC.«

6. Kaj bi vam Zivljenje v domu Se polepsalo oz. popestrilo?
»Da bi lahko bila sama v svoji sobi, sedaj sva dva v sobi. (6)«

7. Kaj bi potrebovali, da bi se tukaj pocutilo kot doma?
»Ni¢, samo svojo sobo. (7)«

8. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Vse so vredu. (8)«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Se radi vkljucujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, rada sem tukaj v tem prostoru (9).«

2. Kaj vse poénete ¢ez dan?
»lgramo razne igre, telovadimo, pojemo, kuhamo, pecemo, gledamo televizijo. (10)«

4. Katerih dejavnosti bi si najbolj zeleli?
»Ne vem. «
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Zelje in predlogi za nadaljnje delo
1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?
»Samo to, da imam mir, rada imam mir.«

9.4.8 Pogovor z osebo z demenco 8 — (Pogovor Z)
Osebni podatki:

Spol: Zenski
Cas bivanja v domu: 4 leta
Stadij demence: 2. stadij

Oskrba

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?

»Ne najboljSe, ker me motijo te sosede, ki so bolne in se nocejo z menoj pogovarjat. (1) Jaz se sploh ne
morem z nobenim pogovarjat, ker one so bolne.«

2. Kaj vam je vsec tukaj?
»Hrana je dobra (2), zaposlene so prijazne in dobre. Vse naredijo za nas. (3)«

3. Kaj vas moti?
»Sosede, ker se ne morem pogovarjat z njimi, ker so tako neumne, z njimi se ras, jaz nimam kaj pogovarjati.

Saj nic¢ ne vejo. (4)«

4. Kako so vam vse¢ prostori?
»Soba je lepa in cista (5), jedilnica je tudi dobra, saj sedaj jo bojo prenavljali. (6)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Ne.«

6. Kaj bi vam Zivljenje v domu $e polepsalo oz. popestrilo?
»Rada bi, da bi se med sosedi bolje pocutila.(7)«

7. Kaj bi potrebovali, da bi se tukaj pocutilo kot doma?
»Boljse sosede. (8)«

8. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Prijazne so, dobro se razumemo. (9)«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»da. (10)«

2. Kaj vse pocnete ez dan?
»Pecemo pecivo, piskote, gledamo televizijo, igramo razne igre, tudi kuzke gremo gledat. (11)«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj zeleli?
»Nic si ne zelim.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo

1. Povejte, kaj si zelite, da vam bo tukaj ¢im lepSe?
»Ne vem. «
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9.4.9 Pogovor z osebo z demenco 9 — (Pogovor Z)

Osebni podatki:

Spol: Zenski

Cas bivanja v domu: 1 leto
Stadij demence: 2. stadij
Oskrba

1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer Zivite?
»Pocutim se sprejeta, zelo fino (1), postrezba je tudi hitra in hrana je dobra. (2)«

2. Kaj vam je vSec tukaj?
»Hrana je dobra, jo je celo prevec za moje pojme (3), ljudje so prijazni. (4)«

3. Kaj vas moti?
»Moti me, ker mi ponoci dvignejo ograjo (5).«

4. Kako so vam vse¢ prostori?
»Enkratni. (6)«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Nic, enkratni so.«

6. Kaj bi vam zivljenje v domu e polepsalo oz. popestrilo?
»Televizijo, radio. (7)«

8. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Super so, razumemo se. (8)«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»da. (9)«

2. Kaj vse pocnete ¢ez dan?
»lgramo Se z Zogo, miselne igre se igramo, pekli smo piskote, peli smo tudi. (10)«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj zeleli?
»Strikala bi rada. (11)«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo
1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?

»Nic, vse je vredu.«

9.4.10 Pogovor z osebo z demenco 10 — (Pogovor AB)

Osebni podatki:
Spol: Zenski
Cas bivanja v domu: 1 leto

Stadij demence: 2. Stadij

Oskrba
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1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?

»Zelo zadovoljna, se pocutim kot doma, vse le lepo urejeno in tud cisto je (1). Zelo zelo zadovoljna sem s
hrano (2), bivaje je res krasno. Osebje je krasno, vijudno, ti grejo na roke, ée kaj potrebujes ali ce potrebujes
pomoc. Res je lepo, nimam ene pripombe. (3)«

2. Kaj vam je vSe¢ tukaj?
»Vse mi je zelo vsec, hrana je dobra (4), osebje je prijazno. (5)«

3. Kaj vas moti?
»Do sedaj me ni ni¢ motilo.«

4. Kako so vam vse¢ prostori?

»Soba je vec kot vredu, not imam tud WC, tudi umivalnik, da se lahko umijem (6). Res je dovolj velika soba,
sam sedajle jo nimam najbolj pospravljeno, veste, sem bila na pregledu, pa nisem niti postelje pospravila.
Tudi drugod je lepo, nimam pripomb.«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»Ne.«

6. Kaj bi vam zivljenje v domu Se polepsalo oz. popestrilo?
»Ne, nima nobenih zZelja, da bi bil Se naprej tak mir, da bi imela Se naprej svojo sobo in svoje WC.«

7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Ja, zelo se razumemo (7).«

Programi oz. projekti za delo z l[judmi z demenco

1. Se radi vkljuéujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, nimam pripomb. (8)«

2. Kaj vse pocnete cez dan?
»Pecemo, kuhamo, pa kuzke smo Sli danes gledat. (9)«

3. Katerih dejavnosti bi si najbolj Zeleli?
»Ne, nimam pripomb.«

Zelje in predlogi za nadaljnje delo

1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?
»Nimam pripombe, vse je dobro, tudi hrana je odlicna.«

9.4.11 Pogovor z osebo z demenco 11 — (Pogovor AC)

Osebni podatki:

%pol: Zenski
Cas bivanja v domu: 5 let
Stadij demence: 2. stadij

Oskrba
1. Kako se pocutite na tem oddelku, kjer zivite?

»Zelo lepo se imam na oddelku, radi me imajo, kar k meni hodijo, sem za njih kot magnet. (1) Prav tako
velikokrat skupaj pijemo kapucino. Super se imamo, nihce mi ne nagaja.«

2. Kaj vam je vse¢ tukaj?
»Zaposlene so prijazne (2), hrana je vredu (3). Prav tako se veliko dogaja na oddelku (4).«

3. Kaj vas moti?
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»Nic me ne moti.«

4. Kako so vam vsec prostori?
»Prostori, jedilnica mi je vsec¢ (5). Soba je zelo lepa (6). Terasa je tudi lepa, vendar bi lahko bila Se vedja

(7).«

5. Kaj bi dodali v teh prostorih?
»NiIC.«

6. Kaj bi vam Zivljenje v domu Se polepsalo oz. popestrilo?
»Ne vem, kaj bi si zZelela, rada sem tu, ker imam tudi mir, nekih drugih stvari pa ne potrebujem.«

7. Kako pa se razumete z zaposlenimi?
»Lepo se razumemo vsi med seboj, lepo sodelujemo (8).«

Programi oz. projekti za delo z ljudmi z demenco

1. Se radi vklju€ujete v aktivnosti, ki jih ponuja dom?
»Ja, kolikor jaz zelim. (9)«

2. Kaj vse pocnete ez dan?

»Zjutraj je nega, nato zajtrk, nato so dejavnosti, kjer ugibamo besede, razne smiselne igre, pecemo, kuhamo,
druzaben igre (10), nato je kosilo, po kosilu pocitek, nato spet razne dejavnosti in zvecer vecerja, nato gremo
pa spat.«

3. Kaksne dejavnosti so vam ponujene?
»Res je veliko teh dejavnosti, nic ve¢ ne rabimo. (11)«

4. Katerih dejavnosti bi si najbolj zeleli?
»Ne vem. «

Zelje in predlogi za nadaljnje delo

1. Povejte, kaj si Zelite, da vam bo tukaj ¢im lepse?
»Ni¢ ne bi spremenila, rada pojem, tako da tudi veliko pojemo na oddelku (12), ni¢ me ne moti, super je.«
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9.5 PRILOGA 5: Definicije glavnih pojmov

Zadovoljstvo / nezadovoljstvo: pojem opisuje, kako so ljudje z demenco in sorodniki zadovoljni oz.
nezadovoljni z bivanjem v Domu ob Savinji Celje.

Upostevane (potrebe, navade, lastnosti, zelje) / neupostevane (potrebe, navade, lastnosti, Zelje):
pojem opisuje, ali zaposleni pri svojem delu npr. uposStevajo navade posameznika.

Spostljiv odnos: pojem opisuje, kako zaposleni, sorodniki in ljudje z demenco ocenjujejo
medsebojne odnose med ljudmi z demenco in zaposlenimi.

Dober odnos: pojem opisuje, kako zaposleni, sorodniki in sami ljudje ocenjujejo medsebojne odnose
med ljudmi z demenco in zaposlenimi.

Veliko vzpodbujanja: pojem opisuje, na kaj morajo biti zaposleni pozorni pri delu z ljudmi z
demenco, po mnenju sorodnikov.

Aktivnosti: pojem opisuje, kaj sorodniki menijo o vsakodnevnih aktivnosti, ali menijo, da jih je
dovolj ali morda premalo.

Vrste dnevnih aktivnosti: pojem opisuje, katere aktivnosti vse potekajo na nadstropju.

Izvajalci aktivnosti: pojem opisuje, kdo vse izvaja aktivnosti, ki so namenjen ljudem z demenco.
Aktivnosti namenjene: ta pojem opisuje, cemu so namenjene aktivnosti, ki jih izvajajo zaposleni.
Zelje: pojem zajema vse kar si v prihodnje Zelijo ljudje z demenco, njihovi sorodniki in zaposleni.
Torej kaj vse Zelijo v prihodnje izboljsati.

Naloga / vloga socialne delavke: pojem opisuje, kaj vse je naloga socialne delavke na nadstropju,
kjer zivijo ljudje z demenco, po mnenju zaposlenih in sorodnikov, torej v kaj vse se vkljucuje in pri
¢em sodeluje.

Lastnosti socialne delavke: pojem opisuje, kaksna je socialna delavko, torej kaksen lastnosti veljajo
zanjo.

Naloga / vloga delovne terapije: pojem opisuje, kaj sorodniki in zaposleni v domu vidijo kot nalogo
o0z. vlogo delovne terapije.

Naloga / vloga fizioterapije: pojem opisuje, kaj sorodniki in zaposleni v domu vidijo kot nalogo oz.
vlogo fizioterapije.

Sodelovanje s sorodniki: pojem opisuje, kako oz. na kakSen na¢in med seboj sodelujejo zaposleni in
sorodniki.

Obvescanje / informiranje: pojem opisuje, o cem vse zaposleni obvescajo oz. informirajo sorodnike.
Oblike pomoci sorodnikom: pojem opisuje vse oblike pomoci, ki jih zaposleni v Domu ob Savinji
Celje namenjajo sorodnikom, torej kaj vse Dom ponuja samim sorodnikom za njihovo
razbremenitev.

Oblike pomoci: pojem opisuje, kaj sorodniki menijo o razli¢nih oblikah pomo¢i, ki jim ji namenja
Dom in ali menijo, da jih je dovolj ali ne.

Prepoznavanje bolezni: pojem opisuje, kaj vse so sorodniki povedali, o tem katere prve znake
demence so zaznali pri svojih ljudeh z demenco.

Spreminjanje odnosa: pojem opisuje, kak$ne spremembe opazajo sorodniki v medsebojnih odnosih z
ljudmi z demenco.

Sorodnikovo dozivljanje demence: pojem opisuje, kako sorodniki dozivljajo spremembe pri njihovih
ljudeh, ki so posledica demence.

Znanje o demenci: pojem opisuje, kaj zaposleni in sorodniki menijo o tem, ali imajo dovolj znanja o
demenci ali ne.

Dopolnjevanje znanja: pojem opisuje, kako oz. s ¢im sorodniki in zaposleni dopolnjujejo svoja
znanja o demenci, da lazje razumejo ¢loveka z demenco.

Obcutja sorodnika ob odhodu: pojem opisuje, s kak§nimi obcutji so se soocali sorodniki, ko je
njihov ¢lovek z demenco odSel v dom za stare ljudi.
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Organizacija dela: pojem opisuje, kaki poteka obravnava ljudi z demenco v Domu ob Savinji Celje,
torej, kaksno je Stevilo ljudi z demenco na nadstropjih, kolik$no je Stevilo zaposlenih, kdo vse se
vkljucuje v delo s stanovalci z demenco.

Nacin obravnave stanovalcev: pojem opisuje, v ¢em se obravnava ljudi z demenco razlikuje od
obravnave drugih starih ljudi, torej kaj je specifi¢no za delo s stanovalci z demenco.

Prednosti stalnega kadra: pojem opisuje, kaksne so pozitivne lastnosti stalnega kadra na nadstropju,
po ocenah zaposlenih.

Metode dela: pojem zajema vse metode dela, ki jih razli¢ni zaposleni uporabljajo pri svojem delu s
stanovalci z demenco.

Sodelovanje / pomo¢ drugih organizacij: pojem zajema vse posameznike in organizacije, ki se poleg
zaposlenih v Domu ob Savinji Celje vkljucujejo v delo s stanovalci z demenco.

Sporazumevanje z ljudmi z demenco: pojem opisuje, kaj vse so specifiéne lastnosti, ki jih je
potrebno upostevati pri komunikaciji z [judmi z demenco, po mnenju zaposlenih.

Udelezba na izobrazevanju: pojem opisuje, ali so bili zaposleni na nadstropju, kjer zivijo ljudje z
demenco udelezeni na kak$nem izobrazevanju, na kakSen izobrazevanju so bili in kako dolgo je
trajalo to izobrazevanje.

Tezave pri delu s stanovalci z demenco: pojem opisuje, s kakSnimi tezavami se srecujejo zaposleni
pri svojem delu s stanovalci z demenco.

Nacin razbremenjevanja: pojem opisuje, na kakSen nacin oz. s ¢im se zaposleni razbremenijo.
Osebno dozivljanje dela s stanovalci z demenco: pojem opisuje, kaj zaposleni vidijo kot pozitivne
lastnosti dela z ljudmi z demenco.

Sodelovanje med sluzbami: pojem opisuje kako med seboj sodelujejo razli¢ne sluzbe, ter predvsem
ali si zelijo izboljsati to sodelovanje.

Vloga sorodnika: pojem opisuje, kako vidijo vlogo sorodnika, zaposleni. Torej kako zaposleni
vklju€ujejo sorodnike v proces obravnave posameznega stanovalca z demenco.

Stiske sorodnikov: pojem opisuje, kaj zaposleni opazijo kot stiske sorodnikov oz. pri ¢em sami
sorodniki potrebujejo pomog.

Razlogi za odhod v dom: pojem opisuje, kaj zaposleni in sorodniki opisujejo kot razloge za odhod v
dom za stare ljudi.
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9.6 PRILOGA 6: Zapisi opazovanj

OPAZOVANJA - ZDRAVSTVENO NEGOVALNA ENOTA |
9.6.1 Opazovanje 1

DATUM: 25. 05. 2015
URA: 09.55-11.00

Oseba z demenco razvija tople, prijateljske in ljubeée odnose z zaposlenimi.

OCENA: 5

»Na danasnjem opazovanju (dopoldansko dogajanje v gospodinjski skupini) je bilo v skupini zelo malo
stanovalcev, kajti veliko so jih je slabo pocutilo in zato so ostali v posteljah oz. v svoji sobi. Ker je bilo tako
malo stanovalcev v skupini so lahko zaposlene delale zelo individualno, torej vsaka s svojim stanovalcem,
kajti na oddelku sta bili dve javni delavki. Tako je vsaka od zaposlenih lahko posvecala ali le eni osebi ali pa
dvema. Odnos je bil videti prijeten, donosi so bili spro$ceni in neformalni. To se je kazalo v tem, da so bili
stanovalci videti sprosceni, nasmejani. Ena izmed gospa je takoj, ko jo je zaposlena vzpodbudila zacela
prepevati. K petju so se prikljucile Se ostale stanovalke in zaposlene. Tako, da sem je tudi jaz pocutila
prijetno, predvsem pa je bilo na oddelku sprosceno vzdusje. Prav tako so zaposlene uporabljale imena
stanovalcev, ter bile prijazne in vijudne do njih. Prav tako mi je bilo vsec to, da je bila televizija ugasnjena,
torej ni bilo motecih dejavnikov v dopoldanski aktivnosti.«

Kako se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Na podlagi danasnjega opazovanja lahko recem, da se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi.
Enakost se kaze v tem, da so zaposlene uporabljale imena ljudi z demenco, prav tako je ena izmed javnih
delavk uporabljala naziv gospa. Ljudi z demenco so obravnavale v skladu z njihovo starostjo, do njih so bile
spostljive, velikokrat so uporabile pohvale in vzpodbude pri opravljanju aktivnosti. Prav tako so zaposlene
upostevale individualne Zelje po tem, kaj bi danes radi pocele. Ko je ena izmed javnih delavk vprasala eno
izmed stanovalk, kaj bi danes pocela, je ta izrazila svojo zeljo, da bi rada poslusala, da ji bere knjigo, kajti
gospa ne vidi, je to javna delavka upostevala in ji izpolnila njeno Zeljo.«

Ali lahko stanovalci z demenco izbirajo med razli¢nimi aktivnostmi?

OCENA:5

»Da, danes se je pokazalo, da so lahko stanovalke, ki so bile na dopoldanski skupini vsaka zase povedale, kaj
bi pocele in so zaposlene upostevale te Zelje in pocele tiste aktivnosti, ki so jih izrazile gospe. Prav tako
dejavnosti ni bila predvidena v naprej, ampak so se zaposlene prilagodile trenutni situaciji in Zeljam
stanovalk v danasnji skupini.«

Ali zaposleni upostevajo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA: 5

»Zopet se je pokazalo, da so danes zaposlene upostevale izbiro cloveka z demenco. Prvic se je pokazalo to s
tem, ko niso stanovalcev, ki se danes niso dobro pocutili ali si niso tisti trenutek Zeleli v skupino pustile oz.
jih dovolile, da so ostali v svojih sobah. Torej so upostevale njihove Zelje, jih niso na vsako silo silile na
dopoldanske aktivnosti. Povabile so jih in ¢e nekdo ni zZelel v skupino so upostevale njegovo Zeljo. Prav tako
pa se je znova pokazalo, da upostevajo Zeljo oz. izbiro cloveka z demenco tudi pri dopoldanskih aktivnostih.
Vsaka posamezna stanovalka je izrazila zeljo, kaj bi pocela oz. vsaka se je na podlagi razlicnih predlogov
odlocila, kaj bi danes pocela na skupini, kjer se izvajajo razlicne aktivnosti.«

Ali se spostuje zasebnost stanovalcev z demenco?

OCENA: 5

»Zasebnost se spoStuje, danes sem to opazila v tem, ko je zaposlena preden je vstopila v sobo stanovalca z
demenco potrkala.«
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Ali prostori omogocajo stanovalcem z demenco izbiro do prostega, svobodnega in varnega gibanja?

OCENA: 4

»Gibanje v gospodinjski skupini je varno, hodniki so dovolj Siroki, da se lahko stanovalci varno gibljejo po
oddelku, prav tako ni nikjer kaksni ovir, ki bi onemogocale varno gibanje. Sicer se mi zdi malce prostorske
stiske v jedilnici oz. v skupnem prostoru, kjer se dogajajo oz. izvajajo aktivnosti, vendar danes, ko je bilo v
skupini manj stanovalcev te tezave ni bilo opaziti. Sicer ima gospodinjska skupina kar velik balkon, kjer
lahko gredo ljudje na svez zrak, vendar je pa balkon za vse stanovalce premajhen, torej da bi lahko bili vsi
stanovalci hkrati na balkonu ni mogoce.«

Ali prostori omogocajo, da stanovalci z demenco lahko izbirajo med skupinskim druzenjem in umikom v
zasebni prostor (lastna soba)?

OCENA: 5

»Da, prostori omogocajo, da je lahko oseba tako v skupnem prostoru, kjer se dogajajo aktivnosti ali je je v
sobi.«

Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco, glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?

OCENA:5

»Da, zaposlene so se z vsako posamezno gospo na danasnji aktivnosti posvetovale o tem, kaj bi danes pocele
oz. kaj so zelijo dopoldne poceti.«

Ali se stanovalci veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Na podlagi vzdusja v skupini predvidevam, da se stanovalci z demenco veselijo aktivnosti. Kajti gospe so
bile vesele, nasmejane, sproscéene. Ob malo vzpodbude zaposlenih so zapele, ena gospa je pripovedovala o
svoji héerki.«

9.6.2 Opazovanje 2

DATUM: 05. 06. 2015
URA: 08.00 -8.30

Ali lahko osebe z demenco razvijajo tople, prijateljske in ljubeée odnose z zaposlenimi?

OCENA: 5

»Odnos, ki ga je razvijala delovna terapevtka, na danasnji jutranji telovadbi je bil dober, sproscen, vsak je
sodelovala kolikor je Zelel, nikogar ni silila, da mora nekaj narediti. Prav tako jih je zelo lepo vzpodbujala,
da sodelujejo, kot pa sem ze omenila jih pa nikakor ni silila, ce niso zZeleli sodelovati. Prav tako se kaze
dober odnos v tem, da je vsakega posameznega stanovalca na oddelku povabila v skupino. Tiste, ki jih se ni
bilo v skupini, je $la iskati v sobo in jih povabila in vzpodbudila, da pridejo na jutranjo telovadbo. Prav tako
Jje bila ves cas nasmejana, prav tako se je pohecala in to je bilo ljudem vSec. Videti so bili nasmejani, veseli
in sprosceni. Sodelovali so toliko, kolikor so zeleli. Da se je razvil ljubec in prijateljski odnos se kaze tudi v
tem, da so se na koncu vsi stanovalci zahvalili za danasnjo telovadbo in jo prosili, da Se pride.«

Kako se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi se kaZe, in sicer tako, da je delovna terapevtka uporabljala
imena, prav tako je uporabljala naziv gospa in gospod. Ljudi z demenco je obravnavala v skladu z njihovo
starostjo in jih ni videla kot otroke, ni uporabljala kaksnih otroskih besed ali pomanjsevalnic. Telovadba je
bila prilagojena ljudem z demenco, delovna terapevtka je dejala kratka in jasna navodila, prav tako jim je
vse vaje demonstrirala. Prav tako je gospe, ki je na vozicku, pomagala, da se je lahko po najboljsih moceh
vkljucila v telovadbo, pomagala ji je, se ji nekoliko individualno posvetila, da je zmogla posamezne vaje.
Prav tako je vsakega posameznika popravila, c¢e neke dolocene vaje ni izvajala pravilno, vendar vse to je
opravila na spostljiv nacin in z uporabo primernih besed. Skratka zelo dobro je vzpodbujala vse sodelujoce
pri telovadbi, vendar ni pa nikogar silila, ée ni Zelel.«

Ali zaposleni upostevajo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?
OCENA: 5
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»Na podlagi opazovanja lahko recem, da se je vsak posameznik odlocil o tem, ali bo Sel na skupinsko
telovadbo ali ne. Delovna terapevtka in prav tako zaposleni na oddelku, niso nikogar silili, da mora na
telovadno. Vsakemu so to ponudili, vendar nato so spostovali izbiro cloveka.«

Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco, glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?

OCENA: 4

»Danes je imela delovna terapevtka ze pripravijeno celotno telovadbo, kar menim, da je po eni strani zelo
prav, kajti ona je organizirala le specializirano telovadbo, torej telovadbo, ki je namenjena k ohranjanju
njihovih fizicnih sposobnosti. Ce pa seveda pogledamo drugega stalisca, da bi stanovalci sami izbrali, katere
Vaje za razgibavanje bodo poceli, jih pa niso mogli, ker jih ni vprasala. Vendar vseeno sem na podlagi
opazovanja opazila, da je bila telovadbo stanovalcem zelo vsec, da so vsi sodelujoci aktivno sodelovali, tako
da na podlagi tega lahko sklepam, da je delovna terapevtka tocno vedela, kaj imajo radi, katere vaje radi
izvajajo in to pomeni, da je izhajala iz njihovih Zelja.«

Ali se stanovalci veselijo aktivnosti?

OCENA:5

»Vecina stanovalcev je bila danes zbranih v skupnem prostoru in je ¢akala telovadbo. Le nekaj jih je e bilo
v sobah, le te je delovna terapevtka Se enkrat povabila na telovadbo, jim tudi povedala, kaj bodo danes
poceli. Vsakega posebej. Prav tako so bili vsi stanovalci v veselem pricakovanju, kaj jim je tokrat pripravila
delovna terapevtka, kaksen vaje bodo poceli. Da se stanovalci veselijo aktivnosti z delovno terapevtko se
kaze tudi v tem, da so se ji na koncu stanovalci zahvalili za danasnjo vadbo in jo prosili, da Se pride.«

9.6.3 Opazovanje 3

DATUM: 08. 06. 2015
URA: 14.30-16.30

Oseba z demenco razvija tople, prijateljske in ljubece odnose z zaposlenimi?

OCENA: 5

»Tokrat sem se udelezila popoldanskih aktivnosti v gospodinjski skupini. Ko sem prisla na oddelek, so bili
stanovalci Se po sobah, nekaj pa jih je Ze bilo v skupnem prostoru. Ob mojem prihodu je ena izmed
zaposlenih odsla po sobah in povabila vse stanovalce k popoldanski kavici in popoldanskem druzenju. V
skupini je bilo danes 6 stanovalk. Bila je zelo mala skupina in oblikovali so se res ljubeci, topli odnosi med
stanovalci in zaposlenimi. Kajti dve zaposleni, ki sta bili na oddelku, sta se usedli med njiju in se pogovarjali
z njimi oz. spraSevali sta jih, kaj bi radi poceli danes. Ena izmed stanovalk je predlagala, da bi se lahko 5li
igro, ko si v glavi zamislis eno Zival in potem te drugi sprasujejo, katero Zival imas v mislih. Nato so se nekaj
Casa igrali to igro, in ko sta zaposleni videli, da je ljudem padla koncentracija, da jim ni vec¢ do te igre, so se
zaceli pogovarjati, Cisto vsakodnevne stvari, nato pa je ena izmed zaposlenih predlagala neko novo miselno
igro. In zopet dokler jim je bila zanimiva ta igra, so jo igrali, nato pa so spremenili igro. Opaziti je bilo, da je
bilo dogajanje sprosceno, da so se zabavali in smejali. Prav tako niso zaposlene vztrajale pri nekih svojih
zamislih popoldanskega druzenje, temvec so se prilagodile stanovalcevim zeljam. Prav tako je slo res za zelo
neformalno druzenje, kajti tudi zaposlene so sodelovale pri igrah, niso le one postavijale vprasanj, tudi one
so morale ugibati besede stanovalcev.«

Kako se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Danasnje druzenje je potekalo v res zelo enakovrednem polozaju, nihée ni bil v nadrejenem polozaju. Ta
enakovrednost polozaja se je kazala v tem, da so zaposlene uporabljale imena stanovalcev, da so tudi one
sodelovale v miselnih igrah in niso bile le one tiste, ki bi vodile neke igre. Res so se prilagodile zeljam ljudi z
demenco. Takrat, ko so videle, da ljudem neka igra ni ve¢ zanimiva, so prekinile igro in jih spodbudile k
temu, da so izrazili Zeljo, kaj bi pa Se poceli. Skratka so jih aktivirale, da bi poceli ¢im vec raznolikih stvari.
Prav tako so ljudi z demenco videle, kot spostovanja vredne osebe, nikogar niso obsojale, ¢e so mu morale
vsaki¢ znova dati kaksen navodila, so jih vzpodbujale in uporabile so veliko pohval in vzpodbudnih lepih
besed.«

Ali lahko stanovalci z demenco izbirajo med razli¢nimi aktivnostmi?
OCENA: 5
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»Danes so stanovalci tega nadstropja imeli moznost izbirati med razlicnimi aktivnostmi, kajti zaposlene so
Jjim dale odprte moznosti o tem, kaj bi radi poceli oz. so lahko izrazili Zeljo o tem, kaj bi radi poceli. Seveda
ce so stanovalci izrazili Zeljo za kakrsno koli igro, so jih zaposleni upostevali. Ce pa seveda s strani
stanovalcev ni bilo idej, pa sta zaposleni predlagali igro, ki bi jo igrali. Sta pa ob tem predlogu vsakic znova
vprasali, ali se strinjajo s tem oz. jim je to vseC in ko sta dobili odgovor stanovalcev so zaceli z neko
doloceno miselno igro.«

Ali zaposleni upostevajo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA:5

»Tudi tokrat ko sem bila v gospodinjski skupini, so vsakega stanovalca povabili na popoldansko druzenje. So
pa ob tem vsekakor upoStevali Zeljo, ki so ji izrazili ljudje z demenco, ce jim je nekdo rekel, da bo raje
pocival, so ga Se enkrat vzpodbudile, e pa se je temu Se naprej upiral, so ga pa pustile v sobi. Prav tako pa
sem opazila, da zelo dobro poznajo biografijo ljudi v nadstropju, kajti za eno gospo je zaposlena vedela, da
rabi veliko pozornosti in da rabi vzpodbude, da se udelezi popoldanskih aktivnosti, kajti gospa se popolnoma
razzivi, ko pride v skupino, seveda pa pred tem potrebuje veliko vzpodbude, da se udelezi teh raznih
aktivnosti.«

Ali se spostuje zasebnost ljudi z demenco?
OCENA:5
»Zaposleni sta spostovali zasebnost ljudi z demenco, pred vstopom v sobo sta potrkali na vrata.«

Ali prostori omogocajo stanovalcem z demenco izbiro do prostega, svobodnega in varnega gibanja?

OCENA: 4

»Stanovalci se lahko svobodno sprehajajo po nadstropju, tudi ni nikakrsnih ovir, ki bi ljudem preprecevale
odhod iz nadstropja, ljudje imajo moznost svobodnega gibanja. Prav tako je gibanje po nadstropju varno,
kajti nikjer ni kaksnih ovir, ki bi lahko bile nevarne za padce in podobno. V sobah je dovolj prostora za
varno gibanje, tudi s pripomocki. Danes je bilo tudi v skupnem prostoru dovolj prostora za vse in tudi
gibanje je bilo varno. Resda je pa bilo danes bolj malo ljudi v skupini, tako da menim, ce je vec ljudi v tem
prostoru, je pa kar precejsna prostorska stiska.«

Ali prostori omogocajo, da stanovalci z demenco lahko izbirajo med skupinskim druzenjem in umikom v
zasebni prostor (lastna soba)?

OCENA: 5

»Stanovalci so, tako kot sem Ze napisala, lahko izbirali med tem, ali se bodo udelezili skupinskega druzenja
ali pa bodo popoldne preziveli v sobi. Vse sobe niso enoposteljne, nekaj je dvoposteljnih, vendar menim, da
imajo ljudje v teh sobah, dovolj zasebnosti, ker so te dvoposteljne sobe kar precej velike.«

Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco, glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?

OCENA:5

»Danes na danasnjem opazovanju popoldanskega druzenja so imeli ljudje z demenco vse moznosti, da so
izrazili zeljo, kaj bi radi poceli oz. imeli so moznost povedati, kaksne aktivnosti si zelijo. Prav tako so bile
tudi te izrazene zelje upostevane. Je pa res, da ljudje z demenco pogosti tezko izrazijo zeljo, kaj bi si zeleli in
menim, da je poplnoma dobro, ce zaposleni ljudem povedo, kaj bodo poceli in se nato stanovalci z demenco
sami odlocijo, ali si Zelijo sodelovati v tej aktivnosti ali ne.«

Ali se stanovalci veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Na podlagi tega, da so bili ljudje veseli, nasmejani, predvidevam da so se imeli lepo, da jim je bilo danasnje
dogajanje vsec. Tudi ena izmed stanovalk je veckrat omenila, kako lepo nam je tukaj. Prav tako ni nihce od
udelezenih zapustil skupnega prostora, kar najbrz kaZe na to, da so se res imeli lepo in da jim ni bilo
dolgocasno.«

9.6.4 Opazovanje 4

DATUM: 12. 06. 2015
URA: 8.30-10.30

Ali oseba z demenco razvija tople, prijateljske in ljubece odnose z zaposlenimi?
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OCENA: 4

»Tokrat sem opazovala dogajanje pri zajtrku in nato pri dopoldanskem druzenju v skupnem prostoru.
Odnose med zaposlenimi in ljudmi z demenco so bili sprosceni, ni bilo cutiti, da bi bili zaposleni v
nadrejenem polozaju. Zajtrk je potekal zelo umirjeno, nato je sledilo pospravijanje posode in krajsi pocitek
po zajtrku, nato pa je sledila dopoldanska aktivnost in tokrat smo v nadstropje dobili en kup opranega perila
iz pralnice. Le to perilo je bilo potrebno zlozZiti. Saj odnosi so res bili prijazni, sprosceni, samo sem pa tekom
danasnje aktivnosti dobila obcutek, da sta dve zaposleni, ki sta sodelovali pri zlaganju tega perila, tako
hiteli. Dobila sem obcéutek, da Zelita kar vse sami opraviti in nista dali ¢asa, da bi stanovalci sami nekaj casa
zlagali perilo. Ker sta tako hiteli, sta vecino dela sami opravili, kar pa menim, da ni bil namen danasnje
dopoldanske aktivnosti. Drugace sta bili prijazni in sta se vmes pogovarjali s stanovalci, vendar menim, da
bi jim morali dati vec ¢asa za zlaganje perila, in ne da sta sami hiteli, samo da bo brz konec tega.«

Kako se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 4

»Tokrat sta bili na nadstropju drugi dve zaposleni, kot na zadnjem opazovanju. Opazila sem, da sta se
zaposleni zelo trudili, da bi bilo dopoldansko druzenje prijetno, sprosceno, veliko sta se pogovarjali s
stanovalci. Prav tako je bil njun polozaj s stanovalci z demenco enakovreden, vendar zmotilo me je edino to,
da sta sami zelo hiteli z zlaganjem perila, za kar menim, da bi bilo bolje, da bi stanovalcem dali vec ¢asa za
zlaganje in da bi npr., medtem ko sta sami zlagali perilo, raje pomagali stanovalcem, da bi sami zlozili perilo
in ne, da sta nekaj perila raje kar sami zloZili namesto njih. Kajti to dejavnost izvedejo vsake toliko casa, saj
S0 to zZeljo izrazile same stanovalke, da bi zlagale perilo.«

Ali lahko stanovalci z demenco izbirajo med razli¢nimi aktivnostmi?

OCENA: 5

»Na danasnji dopoldanski aktivnosti, so stanovalci, kljub temu da so danes zlagali perilo, imeli moznost
opravljati kaksno drugo aktivnost, vendar so se vsi udelezeni strinjali, da skupaj najprej zlozijo perilo, nato
pa bodo poceli Se kaj drugega, ¢e bodo zeleli. Prav tako pa sem tekom opazovanja ugotovila, da vecina
dejavnosti, ki se odvijajo Cez teden, nacrtujejo ze v zacetku tedna in to skupaj s stanovalci. Skratka dejavnosti
se nacrtujejo skupaj s stanovalci in na podlagi njihovih zZelja, potreb oz. tisto, kar radi pocenejo.«

Ali zaposleni upostevajo 0z. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA: 5

»Tekom danasnjega opazovanja sem videla, da so zaposlene upostevale Zelje stanovalcev o tem, ali si Zelijo
zlagati perilo ali ne. Ce je kdo odklonil, so mu ponudile, kaj drugega. Kot sem Ze napisala, se vse aktivnosti
ki jih pocnejo, izvajajo na Zeljo stanovalcev z demenco oz. se sledi njihovim biografijam, kaj vse so radi
poceli v Zivljenju in se jim to poskusa c¢im bolj priblizati.«

Ali zaposleni upostevajo Zelje glede hrane, ki si jo Zelijo stanovalci z demenco?

OCENA:5

»Danes so vsi stanovalci dobili enak zajtrk, oz. zajtrk po jedilniku. Sem pa tekom opazovanja od stanovalcev
in zaposlenih izvedela, da ce si karkoli zazelijo oz. ¢e ne jedo neke dolocene stvari, jim poskusajo zaposleni
to zagotoviti, kajti po njihovih besedah imajo v hladilniku vedno kaksne priboljske, ki jih potem ponudijo
ljudem, Ce jim zajtrk tisti dan ne odgovarja. Sem pa opazila tudi to, da zelo dobro poznajo posameznike, kajti
za vsakega vedno kaj najdejo za zajtrk in v primeru, da je tisti dan na jedilniku tisto, kar ne marajo, si Ze prej
pripravijo tisto, kar ima ¢lovek rad.«

Ali prostori omogocajo, da stanovalci z demenco lahko izbirajo med skupinskim druzenjem in umikom v
zasebni prostor (lastna soba)?

OCENA:5

»Tudi danes je bilo tekom opazovanja opaziti, da so se lahko osebe umaknile v svojo sobo, ce so Zelele oz. ce
Jim skupinsko druzenje ni bilo vsec. Prav tako sem videla, da nobenemu ne ukazujejo, da mora ostati v
skupini, ce se on tako odloci. Ena gospa je rekla, da ima tega dovolj in se je vstala in odsla proti sobi.
Zaposlene so ji rekle, kako to da gre, ce ne bi vec ostala oz. ce je kaj narobe. Gospa jim je odvrnila in jim
povedala, da ima tega dela dovolj ter odsla. Torej ljudje imajo pravico, da zapustijo neko dogajanje, ce se
tako odlocijo.«

Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco, glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?
OCENA: 5
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»Tako sem Ze napisala, se vecina dejavnosti, ki potekajo v nadstropju, odvija na Zeljo stanovalcev oz.
potekajo dejavnosti, ki so namenjene ohranjanju njihovih kognitivnih in fizicnih zmoznosti. Obicajno se
aktivnosti planirajo za vec¢ dni naprej, vendar pa se nato vsak dan posvetujejo s posamezniki, ce ne Zelijo
sodelovati pri posameznih aktivnostih, kaj pa jim lahko ponudijo, da jim bo vsec in da bodo tisto radi
poceli.«

Ali se stanovalci veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Na podlagi danasnjega dozivljanja stanovalcev, ko so bili veseli, nasmejani, sprosceni, zgovorni, lahko
sklepam, da se veselijo raznih aktivnosti. To mi tudi besedno potrdili stanovalci.«

OPAZOVANJA - ZDRAVSTVENO NEGOVALNA ENOTA 11

9.6.5 Opazovanje 5

DATUM: 10. 02. 2015
URA: 09.00 -10.00

Ali lahko osebe z demenco razvija tople, prijateljske in ljubece odnose z zaposlenimi?

OCENA: 3

»Med danasnjim opazovanjem, sem opazila, da je sicer odnos dober, da je vzdusSje na oddelku mirno,
sprosceno, neformalno. Malce me je zmotilo le to, da je ena od zaposlenih videla, da si ena stanovalka daje
kose kruha v svojo vrecko. Brez vprasanja ji je vzela vrecko, izpraznila ves kruh in dala gospe nazaj vrecko.
To me je zmotilo, ker je to naredila brez kakrsnega koli vpraSanja. Prav tako je ta ista zaposlena uporabljala
pri zajtrku otroske izraze: »Bova papcali«, »No, dajva Se malce papcat.« Drugace pa je bila druga zaposlena
bolj prijazna do ljudi, jih sprasevala in jim pomagala, bila je vijudna do njih in jih obravnavala v skladu z
njihovo starostjo.«

Ali se kaze enakost med osebami z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 3

»Ena izmed zaposlenih stanovalcev z demenco ni obravnavala v skladu z njihovo starostjo, temvec jih je
enacila z otroki, predvsem je uporabljala otroske izraze, kot je »bova papcali«. To se mi ni zdelo primerno.
Medtem ko druga zaposlena taksnih izrazov ni uporabljala, ampak je bila do ljudi z demenco bolj spostljiva
in jih je obravnavala kot odrasle ljudi.«

Ali zaposleni upostevajo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA: 5

»Zaposlene so upostevale zelje stanovalcev, so jim ustregle s tistim, kar so zeleli. Prav tako so Se dobili kavo,
¢e so jo npr. zeleli. Tiste, ki pa bolj malo jedo, pa so jih vzpodbudile, niso jih pa silile.«

Ali zaposleni upostevajo Zelje glede hrane, ki si jo Zelijo stanovalci z demenco?

OCENA: 5

»Danes pri zajtrku ni bilo posebnih Zelja glede hrane, vsi so dobili enako, torej tisto, kar je bilo na jedilniku.
Nihce ni izrazil, da bi jedel kaj drugega. Prav tako so bili zadovoljni z zajtrkom. So povedali, da jim je bilo
vs§ec, da je bilo dobro in okusno. Vendar ko sem med opazovanje vprasala razlicne stanovalce, so mi
povedali, da ko je za zajtrk kaj taksnega, cesar nimajo radi, jim vedno prinesejo kaj drugega, oz. dobijo tisto,
kar imajo radi.«

9.6.6 Opazovanje 6

DATUM: 07. 05. 2015
URA: 09.45-11.10

Ali oseba z demenco razvija tople, prijateljske in ljubece odnose z zaposlenimi?
OCENA: 5
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»Topel in ljube¢ odnos se kaze v tem, da je gospodinja prijazna do vseh, vsakemu posebej je pred zacetkom
dopoldanske skupine namenila pogled in nasmeh. Vsakega posebej je vprasala, kaj bo pil, vodo ali sok? Da
so odnosi dobri, se kaze tudi v tem, da so stanovalci z demenco nasmejani, veseli in pripravijeni sodelovati v
skupini. Neformalen in sproscen odnos se kaze tudi v tem, da je gospodinja lepo, z lepimi besedami
vzpodbudila gospo, ki je prisla pred dnevi v dom oz. na oddelek, da se vsem predstavi. Gospa je brez
zadrzkov pripovedovala vsem svojo Zivijenjsko zgodbo. Gospodinja ji je tekom pripovedovanja postavijala
vljudna podvprasanja, z njo je bila v ocesnem kontaktu in ji namenjala tudi Stevilne komplimente in
pohvale.«

Kako se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Enakost se kaze v tem, da zaposlene uporabljajo imena ljudi, prav tako so nekatere poklicale gospod P. oz.
gospa M. Uporabile so tudi ljubkovalno ime, vendar to je uporabila namensko, ker pozna Zivijenjsko zgodbo
uporabnice in ve, da si gospa zeli, da jo klicejo tako, kajti to ljubkovalno ime ima nek pomen in da je
stanovalka uporabljala vse Zivijenje. Ljudje z demenco so obravnavani v skladu z njihovo starostjo, kajti
zaposlene niso uporabljale pomanjSevalnic in niso uporabljale otroskih izrazov. Na danasnjem srecanju
skupine je ena izmed stanovalk pripovedovala svojo zivijenjsko zgodbo in zaposlena je spostovala to
zivljenjsko zgodbo in ji s pomocjo komplimentov dala vedeti, da je spostovanja vredna gospa. Prav tako je
zaposlena pustila dovolj ¢asa, da je gospa umirjeno pripovedovala, ni ji skakala v besedo, gospa je dala cas
in prostor, da je povedala, kar je imela za povedati. Da je zaposlena spostovala povedano stanovalke, se
kaze tudi v tem, da je dala gospe sporocilo, da je spostovanja vredna gospa in predvsem je bilo dobro to, da
se ji je zahvalila za povedano.«

Ali lahko stanovalci z demenco izbirajo med razli¢nimi aktivnostmi?

OCENA: 4

»Ko smo zaceli dopoldansko druzenje na terasi, je sicer zaposlena vprasala stanovalce, kaj si Zelijo poceti,
vendar jih ni dolgo vzpodbujala, da bi povedali svojo Zeljo, kaj bi poceli, ali bi peli, ali bi se sli uganke ali
kar koli drugega. Kar kmalu je sama zaposlena predlagala, kaj bodo danes poceli. Odlocila se je, da bodo
ugibali npr. ona opise Zival, stanovalci ugibajo, za katero zival gre. Potem pove npr. prvo c¢rko in stanovalci
ugibajo besede oz. zivali na to crko... Opisati moram, da je pa tukaj zaposlena upostevala zZeljo, ko je za eno
igro padla koncentracija oz. zanimanje, je spremenila igro, torej je upostevala zelje stanovalcev, kaj jim je
zanimivo in kaj ne.«

Ali zaposleni upos$tevajo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA: 5

»Danasnje dopoldansko dogajanje se je odvijalo na terasi, tako da so stanovalci morali oditi iz jedilnice na
teraso. Ena izmed gospa ni zZelela na teraso. Zaposlena jo je vzpodbudila, da gre z vsem na teraso, vendar
gospa je Se vedno odklanjala odhod na teraso. Zaposlen je sprejela njeno odlocitev in jo pustila v jedilnici.
Prav tako se je pokazalo tudi pri izvajanju delavnice, kjer je zaposlena vzpodbujala vse k sodelovanju,
vendar Ce je nekdo le opazoval in ni Zelel sodelovati, ga je pustila na miru.«

Ali prostori omogocajo stanovalcem z demenco izbiro do prostega, svobodnega in varnega gibanja?

OCENA: 3

»Stanovalci se lahko po oddelku gibljejo popolnoma svobodno, torej toliko, kolikor Zelijo. Je pa res, da ena
gospa veliko hodi iz jedilnice v sobo in nazaj in opazila sem, da so se vse zaposlen trudile gospe preusmeriti
misli drugam. Prav tako sem opazila, da je gibanje varno, kajti nikjer ni nikakrsnih ovir v gibanju, razen kar
se pokaze kot nekoliko mote¢ dejavnik, je zelo mali prostor v jedilnici. Ce vsi sedijo za mizo in nekdo Zeli
oditi od mize npr. v sobo, se mu mora kateri izmed stanovalcev umakniti, da ima oseba vec¢ prostora za
odhod iz jedilnice. Prav tako jih velika vecina uporablja hojice oz. rolatorje ali palice, tako da imajo oporo
za bolj varno gibanje. Glede prostega izhoda pa sem danes opazila, da bi si stanovalci Zeleli pogostejsi
izhod, npr. v park. Sicer lahko gredo osebe na teraso, torej je vendar moznost izhoda na svez zrak, vendar ta
terasa je kar precej mala. Medtem ko iz oddelka ni mogocega direktnega izhoda v park, tako da bi lahko
oseba sama sla na nekoliko daljsi sprehod. Sem pa pri dveh stanovalkah danes opazila, da sta si Zeleli iti na
sprehod, vendar sedaj na tem oddelku lahko gresta na sprehod v park le ob spremstvu spremljevalca, kar pa
zaradi pomanjkanja kadra danes ni bilo mogoce.«

Ali prostori omogocajo, da stanovalci z demenco lahko izbirajo med skupinskim druzenjem in umikom v
zasebni prostor (lastna soba)?
OCENA: 5
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»Stanovalec z demenco, se lahko umakne v svojo sobo, ce Zeli in izrazi taksno Zeljo. Danes je en gospod
odsel v sobo. Zaposlen so ga pred tem povabile v dopoldansko dogajanje, vendar gospod je rekel, da gre v
sobo in mu tega niso preprecile. To tudi prostori omogocajo l[judem z demenco.«

Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco, glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?

OCENA: 4

»Ko se je zacela dopoldanska aktivnost, se gospodinja pred tem ni nekaj posebej posvetovala s stanovalci o
tem, kaj bi danes poceli. Je pa res, da takoj ko smo zaceli, torej ko smo bili vsi zbrani na terasi, je gospodinja
povabila vse stanovalce naj povedo, kaj bi pa danes poceli. Ker ni bilo odziva, je kar sama zacela aktivnost,
ki si jo je pripravila za ta dan. Opazila sem, da je tezko od ljudi izvedeti, kaj si zelijo, da bi poceli, da je prav,
da gospodinja zacne neko aktivnost in je nato, ko je videla, da neka aktivnost ni vec¢ zanimiva, spremenila
aktivnost.«

Ali se stanovalci veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Na podlagi vzdusja, ki je bilo danes na oddelku, predvidevam, da jim je bila dopoldansko druzenje zelo
vSec. Vsi so sedeli na terasi, nihce ni bil »nemiren«, bolj ali manj so vsi sodelovali. Prva tako so bili
nasmejani in veseli. Prav tako sem opazila, da jih je gospodinja zelo dobro vzpodbudila, da so se nasmejali,
prav tako sem opazila, da zaposlena zelo dobro pozna biografijo stanovalcev.«

9.6.7 Opazovanje 7

DATUM: 08. 05. 2015
URA: 10.00 -11.15

Kaksen odnos se razvija med stanovalci z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Opazovanje danasnjega odnosa stanovalcev z demenco z zaposlenim je zelo dober, sproscen in neformalen.
To se kaze v tem, da so zaposleni prijazni do vseh stanovalcev, vse stanovalce so povabili na teraso. Vsakega
posameznega stanovalca so vzpodbudili, da gredo na teraso, kjer so bo odvijala danasnja dopoldanska
aktivnost, a hkrati so upostevali Zeljo vsakega posameznika, torej ali Zeli ali ne. Dobro je bilo to, da ko je
zaposlena eno stanovalko povabila, da naj gre na teraso, je sprva gospa odvrnila, da ne bi Sla, da je
nahodna. Vendar zaposlena jo je Se enkrat vzpodbudila in mi povedala, da gospa potrebuje veliko vzpodbud
in potem vedno gre na aktivnost in je tam tudi aktivna. Potrebuje veliko vzpodbujanja in s tem je zaposlena
pokazala, da dobro pozna biografijo stanovalke. Prijazen odnos se kaze tudi v tem, ko je zaposlena vsakemu
posameznemu stanovalcu posebej ponudila pijaco, torej kaj bo pil, ali sok ali vodo. Vsakega posameznega
stanovalca je pogledala in ga vprasala. Spro$cen in neformalne donos se je videl v tem, da so bili stanovalci
z demenco nasmejani in da radi sodelujejo v aktivnosti.«

Ali se kaze enakost med osebami z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Na podlagi danasnjega opazovanja ocenjujem, da se na oddelku kaZe enakost med ljudmi z demenco in
zaposlenimi. Enakost se kaze v tem, da zaposleni uporabljajo imena 0z. priimke ljudi. Prav tako uporabljajo
izraze gospa in gospod. Enakost se kaze tudi v tem, da so ljudje obravnavani v skladu s svojo starostjo,
zaposleni ne uporabljajo ali pomanjsSevalnic ali kaksnih otroskih besed. Prav tako spostujejo, kar clovek
pove o sebi. Danes smo se pogovarjali o tem, kaj so bili ljudje po poklicu. Stanovalci so govorili razlicne
stvari in zaposlena jim ni vsiljevala svojih besed, jih je pustila, da so povedali s svojimi besedami. Pustila jim
je dovolj casa, da so razmislili in povedali, prav tako jim je veckrat ponovila vprasanje. Nikamor se ni
mudilo, forej skupina se je pogovarjala umirjeno, vsi so imeli dovolj ¢asa za razmislek in da so povedali, kar
so imeli za povedati.«

Ali lahko stanovalci izbirajo med razli¢nimi aktivnostmi?

OCENA: 5

»Danes je zaposlena dala dovolj casa ljudem, da so razmislili, kaj bi danes radi poceli. Dala jim je kar nekaj
casa, vendar ker ni bili odziva, jim je ponudila, ali bi se $li uganke. Stanovalci so odgovorili, da ja. Nekaj
casa smo resevali uganke, nato je zaposlena vprasala, ali bi sedaj peli. Lep primer poznavanje Zivijenjske
zgodbe stanovalcev je tudi ta, ko smo se dogovorili, da bomo peli, je Se posebej povabila en0 gospo, naj se
nam pridruZi pri petju, saj gospa zelo rada poje in pozna Stevilne pesmi.«
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Ali zaposleni upostevajo zZeljo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA:5

»Zopet se je pokazalo, da zaposlene dobro pozmnajo ljudi z demenco, saj vedno vse oz. vsakega posebej
povabijo na dogajanje v aktivnosti, vendar nobenega ne silijo, ce se ne Zeli udeleZiti aktivnosti. Prav tako
tekom izvajanja delavnosti dovolijo, da kadarkoli lahko kdo zapusti dejavnost, ce ne Zeli ve¢ sodelovati.«

Ali prostorski pogoji omogocajo stanovalcem z demenco izbiro do prostega, svobodnega in varnega gibanja?
OCENA: 3

»Sicer lahko stanovalci odidejo na teraso, vendar ta terasa je zelo mala. Prostega izhoda v park pa ni, kajti
¢e Zelijo na sprehod v park ali ob Savinjo, mora iti nekdo z njimi. Opazila sem, da tega ljudem, ki so bili
navajeni hoditi na sprehode, manjka. Zaradi kadra je nemogoce, da bi bilo vsakodnevno ljudem omogocen
sprehod v park. Drugace pa se lahko stanovalci z demenco svobodno gibljejo po oddelku, jih pri tem ne
omejujejo. Prav tako je gibanje varno, ni ovir, razen jedilnica je zelo majhna, tako de ja zaradi prostorske
stiske, kar otezeno gibanje.«

Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?

OCENA: 5

»Na danasnjem srecanju, je zaposlena, dala veliko casa stanovalcem, naj povedo, kaj bi danes radi poceli.
Ker se ni nihce odzval, kaj bi poceli, je predlagala, da zacnemo z ugankami in ko se nam ne bo vec¢ dalo tega
poceti, bomo spremenili igro. Povprasala jih je, ali se strinjajo. Ko so jih odgovorili z ja, smo priceli z
ugankami. Cez nekaj ¢asa, ko ni bilo ve¢ pravega zanimanja za to igro, je rekla, da bi se §li igro, povej
besedo npr. na crko k. Povprasali jih je, ali se strinjajo oz. ali bi se $li to igro. Tako je za vsako stvar
povprasala stanovalce z demenco, ali se strinjajo.«

Ali se stanovalci z demenco veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Na podlagi izraza na obrazih ljudi z demenco ocenjujem, da ljudje imajo radi dopoldanska aktivnosti in da
se jih veselijo. Stanovalci so veseli, zadovoljni, umirjeni in prav tako aktivno sodelujejo.«

9.6.8 Opazovanje 8

DATUM: 13. 05. 2015
URA: 15.00-16.00

Ali lahko ljudje z demenco razvijejo tople, prijateljske in ljubeée odnose z zaposlenimi?

OCENA: 5

»Odnosi so zelo dobri, prijetni, to se kaZe v tem, da so stanovalci z demenco sprosceni, vsi so dobre volje,
nasmejani in videti srecni. Zaposleni so odprti do ljudi, to se vidi v tem, da zaposlena z vsakim spregovorila
nekaj besed. Dober odnos se kaze tudi v tem, da zaposlena sprejema ljudi z demenco, spostuje njegove
besede. Ker sem se danes udelezila popoldanske aktivnosti, ki se zacne po popoldanskem pocitku, sem
spremljala, kako so zaposlene hodile po sobah in povabile ljudi na teraso. Povabilo je bilo prijazno, prav
tako so mirno in bolj potiho govorile, da ne bi prestrasile stanovalcev. Vsakega so vzpodbudile, da naj
vendarle pride na teraso.«

Ali se kaze enakost med ljudi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Enakost se kaze v tem, da zaposlena uporablja imena in priimke ljudi. Prav tako zaposlena obravnava ljudi
v skladu z njihovo starostjo in jih ne naziva kot otroke. Ne uporablja pomanjSevalnic in raznih otroskih besed
oz. otroskih izrazov. Danes smo v popoldanski skupini praznovali rojstni dan gospe, ki je pred nekaj dnevi
prisla v dom. Zaposlena je gospo povabila, da nam je pripovedovala o svojem zZivljenju, ki je bilo zelo tezko.
Zaposlena ji je med pripovedovanje namenjala Stevilne komplimente in pohvale. Prav tako je gospe dala
vedeti, da je spoStovanja vredna oseba. Prav tako je gospe dala dovolj casa, da je povedala tisto, kar je
zelela, ji je pa pomagala s podvprasanji.«

Ali se spoStuje zasebnost stanovalcev z demenco?

OCENA: 5

»Spostovanje zasebnosti se uposteva, ker sem se udeleZila popoldanske aktivnosti na oddelku, ki je potekala
po popoldanskem pocitku, sem opazila, da ko so zaposlene hodile po sobah in povabile ljudi k sodelovanju v
popoldanski skupini na terasi, so pred vhodom v sobo potrkale. Prav tako ko je ena izmed gospa v skupini
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pripovedovala o svojem Zivijenju jo je zaposlena spodbujala k pripovedovanju, vendar je hkrati pazila, da jo
Jje spraseval o bolj lepih in prijetnih dogodkih v njem Zivljenju, prva tako je postavijala taksna vprasanja, ki
niso bila preve¢ osebna, kajti v skupini je bilo vendarle veliko ljudi. Skratka gospa ni pripovedovala o zelo
osebnih zadevah in o stvareh, ki bi jo spravile v stisko.«

Ali prostorski pogoji omogocajo stanovalcem z demenco izbiro do prostega, svobodnega in varnega gibanja?
OCENA: 3

»Zopet sem opazila, da bi si ljudje Zeleli prost izhod v park, kjer bi se lahko sprehajali, vendar tega izhoda
trenutno ni. Na oddelku je mogoc¢ le izhod na teraso, ki pa je zelo mala. Zlasti ena gospa pokaze veliko
zanimanje, da bi sla na sprehod. Vendar ker sedaj ni prostega izhoda v park, gospa potrebuje nekoga, ki bi
Sel z njo. Drugace se ljudje veliko sprehajajo po oddelku. Je pa gibanje na oddelku varno, vendar se zopet
pokaze, da je jedilnica kar precej mala, ce vsi ljudje sedijo v jedilnici.«

Ali prostori omogocajo, da stanovalci z demenco izbiraj med skupinskim druzenjem in umikom v zasebni
prostor?

OCENA:5

»Osebe lahko izbirajo med tem ali bodo v skupini ali ne. Vsaki¢ znova stanovalce z demenco zaposlene
povabijo na dejavnosti, nato pa se sama osebe odlocijo, ali bodo prisle na dejavnosti ali ne. Danes je en
gospod sedel na terasi, da bi praznovali rojstni dan ene izmed gospa na oddelku, vendar tik pred zacetkom se
Jje vstal in odsel v sobo, zaposlena ga je povprasala, ali ne zeli vec ostati, rekel je, da ne in odsel v sobo.
Torej zaposlena ga ni zadrZevala, ker se je gospod tako odlocil. Se pa je tukaj zopet pokazalo, da zaposlena
zelo dobro pozna zivijenjsko zgodbo stanovalcev, kajti ve, da si gospod zeli biti v sobi sam s seboj in to
odlocitev sprejema in spostuje.«

Ali se stanovalci z demenco veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Danes smo praznovali rojsmi dan ene izmed stanovalk in na podlagi izraza na obrazu ljudi z demenco sem
videla, da so nasmejani, veseli, da radi pojejo in da se imajo dobro. Vse to mi potrjuje, da se veselijo vseh
aktivnosti na oddelku.«

9.6.9 Opazovanje 9

DATUM: 27. 05. 2015
URA: 08.30-9.00

Ali lahko osebe z demenco razvijajo tople, prijateljske in ljubece odnose z zaposlenimi?

OCENA: 5

»Danes sem se udelezila aktivnosti, ki jo izvaja fizioterapevtka na oddelku za ljudi z demenco. Na oddelek
sem prisla Ze pred fizioterapevtko in lahko recem, ko sem ljudi sprasevala, kaj sedaj cakamo, so mi
odgovorili, da telovadbo. Vsi so mi povedali, da se veselijo, da pride fizioterapevtka med njih, da bodo malce
telovadili. Na podlagi njihovih izrazov na obrazu — videti so bili vesli, nasmejani — sklepam, da imajo z
fizioterapevtko dober odnos. Ko je prisla fizioterapevtka, so bili odnosi sprosceni, neformalni, smejali so se.
Zlasti se je pokazala sproscenost na koncu, ko so skupaj zapeli, vsi so sodelovali.«

Kako se kaze enakost med ljudmi z demenco in zaposlenimi?

OCENA: 5

»Fizioterapevtka je ljudi klicala po imenu, ni uporabljal kaksnih pomanjsevalnic ali vzdevkov. Prav tako je
ljudi obravnavala v skladu z njihovo starostjo. Fizioterapevtka je stanovalce z demenco videla kot
spostovanja vredne ljudi, prav tako jim je dajala kratka in jasna navodila, kaj morajo narediti. Prav tako so
bile vaje prilagojene njihovim zmoznostim. Lepo mi je bilo to, ko je $la do vsakega stanovalca v krogu, ga
pozdravila in mu ponudila zogo, ki je bila danasnji pripomocek pri telovadbi.«

Ali zaposleni upostevajo oz. spostujejo izbiro ¢loveka z demenco?

OCENA: 5

»Fizioterapevtka je vzpodbudila vse, da sodelujejo in izvajajo vaje, prav tako je vsakega posameznika
nagovorila, naj izvaja vaje, vendar ¢e nekdo ni Zelel aktivno sodelovati, ga ni silila, da izvajajo vaje, e ne
zeli, torej upostevale je Zelje stanovalcev z demenco. Torej njihovo izbiro je spostovala.«
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Ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci z demenco, glede posameznih aktivnosti, ki jih izvajajo?

OCENA: 4

»Fizioterapevtka se v samem zacetku sicer ni posvetovala o tem, kaj bi danes na danasnji telovadbi pocel,
vendar je bila telovadba prilagojena ljudem z demenco, glede na njihove zmoznosti. Je pa bila telovadba
umerjena tako v to, da so se ljudje razmigali in tudi da so zraven razmisljali. Prav tako je danasnja
telovadba potekala z uporabo raznih pisanih Zog in fizioterapevtka mi je povedala, da na podlagi lastnih
izkuSenj s telovadbo na oddelku za ljudi z demenco pri telovadbi uporablja Zoge, saj jih imajo ljudje zelo radi
in tudi bolj aktivno sodelujejo, c¢e imajo Zogo. Torej, ceprav se na danasnjem srecanju fizioterapevtka ni
posvetovala o tem, kaj bi danes poceli, je vendarle telovadba bila prilagojena ljudem z demenco in njihovim
zeljam, kajti ve, da jim je telovadba veliko bolj zanimiva in bolj aktivno sodelujejo, ce uporabljajo zZoge. Prav
tako je fizioterapevtke vedela, da radi pojejo in zato vsakic po zakljuceni telovadbo skupaj zapojejo.«

Ali se stanovalci veselijo aktivnosti?

OCENA: 5

»Na podlagi danasnjega srecanja lahko recem, da se ljudje veselijo telovadbe, kajti obrazi so bili nasmejani,
veseli, vsi so gledali fizioterapevtko in po svojih moceh sodelovali pri telovadbi, nekateri pa so jo zgolj
opazovali in so bili umirjeni, sprosceni.«
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10. POVZETEK

V magistrski nalogi sem se osredotocala na ljudi z demenco in njihove sorodnike, kajti kot
sem Ze omenila, demenca poleg ljudi z demenco prizadene tudi njihove sorodnike.
Demenca je trenutno izziv za Stevilne strokovnjake, kajti ¢e spremljamo statistiko, vemo,
da narasca Stevilo ljudi in druzba se mora ustrezno pripraviti na povecano Stevilo ljudi z
demenco. Temu se morajo prilagajati tako domovi za stare ljudi in tudi izvajalci storitev v
skupnosti. Skratka potrebno je graditi druzbo, ki bo ljudi z demenco sprejemala in jih ne
izkljucevala. Na drugi strani pa je potrebno tudi sorodnikom ponuditi ustrezno pomoc¢ in

nacine razbremenjevanja.

Teoreti¢ni del zaCenjam s poglavjem 0 znacilnostih demence, ki ga razdelim na vrste
demence, na razvojne faze demence ter modele razumevanja demence. V drugem poglavju
teoreticnega dela sem predstavila razvoj institucionalne oskrbe za ljudi z demenco. V
tretjem poglavju piSem o oblikah pomoci ljudem z demenco in njihovim sorodnikom, nato
pa v cetrtem poglavju teoreticnega dela piSem o potrebah ljudi z demenco in njihovih
sorodnikov. Nato nadaljujem z opisom vloge druzine pri skrbi za starega cloveka in pri
skrbi za ljudi z demenco. Sesto poglavije sem namenila opisu medsebojnih odnosov v
razli¢nih fazah demence. Teoreticni uvod pa zaklju¢im z opisom vloge socialne sluzbe v

domovih za stare ljudi in socialno delo z demenco.

Raziskavo sem opravila v Domu ob Savinji Celje. Zanimala so me Stevilna vprasanja, in
sicer kaksna je struktura in organizacija dela z ljudmi z demenco; katere metode dela
uporabljajo zaposleni pri svojem delu; kako zaposleni upostevajo Zelje in potrebe ljudi z
demenco; kako poteka komunikacija; kakSen je odnos med zaposlenimi in ljudmi z
demenco; s kaks$nimi tezavami se sreCujejo zaposleni pri svojem delu; kako zaposleni
poskrbijo za razbremenitev; kaksni so predlogi za nadaljnje delo. Zanimale pa so me tudi
aktivnosti, ki potekajo v nadstropjih, kjer zivijo ljudje z demenco; kako se posamezne
sluzbe vkljucujejo v delo z ljudmi z demenco; kako poteka sodelovanje med razli¢nimi
sluzbami; kako poteka sodelovanje s sorodniki; kaki zaposleni v Domu ob Savinji Celje
vidijo vlogo sorodnikov pri oskrbi ljudi z demenco v Domu; s kakSnimi stiskami se
sreCujejo sorodniki; kak$ne oblike pomoci ponujajo sorodnikov v Domu; kaksni so razlogi

za odhod v Dom. Od ljudi z demenco in njihovih sorodnikov sem zelela tudi izvedeti, kako
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so zadovoljni z bivanjem v domu, prav tako sem od sorodnikov Zelela izvedeti, kako so
prepoznali prve znake demence pri njihovih sorodnikih; kako sorodniki dozivljajo
demenco; kako se je spreminjal odnos med njimi in ljudmi z demenco tekom napredovanja

demence.

V metodoloskem delu naloge sem predstavila, kako sem prisla do dobljenih rezultatov.
Prav tako v tem delu naloge predstavim, koliko ljudi je sodelovalo v moji raziskavi in kako
sem dobljene podatke obdelala s pomocjo kvalitativne analize. V poglavju Rezultati sem
podrobno predstavila dobljene rezultate. V poglavju Razprava pa sem s pomocjo literature
in dobljenih rezultatov podala odgovor na v naprej postavljena raziskovanja vprasanja. V
sklepih sem povzela glavne ugotovitve, v poglavju Predlogi, pa sem ponudila nekaj

predlogov, kako morda $e vsaj malce izboljsati obravnavo ljudi v Domu ob Savinji Celje.

S pomoc;jo raziskovalnega dela sem ugotovila, da v Domu ob Savinji dobro skrbijo za ljudi
z demenco, da upostevajo njihove zelje, predloge in da sledijo njihovim potrebam in tem
potrebam prilagajajo sam program dela z ljudmi z demenco. O zadovoljstvu so veliko
govorili tudi sami ljudje z demenco in njihovi sorodniki. V Domu ob Savinji Celje za ljudi
z demenco skrbi stalen kader zaposlenih, ki pa se pri delu sreCuje z raznimi
obremenitvami, ze sedaj jim Dom ponuja razli¢ne oblike razbremenitev, vendar si Zelijo Se
neke bolj kontinuirane oblike razbremenitve. V delo z ljudmi z demenco pa se vkljucujejo
tudi vse strokovne sluzbe, ki s svojimi znanji doprinesejo k boljSi obravnavi ljudi z
demenco v Domu ob Savinji Celje. Ugotovila sem tudi, da zaposleni v Domu ob Savinji
Celje veliko pozornosti namenjajo tudi sorodnikom, saj opazajo, da tudi sorodniki
potrebujejo veliko pomoci. Sorodniki prav tako opisujejo, da se soocajo s stiskami tudi
potem, ko imajo njihovega sorodnika v domu, vendar pa v Domu ob Savinji Celje dobijo
vse, kar potrebujejo zase. Ugotovila sem tudi, da sorodniki zelo razli¢no sprejemajo

demenco.
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